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RESUMO

GOMES-FERRAZ, C.A. Dor Total de Pessoas com Cancer de Pulméo Avancado
— Estudo com Método Misto. 2022. 228f. Tese (Doutorado em Ciéncias) — Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&ao Paulo, 2022.

Introducdo: S&o multiplas as causas de dor de pessoas com cancer, relacionadas
tanto ao adoecimento quanto ao tratamento. De acordo com o conceito de Dor Total
preconizado por Cicely Saunders, além da dimenséo fisica da dor, h& componentes
emocionais, sociais e espirituais que influenciam na génese da dor e do sofrimento,
nos modos de enfrentamento ao longo do tratamento e diante da morte. A identificacéo
da Dor Total permite o oferecimento de melhor assisténcia e promoc¢éo de bem-estar
e qualidade de vida no processo de morte e morrer. Objetivos: Investigar o conceito
multidimensional da Dor Total, sua complexidade na sua avaliagdo em pessoas com
cancer de pulméo avancado e analisar, do ponto de vista multidimensional, como o0s
participantes do estudo compreendem seu processo doloroso, compreendido como
Dor Total. Método: Estudo de método misto, sequencial explanatério, realizado com
pessoas diagnosticadas com cancer de pulméo avancado. Foi realizado em duas
etapas: na primeira, quantitativa, com 81 pessoas, foram descritas as caracteristicas
sociodemogréficas e clinicas dos participantes e foram aplicados instrumentos de
avaliacdo multidimensional de dor e sintomas. Na segunda fase, com metodologia
qualitativa, foi explorada a perspectiva dos participantes sobre a experiéncia da dor
total, por meio de entrevistas semiestruturadas com 8 participantes previamente
selecionados. Para andlise dos dados quantitativos, foi realizada analise descritiva
simples e utilizado a classe de modelos aditivos generalizados GAMLSS. Para os
dados qualitativos, foi utilizado o método de analise tematica reflexiva. Resultados:
Na etapa quantitativa, houve a prevaléncia de participantes do sexo masculino
(55,6%) e a associacdo com a variavel sexo mostrou um aumento relativo de 49,22%
no escore médio de dor para participantes do sexo feminino em relacao aos do sexo
masculino. Em relacédo a escolaridade, houve um aumento relativo de 74,53% no nivel
médio de dor entre os participantes com ensino fundamental. Pacientes de baixa
renda apresentaram aumento relativo de 9,99% na pontuacdo média de sintomas e
dor, tristeza e ansiedade, em relacdo aos participantes com maior escolaridade. Na
etapa qualitativa houve prevaléncia de mulheres (n=7) e foram analisadas e
contextualizadas as percepcdes sobre o diagnostico, tratamento e interferéncia da dor
na vida dos participantes. Os dados foram organizados em trés categorias tematicas,
com seus respectivos subtemas: Unidade de sentido 1, referente ao modo como 0s
participantes compreendem e vivenciam o diagnostico e tratamento; Unidade de
sentido 2- referente as dimensdes da dor total; Unidade de sentido 3- referente as
vivéncias dos participantes em rela¢éo a finitude da vida. Os resultados indicaram que
problemas relacionados a dor influenciaram no cotidiano, acarretaram preocupacgdes
e afetaram a qualidade de vida dos participantes. Niveis mais elevados de ansiedade
e depressao foram observados naqueles que tinham dores e preocupagdes sociais e



emocionais. Religiosidade e espiritualidade apareceram nas entrevistas como
recursos no enfrentamento da Dor Total em sua forma multifacetada, de acordo com
suas dimensdes emocionais, sociais e espirituais/existenciais. Por fim, a analise das
duas etapas ocorreu por meio da narracdo, transformacdo e exibicdo conjunta dos
dados através de joint displays para cada participante, retratando as citacdes
relacionadas ao marco tedrico referencial da dor total e a interface com os escores
guantitativos dos instrumentos aplicados. Conclusdo: A integracdo dos dados
permitiu inferir que os sentidos das falas dos participantes da etapa qualitativa, deu
suporte e conferiu validade aos resultados da etapa quantitativa. A abordagem
conjugada ou integrada, de acordo com o método misto, permitiu compreender a dor
em sua multidimensionalidade e complexidade, o pode favorecer uma abordagem do
cuidado integral. A identificacdo e avaliacdo da Dor Total em suas multiplas
dimensbes, em cada fase do tratamento, permite melhorar a assisténcia oncolégica,
principalmente em cuidados paliativos.

Palavras-Chave: Dor Total. Dor oncoldgica. Cancer de Pulmao. Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

GOMES-FERRAZ, C.A. Total Pain in People with Advanced Lung Cancer — Mixed
Method Study. 2022. 228f. Thesis (Doctorate in Science) — Ribeirdo Preto School of
Nursing, University of S&o Paulo, 2022.

Introduction: There are multiple causes of pain in people with cancer, related to both
illness and treatment. According to the concept of Total Pain advocated by Cicely
Saunders, in addition to the physical dimension of pain, there are emotional, social and
spiritual components that influence the genesis of pain and suffering, in the ways of
coping during treatment and in the face of death. The identification of Total Pain allows
the provision of better assistance and promotion of well-being and quality of life in the
process of death and dying. Objectives: To investigate the multidimensional concept
of Total Pain, its complexity in its assessment in people with advanced lung cancer
and to analyze, from a multidimensional point of view, how the study participants
understand their painful process, understood as Total Pain. Method: A mixed-method,
sequential, explanatory study conducted with people diagnosed with advanced lung
cancer. It was carried out in two stages: in the first, quantitative, with 81 people, the
sociodemographic and clinical characteristics of the participants were described and
instruments for the multidimensional assessment of pain and symptoms were applied.
In the second phase, with a qualitative methodology, the participants' perspective on
the experience of total pain was explored through semi-structured interviews with 8
previously selected participants. For the analysis of quantitative data, a simple
descriptive analysis was performed and the GAMLSS generalized additive model class
was used. For qualitative data, the reflective thematic analysis method was used.
Results: In the quantitative stage, there was a prevalence of male participants (55.6%)
and the association with the gender variable showed a relative increase of 49.22% in
the mean pain score for female participants in relation to to the males. Regarding
education, there was a relative increase of 74.53% in the average level of pain among
participants with elementary education. Low-income patients showed a relative
increase of 9.99% in the average score of symptoms and pain, sadness and anxiety,
in relation to participants with higher education. In the qualitative stage, there was a
prevalence of women (n=7) and perceptions about the diagnosis, treatment and
interference of pain in the participants' lives were analyzed and contextualized. Data
were organized into three thematic categories, with their respective subthemes: Unit
of meaning 1, referring to the way participants understand and experience the
diagnosis and treatment; Unit of meaning 2- referring to the dimensions of total pain;
Unit of meaning 3- referring to the participants' experiences in relation to the finitude
of life. The results indicated that pain-related problems influenced daily life, caused
concerns and affected the participants' quality of life. Higher levels of anxiety and
depression were seen in those who had social and emotional pain and concerns.
Religiosity and spirituality appeared in the interviews as resources for coping with Total
Pain in its multifaceted form, according to its emotional, social and spiritual/existential
dimensions. Finally, the analysis of the two stages took place through the narration,



transformation and joint display of data through joint displays for each participant,
portraying the citations related to the theoretical framework of total pain and the
interface with the quantitative scores of the applied instruments. Conclusion: The
integration of data allowed us to infer that the meanings of the speeches of the
participants in the qualitative stage supported and validated the results of the
qguantitative stage. The combined or integrated approach, according to the mixed
method, made it possible to understand pain in its multidimensionality and complexity,
which can favor a comprehensive care approach. The identification and evaluation of
Total Pain in its multiple dimensions, in each phase of treatment, allows improving
cancer care, especially in palliative care.

Keywords: Total Pain. Cancer pain. Lung cancer. Palliative care.



RESUMEN

GOMES-FERRAZ, C.A. Dolor total en personas con cancer de pulmén avanzado:
estudio de método mixto. 2022. 228f. Tesis (Doctorado en Ciencias) — Escuela de
Enfermeria de Ribeirdo Preto, Universidad de S&o Paulo, 2022.

Introduccion: Existen mdltiples causas de dolor en las personas con cancer,
relacionadas tanto con la enfermedad como con el tratamiento. Segun el concepto de
Dolor Total defendido por Cicely Saunders, ademas de la dimension fisica del dolor,
existen componentes emocionales, sociales y espirituales que influyen en la génesis
del dolor y del sufrimiento, en las formas de afrontamiento durante el tratamiento y
frente a muerte. La identificacion del Dolor Total permite brindar una mejor asistencia
y promocion del bienestar y calidad de vida en el proceso de muerte y morir.
Objetivos: Indagar en el concepto multidimensional de Dolor Total, su complejidad en
su evaluacion en personas con cancer de pulmoén avanzado y analizar, desde un punto
de vista multidimensional, como los participantes del estudio entienden su proceso
doloroso, entendido como Dolor Total. Método: Estudio explicativo secuencial de
métodos mixtos realizado con personas diagnosticadas con cancer de pulmén
avanzado. Se llevé a cabo en dos etapas: en la primera, cuantitativa, con 81 personas,
se describieron las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los participantes y
se aplicaron instrumentos para la evaluacion multidimensional del dolor y los
sintomas. En la segunda fase, con una metodologia cualitativa, se explord la
perspectiva de los participantes sobre la experiencia del dolor total a través de
entrevistas semiestructuradas con 8 participantes previamente seleccionados. Para el
analisis de los datos cuantitativos se realizé un analisis descriptivo simple y se utilizd
el modelo de clase aditivo generalizado GAMLSS. Para los datos cualitativos, se utilizo
el método de analisis tematico reflexivo. Resultados: En la etapa cuantitativa, hubo
predominio de participantes del sexo masculino (55,6%) y la asociacion con la variable
género mostré un aumento relativo del 49,22% en el puntaje medio de dolor de las
participantes del sexo femenino con relacién a los del sexo masculino. En cuanto a la
educacion, hubo un aumento relativo del 74,53% en el nivel medio de dolor entre los
participantes con educacion basica. Los pacientes de bajos recursos mostraron un
aumento relativo de 9,99% en el puntaje promedio de sintomas y dolor, tristeza y
ansiedad, con relacién a los participantes con educacién superior. En la etapa
cualitativa hubo predominio del sexo femenino (n=7) y se analizaron y contextualizaron
las percepciones sobre el diagnadstico, tratamiento e interferencia del dolor en la vida
de los participantes. Los datos fueron organizados en tres categorias tematicas, con
sus respectivos subtemas: Unidad de sentido 1, referida a la forma en que los
participantes comprenden y experimentan el diagnostico y el tratamiento; Unidad de
significado 2- referente a las dimensiones del dolor total; Unidad de sentido 3-
referente a las experiencias de los participantes con relacion a la finitud de la vida. Los
resultados indicaron que los problemas relacionados con el dolor influyeron en la vida
diaria, causaron preocupaciones y afectaron la calidad de vida de los participantes.



Se observaron niveles mas altos de ansiedad y depresion en aquellos que tenian dolor
y preocupaciones sociales y emocionales. La religiosidad y la espiritualidad
aparecieron en las entrevistas como recursos para el enfrentamiento del Dolor Total
en su forma multifacética, segun sus dimensiones emocional, social vy
espiritual/existencial. Finalmente, el analisis de las dos etapas ocurrio a traves de la
narracion, transformacion y visualizacion conjunta de datos a través de visualizaciones
conjuntas para cada participante, retratando las citas relacionadas con el marco
tedrico del dolor total y la interfaz con los puntajes cuantitativos de los instrumentos
aplicados. Conclusion: La integracion de datos permitio inferir que los significados de
los discursos de los participantes en la etapa cualitativa apoyaron y validaron los
resultados de la etapa cuantitativa. ElI abordaje combinado o integrado, segun el
método mixto, posibilitd comprender el dolor en su multidimensionalidad y
complejidad, lo que puede favorecer un abordaje integral de atencion. La identificacion
y evaluacion del Dolor Total en sus mdltiples dimensiones, en cada fase del
tratamiento, permite mejorar la atencion del cancer, especialmente en cuidados
paliativos.

Palabras llave: Dolor Total. Dolor de cancer. Cancer de pulmén. Cuidados paliativos.
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APRESENTACAO

Esta tese é fruto de uma inquietacdo. A dor em sua forma mais silenciosa, se
fez presente em varios momentos durante minha trajetoria profissional. Muitas vezes
o siléncio confundido com tristeza, guardava uma dor que néo podia ser nomeada,
gue sequer poderia ser identificada, ndo naguele momento. Poucos pacientes, muitas
histérias. Apesar da ambivaléncia do sentido, juntando o profissional com o pessoal,

uma pergunta sempre aparecia: Por qué?

Muitas pessoas me perguntam: “Vocé gosta do que vocé faz?”, “Pesquisa,
cuidados paliativos, gente que esta morrendo, tem que ter coragem.” Coragem,
palavrinha esta que move montanhas, serd?! Pesquisar sobre dor, sofrimento e
finitude pode gerar um desconforto quando se anuncia ao publico o que se faz, visto
gue ainda vivemos sob um estigma social que detém como obscuro, triste e pesado
qualquer coisa que envolva a morte e o morrer. Porém, é por isso que esse tema deve

ser dialogado, estimulado e, quantas vezes forem necessarias, explicado.

A partir da minha graduacdo em 2012, pelo curso em Terapia Ocupacional do
Centro Universitario de Araraquara (UNIARA), ingressei no programa de
Aprimoramento profissional em Terapia Ocupacional em Saude Mental do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao
Paulo (HCFMRP-USP). Essa foi uma experiéncia de grande relevancia na minha
trajetdria, porque possibilitou um fortalecimento da minha capacidade de intervir junto
aos pacientes e uma maior compreensao acerca da atuacdo do terapeuta ocupacional
em contextos hospitalares, que é o campo de conhecimentos e de atuacdo com o qual
mais me identifico profissionalmente. Durante o aprimoramento em saude mental, eu

vi dores e amores que até hoje levo comigo.

Em 2013, comecei a participar das atividades de Pesquisa do “Laboratorio de
Investigacdo sobre a Atividade Humana e Cuidados Paliativos - LIATH-CP” da USP
de Ribeirdo Preto, coordenado pela Profé Dr2 Marysia M.R. Prado De Carlo. O grupo,
gue esta credenciado no Diretério de Grupos de Pesquisa do CNPq desde 2001, retine
pesquisadores de pos-graduacdo, de graduacdo e profissionais de saude que
compartilham do interesse pelos trabalhos realizados neste campo de conhecimentos

e de atuacao. Participar desse grupo de pesquisa foi (e ainda €) fundamental para que



eu possa aprimorar meu olhar de pesquisadora e somar conhecimento cientifico a

pratica, além da vivéncia e troca de experiéncias com o0s colegas.

De maio de 2014 a fevereiro de 2015 participei, como bolsista de Treinamento
Técnico Il da FAPESP, de um projeto aprovado pelo Programa de Pesquisa para o
SUS: Gestdo compartilhada em Saude PPSUS — SP FAPESP/SES-SP/MS/CNPq,
coordenado pela minha orientadora, intitulado “Assisténcia a pacientes em cuidados
paliativos no complexo do hospital das clinicas da FMRP-USP e sua integracdo na
rede assistencial de saude do municipio de Ribeirdo Preto” (Processo n® 2012/51821-
1). Este projeto teve por objetivo estabelecer um método de coleta de dados e analisar
a demanda e o perfil dos pacientes em cuidados paliativos em hospitais secundarios
e terciarios pertencentes ao complexo do HCFMRP-USP. Durante esse projeto eu
entrevistava pacientes atendidos no complexo HC e pude ouvir muitas histérias que,
naguele momento eu ndo sabia, mas que fariam sentido durante a construcdo desse

projeto.

Ainda em 2014, iniciei o mestrado pelo Programa de Pds-graduacdo em
Enfermagem em Salde Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo (EERP-USP), pela linha de pesquisa “Processo de Saude-
doenca e epidemiologia” sob orientacdo da Prof2 Dr2 Marysia M.R. Prado De Carlo,
tendo desenvolvido a pesquisa intitulada: “Qualidade de Vida Relacionada a Saude e
Uso de Tecnologia de Comunicagéao Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca
e Pescogo.” Defendi a dissertacdo em marco de 2016 e obtive o titulo de Mestre em
Ciéncias.

Apoés a minha defesa do mestrado, cresceu meu interesse pela pesquisa com
populacdo com cancer. Observei que a doenca, a internacdo hospitalar e o proprio
tratamento provocam mudancas significativas na vida ocupacional do paciente e de
seus familiares, nos relacionamentos interpessoais e papéis sociais-ocupacionais
desempenhados por estas pessoas, afetando-os de modo significativo. A dor é uma

condicao frequente em pessoas com cancer em cuidados paliativos.

Frente as indagacbes e experiencias vividas, decidi continuar a estudar a
tematica dos cuidados paliativos e focar no estudo da complexidade que envolve a
Dor. Para aprimorar meus conhecimentos, realizei o curso de “Especializacao

Interdisciplinar em Dor” (pés-graduacao lato sensu) da Universidade Federal de Séo



Carlos - UFSCar, que me permitiu dar continuidade ao estudo sobre meu tema de

interesse em pesquisa: A Dor no Cancer.

Em julho de 2017, ingressei no Doutorado, também pelo Programa de POs-
graduacgao em “Enfermagem em Saude Publica” da EERP/USP, com foco no estudo
da tematica da Dor Total, de acordo com o conceito definido por Cicely Sauders, para
explicar a dor oncoldgica em suas variadas dimensdes: fisica, espiritual, social e
emocional.

A questdo da Dor Total na populagdo com cancer de pulméo avancado, que foi
escolhida para esta pesquisa pela alta incidéncia mundial da doenca, bem como pela
sua complexidade, tem relevancia tanto no que diz respeito a assisténcia, como a
pesquisa nos campos de conhecimentos da Enfermagem em Saude Publica, da
Oncologia Clinica e da Terapia Ocupacional.

Muitos obstaculos foram enfrentados desde o inicio deste estudo. Os planos
iniciais, de 2017, tiveram que ser redesenhados ao longo do percurso, primeiramente
pela ocorréncia da pandemia da COVID-19, que dificultou a coleta de dados, gerando
angustia e preocupac0fes referentes a finalizacdo do estudo. Além disso, em 2020,
engravidei e precisei me reorganizar e me readaptar para conseguir finalizar esta
pesquisa. Felizmente, contei com 0 apoio da minha orientadora e do programa de pos-
graduacéo da EERP-USP que, em todos os momentos, me acolheram, auxiliaram nas
davidas e procedimentos para que esse estudo pudesse ser concluido com a

qualidade esperada.
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INTRODUCAO

Para compreender a amplitude e relevancia do presente trabalho, faz-se
necessario contextualizar o tema estudado. O conceito da Dor Total e a
multidimensionalidade que ele engloba € complexo e subjetivo, principalmente se

tratando de pacientes com cancer avancado e/ou em cuidados paliativos.

Com o envelhecimento populacional e, consequente aumento da ocorréncia de
enfermidades cronicas, multiplas e complexas, que persistem durante anos, o setor
da saude necessita de mudancas de forma a englobar varios problemas de saude
relacionados a prevencao e assisténcia da populagcédo (PESSINI; BERTACHINI, 2005;
LOUREIRO et al., 2013; RITCHIE; ZULMAN, 2013).

Dados epidemiologicos tém demonstrado que doencas cronicas, como 0
cancer, vém aumentando consideravelmente. A estimativa mundial, realizada em
2018, indica ocorréncia de 18 milhdes de novos casos de cancer (17 milhGes sem
contar os casos de cancer de pele ndo melanoma) e 9,6 milhdes de 6Obitos, a nivel
global. Dos tipos de canceres, o cancer de pulmé&o € um dos mais incidente no mundo,
seguido pelo cancer de mama, coldn, reto e prostata (BRAY et al., 2018; GLOBOCAN,
2018).

No Brasil, a estimativa para cada ano do triénio 2020-2022, realizada pelo
Instituto Nacional do Cancer - INCA, aponta que devem ocorrer 625 mil casos novos
de cancer (450 mil, excluindo os casos de cancer de pele ndo melanoma), sendo o
cancer de pele ndo melanoma o mais incidente (177 mil), seguido pelos canceres de
mama e prostata (66 mil cada), colon e reto (41 mil), pulmao (30 mil) e estbmago (21
mil) (INCA, 2019). Esses dados reforcam a necessidade da oferta de tratamento a

essas pessoas e de politicas publicas assistenciais de saude.

O cancer, muitas vezes, é diagnosticado ja em estagio avancado de
progressdo. Pessoas com doenca oncolégica avancada requerem uma abordagem
de alta complexidade e com cuidados qualificados, pois apresentam dor e sintomas
de dificil controle (como fadiga e dispneia), sintomas psicolégicos (por exemplo,
ansiedade, depressao) e perda da qualidade de vida, dentre outros. (OSSE et al.,
2005; TSAIl et al., 2006; PETERS; SELLICK, 2006).
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O controle de dor, dos sintomas e manutencdo das funcbes sdo aspectos
centrais ao tratamento do paciente oncologico. O inadequado manejo de dor e
sintomas pode ter um grande impacto funcional e psicossocial, causando
incapacidades, sofrimento significativo e prejudicando a qualidade de vida da pessoa
adoecida e de sua familia (SANTIAGO-PALMA; PAYNE, 2001).

A dor € uma das mais frequentes razdes de sofrimento e incapacidade dos
pacientes com cancer e manifesta-se de 70% a 90% dos casos, nos diversos
estagios da doenca. Nesse sentido, a dor associada ao tratamento do cancer deve
ser aliviada. A dor pode gerar complicacdes como sintomas fisicos, emocionais,
sociais e espirituais, prejudicando a funcionalidade, a vida ocupacional e as
atividades diérias da pessoa (TWYCROSS, 2003; MINSON et al., 2012).

O sofrimento global, que foi definido por Cicely Saunders como “Dor Total”, é
um conceito que necessita ser melhor investigado, compreendido e avaliado em sua
complexidade e multidimensionalidade, principalmente quando em cuidados

paliativos oncoldgicos.

Neste estudo foi estudada especificamente a populagdo com céancer de

pulm&o avancado, por sua alta prevaléncia, o qual sera discutido no capitulo a seguir.

1.1. O Cancer de Pulmao

“O cancro equivale a desordem. Ndo a uma mera desordem fisioldgica,
mas a uma desordem de outras ordens do viver,

do sentir e do pensar”

(Graca Carapinheiro)

O céancer de pulméo € uma doenca maligna que acomete principalmente a
populacdo adulta, na faixa etaria entre 40 e 80 anos, com um pico de incidéncia entre
0s 55 e 65 anos. Cerca de 2 em cada 3 pessoas diagnosticadas com essa doenca
tém mais de 65 anos de idade e menos de 2% dos casos sao de pessoas com menos

de 45 anos, os quais sdo mais frequentes em mulheres que nunca fumaram e a
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doenca apresenta um comportamento mais agressivo (PASCHOAL, 2009; BARROS
et al., 2006).

Segundo as estimativas do projeto GLOBOCAN da World Health Organization
International / Agency for Research on Cancer (WHO/IARC) para o periodo de 2018-
2040, o cancer de pulméao é, mundialmente, o terceiro tipo de cancer com maior taxa
de incidéncia (22,5%) e mortalidade (18,6%) em ambos os sexos, ficando atras dos
canceres de mama (incidéncia 46,3%; mortalidade 13 %) e préstata (incidéncia 29,3%;
mortalidade 7,6%) (GLOBOCAN, 2018).

Para o Brasil, estima-se que, para cada ano do triénio 2020-2022, havera
17.760 casos novos de cancer de pulmdo em homens e 12.440 em mulheres. Esses
valores correspondem a um risco estimado de 16,99 casos novos a cada 100 mil
homens e 11,56 para cada 100 mil mulheres (INCA, 2019), Figura 1.

Figura 1 — Distribuicdo proporcional dos dez tipos de cancer mais incidentes no Brasil,
estimados para 2020, segundo o INCA, 2019.

Distribuicdo proporcional dos dez tipos de cAncer mais incidentes estimados para 2020 por

sexo, exceto pele ndo melanoma*

Localizagdo Primaria Casos % Localizacao Primaria Casos %

Préstata 65.840 29,2% Homens Mulheres Mama feminina 66.280 29,7%

Cdlon e reto 20.520 9.1% P Cdlon e reto 20.470 9.2%

Traqueia, brénquio e pulmao 17.760 7.9% i Colo do (tero 16.590 7,4%

Estomago 13.360 59% .. Traqueia,brénquio e pulmao 12.440 5,6%

Cavidade oral 11.180 5,0% ! Glandula tireoide 11.950 5,4%

Estfago 8.690 3.9% |\ Estomago 7.870 3.5%

Bexiga 7.590 3.4% ' Qvario 6.650 3,0%

Linfoma ndo Hodgkin 6.580 2.9% vl Corpo do utero 6.540 2.9%

Laringe 6.470 2.9% | Linfoma ndo Hodgkin 5.450 2,4%

Leucemias 5.920 2,6% ; Sistema nervoso central 5.220 2,3%

*Numeros arredondados para maltiplos de 10.

Fonte: INCA, 2019.

Os tipos histolégicos do céancer de pulmédo sdo os carcinomas de pequenas
células (oat cell carninomas) e os carcinomas de nao-pequenas celulas (non oat cell
carninomas), que incluem o carcinoma de células escamosas, 0 adenocarcinoma e
carcinoma de grandes células. A expressao oat cell ganhou importancia na linguagem
meédica por se tratar de um subtipo especial de cancer pulmonar com caracteristicas

de rapido crescimento, grande capacidade de disseminacdo e invasdo cerebral
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frequente, Apesar do alto grau de resposta ao tratamento, apresenta baixo percentual
de cura (INCA, 2021).

O cancer de pulméo frequentemente apresenta maior incidéncia em homens,
sendo responsavel por mais de 80% dos casos (HUANG et al., 2014; STEWART,;
WILD, 2014). Porém, observa-se atualmente, um declinio das taxas de incidéncia para
entre os homens, ao contrario das mulheres. Essa mudanca esta relacionada com os
padrdes de adesao e cessacao do tabagismo (LORTET-TIEULENT et al., 2015; INCA,
2019).

O tabagismo e a exposicdo passiva ao tabaco sao principais fatores de risco
para o desenvolvimento do cancer de pulméao, representando cerca de 85% dos casos
na maioria das populac¢des, um risco de 20 a 30 vezes maior quando comparado a
nao fumantes. O ndmero de cigarros fumados por dia, idade de inicio, duracdo do
tabagismo e grau de inalacdo estdo relacionadas ao cancer de pulméo, assim como
a exposicao passiva a fumaca do cigarro. Outros fatores de risco conhecidos incluem:
exposi¢do a carcindgenos ocupacionais e ambientais, como amianto, asbesto, silica,
uranio, cromo e radoénio, altas doses de suplementos de betacaroteno, doencas
pulmonares preexistentes, repetidas infec¢des pulmonares, historico de tuberculose,
deficiéncia ou excesso de vitamina A e histérico familiar de cancer de pulméo
(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2019; INCA, 2019; TYCZYNSKI et al., 2003).

O tempo de sobrevida em pessoas com cancer de pulmé&o varia de acordo com
o estadiamento da doenca no momento do diagnéstico; sua alta taxa de mortalidade
estd associada ao diagndstico tardio da doencga, o que limita as op¢fes de tratamento
modificador da doenca. O percentual de cura representa cerca de 15% dos casos
(PASCHOAL, 2009).

O estadiamento do cancer de pulméo, no momento do diagnostico, € um bom
preditor de sobrevida e das opcdes de tratamento oferecidas ao paciente
(DETTERBECK, 2018). Esse estadiamento é definido pelo Sistema TNM, que
classifica o cancer baseado principalmente na extensao anatbmica da doenca, nas
caracteristicas do préprio tumor, nos linfonodos regionais e em sitios potencialmente

metastaticos.
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TNM é abreviatura de tumor (T), linfonodo (N) e metastase (M), onde:

T - Indica o tamanho do tumor primario e se disseminou para outras areas;
considerando o tamanho, a extensao, o local e a presencga de focos tumorais

separados.

N - Descreve se existe disseminacéo da doenca para os linfonodos regionais ou se
h& evidéncia de metastases em transito; o N no sistema TNM representa 0s
linfonodos regionais, pode também ser atribuido a ele um nimero (0 a 3), que

indica se a doenca disseminou para os ganglios linfaticos.
M - Indica se existe ou ndo, presenca de metastase em outras partes do corpo.

(Carter et al, Revisions to the TNM Staging of Lung Cancer:
Rationale, Significance, and Clinical Application, 2018)

Esse sistema tem sido adotado para o estadiamento do cancer de pulméo
desde o final da década de 1960. Em 2017, essa classificacao foi atualizada para sua
82 edicdo (ARITOSHI, et al., 2019) e incluiu algumas modifica¢cdes, como alteracdes
de dimenséo e fusdo de descritores T especificos na mesma categoria, introducéo de
um novo conceito de classificacdo de adenocarcinoma in situ (Tis) e adenocarcinoma
minimamente invasivo (T1mi). Para a classificacdo M, foi proposta a subdivisdo
adicional da doenca metastatica em descritores que sao baseados no niumero e locais
de metastases (SILVA et al, 2021; ARITOSHI, et al., 2019).

Esses novos critérios definidores do estadiamento TNM impactaram
positivamente no progndstico e nas estimativas de sobrevida do cancer de pulméo,
pois permitiu o refinamento da analise de diferentes descritores que nao era possivel
anteriormente, e aumentaram a capacidade progndstica, tanto no estadiamento clinico
quanto patologico (SILVA et al, 2021).

O Quadro 1, a seguir, apresenta detalhadamente, a divisdo da classificacao
TNM da American Joint Committee on Cancer 82 edi¢cdo, de acordo com cada

categoria.
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Quadro 1 - Classificagdo TNM, American Joint Committee on Cancer 82 edi¢cdo

T — Tumor primario

TX

Tumor primario ndo individualizado.

T0

Sem evidéncia de tumor.

Tis

Carcinoma in situ.

T1

Tumor < 3cm no maior didmetro, circundado por pulméao e pleura visceral:
Tla—tumor < 2cm
T1b — tumor > 2cm mas < 3cm
T1c —tumor > 2cm > 3cm
T1mi: <0,5cm total que < 3cm

T2

tumor >2 cm mas < 7cm ou qualquer destes achados: envolvimento do brénquio principal a mais de 2cm
da carina principal, invasdo da pleura visceral, associa¢cdo com atelectasia ou pneumonia obstrutiva sem
envolvimento de todo o pulmao.

T2a —tumor > 3cm mas <5 cm

T2b — tumor > 5cm mas <7 cm

T3

Tumores 5cm < X < 7cm ou que invade qualquer uma das seguintes estruturas: parede toracica, diafragma,
nervo frénico, pleural mediastinal, pericardio; ou tumor com menos de 2cm da carina principal, mas sem
envolvimento desta; ou se houver atelectasia ou pneumonite obstrutiva de todo pulmao; ou ndédulo(s)
tumoral (ais) no mesmo lobo do tumor primario.

T4

tumor de qualquer tamanho que invade qualquer uma das seguintes estruturas: mediastino, coracéo,
grandes vasos, nervo laringeo recorrente, traqueia, eséfago, corpo vertebral, carina principal; nédulo(s)
tumoral (ais) isolado (s) em outro lobo ipsilateral.

X > 7cm total, é o pior progndstico

N - Linfonodos

NX

Linfonodo regional ndo foram avaliados.

NO

Sem metéastase em linfonodo regional.

N1

O céncer se disseminou para os linfonodos no interior do pulmdo ou em torno da area onde o brénquio
penetra no pulméo. Os linfonodos afetados estdo localizados do mesmo lado do tumor primério.

N2

O céncer se disseminou para linfonodo mediastinal ipsilateral e/ou subcarinal. Os linfonodos afetados
estdo localizados do mesmo lado que o tumor primario.

N3

O céncer se disseminou para os linfonodos préximos a clavicula em ambos os lados ou para os linfonodos
hilares ou mediastinais no lado oposto do tumor primario.

M — Metastases a distancia

MX

Metastase a distancia nao estudada

MO

Sem evidéncia de metastase a distancia

M1

Metéstase a distancia:
M1la — Nédulo (s) tumoral (ais) em lobo contralateral; tumor com nédulo pleural ou derrame pleural ou
pericardico maligno.
M1b — Metastase a distancia (fora do térax) em um Unico local/6rgao
Mic: Mdltiplas metastases em um ou mais 6rgaos.

Estagios

NO N1 N2 N3
Tla 1A A A 1B
T1b 1A A A 1B
T2a 1B A A 1B
T2b A 1B A 1B
T3 1B A A 1B
T4 (nédulo no mesmo lobo) IIB A A 1B
T4 (extenséo) A A 1B 1B
Mla [\ [\ W% I\
M1b [\ [\ W% I\
Mic [\ [\ \% I\

Adaptado de Silva et al, 2021.




37

1.1.1 Diagnostico e Tratamento

Como o diagnostico do cancer de pulmé&o comumente é tardio, ha necessidade
de uma investigacao precoce da doenca (BARROS et al., 2006; FERNANDEZ-BUSSY
et al.,, 2015) que pode ser realizada por meio de tomografia computadorizada,
complementado pelo exame histopatologico do material do tumor obtido por
mediastinoscopia, broncoscopia, biopsia pleural, biopsia pulmonar ou puncdo por

agulha fina, para assim, obter um diagndstico definitivo (ARAUJO et al., 2018).

As melhores opg¢bes de tratamento podem incluir radioterapia, quimioterapia
e/ou cirurgia. Em geral, € necessaria a utilizacdo da combinacdo de dois ou mais
meétodos de tratamento. O tipo e duracdo do tratamento variam para cada paciente,
dependendo do subtipo do cancer, da extensao e localizagdo do tumor e do estado
de saude geral do paciente (INCA, 2019). Quando o tumor se encontra localizado,
restrito ao pulméao, nos estagios | e Il, o tratamento cirdrgico é indicado para a retirada
dos tumores, nesses casos a chance de cura e sobrevida em cinco anos € de 67,57,55
e 39%, para os estadios IA, IB, IlA e IIB respectivamente (NATIONAL
COMPREHENSIVE CANCER NETWORK, 2015; MOUNTAIN, 1997). No entanto,
apenas 20% dos pacientes com cancer de pulméo apresentam indicagéo cirdrgica no
momento do diagndstico. Cerca de 40% dos pacientes tém indicacéo para terapia de
radiacdo e quimioterapia como o principal tratamento, com uma taxa média de
sobrevida inferior a 10% (GIACONELLI et al., 2017).

Doencas avancadas, com progressao significativa, podem causar intenso
sofrimento fisico, emocional, social e espiritual ha pessoa acometida. O diagnostico
tardio e a baixa taxa de sobrevida, ocasionam, na maioria dos pacientes com cancer
de pulméo, maiores dificuldades durante o tratamento, com a presenca de dor e
sintomas de dificil controle. Esses pacientes necessitam da abordagem de cuidados
paliativos para controle e prevencgao de dor e sintomas que interferem na qualidade
de vida. A quimioterapia paliativa € um tratamento sistémico indicado para objetivos
como conforto e alivio desses sintomas, fornecendo melhor qualidade de vida para a

pessoa adoecida, seja breve ou ndo, seu tempo de vida (ZUKIN, 2000).
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1.2. Cuidados Paliativos

"Curar as vezes, aliviar muito frequentemente e confortar sempre."

Oliver Holme

Os Cuidados Paliativos (CP) constituem um campo interdisciplinar e
multiprofissional de cuidados totais, ativos e integrais, dispensados aos pacientes com
doencas cronicas fora de possibilidades terapéuticas de cura (SAUNDERS, 1990).
Centrados no direito do paciente de viver e de morrer com dignidade, os Cuidados
Paliativos estao, historicamente, associados ao Movimento Hospice, cujos principios
basicos foram difundidos pela inglesa Cicely Mary Strode Saunders na década de 60
do século passado (CHERNY, 2004; LUTZ, 2011; HUI et al., 2013; NHPCO, 2016).
Tém por objetivos o controle de dor e sintomas, a obtencéo de conforto e o alivio dos

sofrimentos para o paciente e seus cuidadores, através de uma abordagem integral.

Os CP muitas vezes sao, erroneamente, reduzidos aos cuidados de fim de vida
e predominantemente oferecidos depois que falhou o tratamento de prolongamento
da vida. Porém, essa abordagem constitui-se numa resposta a necessidade de cuidar
ativamente de pessoas com enfermidades cronico-degenerativas potencialmente
fatais, desde o diagnéstico (DE CARLO, 2017).

Os cuidados paliativos implicam uma visao holistica, que considera, além da
dimensao fisica, as dimensdes psicoldgica, social e espiritual do sujeito (PESSINI,
2006). Vérios fatores contribuiram para a organizacdo de servicos que oferecem
cuidados paliativos e de final de vida, como as mudancas demograficas,
envelhecimento populacional, o crescimento das doencas cronico-degenerativas,
crescimento das especialidades médicas, nascendo assim, o moderno movimento
Hospice (FLORIANI; SCHRAMM, 2010).

Hoje, os cuidados paliativos ndo exigem um lugar especifico para se morrer, ja
gue podem ser oferecidos em quaisquer equipamentos de saude e de quaisquer
niveis de complexidade da atencdo a saude, sdo uma filosofia aplicada a servicos
prestados onde quer que a pessoa esteja, seja em contextos hospitalares ou mesmo
na atencao basica e domiciliar (RABELLO; RODRIGUES, 2010).
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Uma estimativa realizada em 2014 aponta que, a cada ano, cerca de 20 milhdes
de pessoas precisem de CP no final de vida e cerca de 20 milh6es a mais deles
necessitem nos anos anteriores a morte (CONNOR; BERMEDO, 2014).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estabelece Cuidados Paliativos como

prioridade no cuidado de doencas crénico-degenerativas e os define como:

‘uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes
(adultos e criancas) e suas familias que enfrentam problemas
associados a doencas limitadoras da vida. Previne e alivia o
sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliagdo correta e
tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos,
psicossociais ou Espirituais” (WHO, 2018).

Essa abordagem é recomendada como elemento essencial dos cuidados a
salude da pessoa com doenca cronico-degenerativa limitadora da vida, sejam
condic¢des oncoldgicas ou ndo-oncoldgicas, e seus familiares. O objetivo deixa de ser
a cura e foca no sujeito em si, buscando conforto e assegurando a melhor qualidade
de vida possivel a pessoa doente, para que ela possa viver tdo ativa e intensamente
guanto possivel até sua morte. Além disto, oferece condi¢cdes para que aquele que se
encontra em situacéo de finitude da vida tenha uma morte com dignidade e respeito,
aceitando esse estagio como uma etapa natural da vida (DE CARLO, 2017; WHO,
2018).

O cuidado paliativo pode ser oferecido ao doente e a sua familia em qualquer
fase de evolucdo de uma doenca cronico-degenerativa potencialmente fatal, desde o
diagndstico até o luto familiar, em conjunto com o tratamento clinico (PESSINI, 2006;
RABELLO; RODRIGUES, 2010). Porém, o pouco conhecimento a respeito das
possibilidades terapéuticas e a limitada oferta de servicos de cuidados paliativos
resultam em falta de acesso aos servicos especializados existentes (FLORIANI,
2004).

Buscando nortear as praticas implementadas de Cuidados Paliativos, a OMS

(WHO, 2004), traz alguns principios basicos relacionados aos cuidados paliativos:

e Prover o controle e alivio para a dor e outros sintomas fisicos, integrando os
aspectos psicolégicos, sociais e espirituais no cuidado da pessoa para alcancar o

méaximo conforto possivel;
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e Afirmar a vida e aceitar a morte como um processo hatural (ortotanasia), sem

antecipa-la ou retarda-la, respeitando a autonomia e dignidade da pessoa;

e Estabelecer um cuidado que néo acelere a chegada da morte (eutanasia), nem a
prolongue com medidas que néo terao impacto positivo sobre a qualidade de vida

da pessoa (distanasia);

e Oferecer um sistema de suporte para ajudar a pessoa a viver ativamente até sua

morte, de acordo com as suas possibilidades;

e Integrar a pessoa, conforme suas possibilidades, nas decisfes terapéuticas e
oferecer-lhe reabilitacdo quando necessario, em um ambiente adequado e
facilitador da comunicacéo;

e Aplicar esses cuidados mesmo na fase precoce do curso da doencga, associados a
outras terapias que intencionam prolongar a sobrevida da pessoa (tratamento
ativo), como quimioterapia ou radioterapia. O tratamento ativo e o tratamento

paliativo ndo sdo mutuamente excludentes.

Exige-se, portanto, atencdo integral e interdisciplinar ao enfermo e a sua
familia, com a finalidade de possibilitar o alivio da dor e dos sintomas e a vivéncia de
situacbes saudaveis, nas quais suas potencialidades e autonomia auxiliem na
manutenc¢ao de sua vida ativa, com maior participacéo e incluséo social, maximo bem-
estar e qualidade de vida (DE CARLO; QUEIROZ; SANTOS, 2007).

Os Cuidados Paliativos buscam oferecer, fundamentalmente, o conforto e bem-
estar, assegurando a melhor qualidade de vida possivel aos doentes e as suas
familias, tendo como objetivos o controle de dor e sintomas e o alivio dos sofrimentos
para o paciente e seus cuidadores, através de uma abordagem integral (DE CARLO;
QUEIROZ; SANTOS, 2007; ALI et al., 2012). A abordagem deve integrar diferentes

saberes, habilidades e técnicas das diferentes categorias profissionais.

Pode prevenir sofrimentos e agravos motivados pelos desconfortos fisicos,
psicossociais e espirituais, decorrentes do adoecimento, dos sintomas de dificil
controle e pelas multiplas perdas (fisicas e psicossociais) vividas. Os cuidados de fim
de vida com voltam-se, primordialmente, aos pacientes com doencas cronicas

avancadas, que podem apresentar dor intensa, além de sintomas fisicos, sofrimento
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emocional, social e espiritual tdo intensos que podem tornar a vida insuportavel
(MCCOUGHLAN, 2003).

Estudos apontam que algumas das principais preocupacoes de enfermeiros
na assisténcia ao paciente em cuidados paliativos, sdo a avaliacdo, o controle e o
alivio do desconforto e do sofrimento causados pela dor oncolégica (RECCO et al.,
2005; MICELI, 2009; WATERKEMPER et al., 2010; ALMEIDA et al., 2012).

Os principios dos cuidados paliativos trazem a importancia de olhar o ser
humano em sua integralidade, como um ser humano biopsicossocial e espiritual,

considerando além da dimenséo fisica, as dimensdes psicolbgica, social e espiritual.

Esse ser humano integral, que busca e tem um sentido de vida, gera reflexdes
sobre as intengdes e finalidades do existir, e 0 quanto o desejo de ter saude interfere
na trajetdria que os torna humanizados. Essa perspectiva, faz com que olhemos o ser
humano sob um ponto de vista ndo apenas biolégico, mas que envolve amplos
aspectos relacionados ao ponto de vista psicolégico e sociocultural. E importante
enxergar a complexidade desse existir, superando a légica do racionalismo, do
positivismo e da fragmentacdo dos sujeitos, enxergando-0s como um ser com mais
dimensdes do que o corpo fisico ou mental. (ARANTES, FERREIRA, 2020)

O ser humano € um ser multidimensional, indivisivel e complexo, carregado de
histérias, desejos, subjetividades. As diferentes dimensées compdem o0 sujeito e
fazem parte do processo vivido por ele durante o adoecimento, que, muitas vezes,
traz implicacdes que interferem de forma importante nas suas escolhas e na qualidade
de vida. Em uma situacao de falta ou perturbagéo da saude, o individuo sente e sofre
de maneira pessoal, de acordo com suas vivéncias anteriores ou da falta delas
(NUCCI, 2003).

Nesse sentido, diante do cuidado a pessoa com uma doenca crbnica, nao
devemos fragmentar as a¢des diante de seu diagnostico, e sim olhar para ele com um
olhar global, compreendendo que para o seu bem-estar, ndo basta que ele seja
fisicamente saudavel, € preciso um cuidado integralizado, envolvendo todas as areas
gue compde sua vida, contemplando possibilidades de tratamento, ressignificacao de

sentidos, para que 0 sujeito possa viver e morrer com dignidade. Assim, faz-se
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necessario compreender a multidimensionalidade da existéncia humana para oferecer

uma assisténcia multidisciplinar e eficaz.

E importante compreender a pessoa adoecida como um ser total desde
avaliacdo até o tratamento oferecido, ndo somente tendo o enfoque nos aspectos
unicamente biologicos ou fisioldgicos, mas buscando esse olhar multidimensional,
respeitando e valorizando a perspectiva do préprio paciente e de seus familiares e/ou
cuidadores, principalmente quando pde em evidéncia os limites da vida e das
possibilidades terapéuticas, diante da iminéncia da morte.

Esta pesquisa buscou compreender as varias dimensfes da dor oncologica
de acordo com o conceito de Dor Total, proposto por Cicely Saunders, que é ainda

pouco utilizado na prética assistencial dos Cuidados Paliativos brasileiros.

1.3. DOR

n

“A dor é a origem do conhecimento.

Simone Weil

A Dor esté ligada ao homem desde os primordios da humanidade e pode ser
descrita como o resultado de um conflito entre um estimulo e o individuo como um
todo (VASCONCELOQOS, 2006). Anteriormente, a visdo classica associava a dor a
sensacao pura, que por sua vez conduziria a sua percepg¢ao. Porém, numa visao mais
atual, a dor implica a representacdo de um fenébmeno cuja complexidade ndo se
esgota na consciéncia de um estimulo, mas se prolonga num crescente de emocoes,
atitudes e comportamentos que traduzem a extensdo do sofrimento
(VASCONCELOS, 2006).

Muito além da sensacao, a dor € uma percep¢do moldada pela personalidade
de quem a vive e varia de acordo com as crencgas e valores de cada povo, sendo uma
das principais fontes de sofrimento para quem a vivencia. No caso das doencas
cronicas, a dor se faz frequente e configura uma experiéncia penosa para a maioria

das pessoas que a sentem.
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A Associacao Internacional de Estudos da Dor (IASP) revisou o conceito de
dor em 2020 e trouxe uma nova definicdo onde afirma que: “a dor € uma experiéncia
sensitiva e emocional desagradavel, associada, ou semelhante aquela associada, a
uma lesdo tecidual real ou potencial® (IASP, 2020). Essa nova definicdo veio

acompanhada de seis notas importantes sobre a dor:

7

A dor é sempre uma experiéncia pessoal que é influenciada, em graus

variaveis, por fatores biolégicos, psicoldgicos e sociais;

= Dor e Nocicepcao sdo fenémenos diferentes. A dor ndo pode ser determinada
exclusivamente pela atividade dos neurdnios sensitivos;

= Através de suas experiéncias de vida, as pessoas aprendem o conceito de dor;

= O relato de uma pessoa sobre uma experiéncia de dor deve ser respeitado;

= Embora a dor geralmente cumpra um papel adaptativo, ela pode ter efeitos
adversos na funcdo e no bem-estar social e psicoldgico;

= A descricao verbal é apenas um dos varios comportamentos para expressar a
dor; a incapacidade de comunicagao néo invalida a possibilidade de um ser

humano ou um animal sentir dor (IASP, 2020).

Estudos neuroanatdémicos indicam que regides do cérebro responsaveis pela
cognicdo e emocéao (sistema limbico, talamo, cortex, dentre outros) modulam positiva
e negativamente a percepcdo e interpretacdo da dor no ser humano (PIMENTA;
FERREIRA, 2006). O componente fisioldgico da dor é denominado nocicepcéo, que
consiste dos processos de transducao, transmissao e modulacéo de sinais neurais
gerados em resposta a um estimulo nocivo externo, € o reconhecimento de sinais
dolorosos pelo sistema nervoso, que formulam informacgdes relacionadas a leséo
(HELLEBREKERS, 2002; BASBAUM, JESSEL, 2000; TAZAWA, 2006; KLAUMANN,
2008).

A dor néo é simplesmente uma transmissédo neuronal de parte especifica do
corpo para a medula espinhal e cérebro, como bem definido pela IASP. Ha também a
modulacdo por meio dos aspectos cognitivo, emocional e espiritual (FUCHS E
VANNMACHER, 2017).

A dor pode ser classificada por localizacdo, severidade e determinagéo

temporal/duracédo, sendo dor aguda (inferior a trinta dias) ou crénica (maior que doze
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semanas) e, pela patofisiologia, como dor nociceptiva, dor neuropatica e dor
nociplastica (mista) (IASP, 2012; BASBAUM, 2009).

A dor nociceptiva tem como caracteristica a preservacao e seguranca da
pessoa, é produzida por qualquer tecido que ndo seja o0 nervo, proveniente do estimulo
a nociceptores, receptores de perigo. Em geral, serve para alertar o corpo de que
existe alguma coisa errada acontecendo (GALHARDONI et al., 2015). A dor
nociceptiva acontece quando ha estimulagéo direta dos nociceptores intactos, com
ativagdo dos mediadores inflamatdrios e com transmissdo do estimulo através das
vias fisioldgicas da dor. Normalmente, a informac&o nociceptiva € transmitida por
fibras do A-®, que conduzem os sinais dolorosos pontuais rapidos, desencadeados
por estimulos mecéanicos ou térmicos e por fibras tipo C, relacionadas a conduc¢éo
lenta, desencadeada principalmente por estimulos quimicos (KANDEL, 2014;
PURVES et al, 2012; BASBAUM, 2009).

A maior parte dos neurénios de segunda ordem da via rapida ativam diferentes
regides do tdlamo e cortex sensorial para identificar a intensidade e local da dor. J4 a
conducédo lenta tem grande parte dos seus terminais direcionados ao hipotalamo,
sistema limbico e talamo, que tem um carater mais afetivo da dor, gerando percepcdes
de sofrimento e embotamento (KANDEL, 2014; PURVES et al, 2012). No Sistema
Nervoso Central (SNC), estas estruturas estimuladas geram nos estimulos, agora
inibitérios que descendem pelos tratos de dor para o controle e modulacao da dor.
Essa dor pode ser somatica superficial (origem na pele ou tecidos) ou profunda
(origem nos 0ssos, articulagcdes e musculos), ou visceral, com origem nas visceras
nomeadamente no trato gastrointestinal e pancreas. No caso da dor cronica, quando
se tem uma sensibilizacdo nociceptiva, ha uma reducéo do limiar de dor e amplificacéo
da resposta, com alteracdo da modulacdo da dor (FANGEL, 2018; APKARIAN, 2018).

J& a dor neuropética resulta da lesdo das vias nociceptivas ascendentes e
moduladoras descendentes. E ocasionada por dano ou doenca no SNC ou periférico,
normalmente relatada como sensacdo de queimacédo, choque e latejamento
(GALHARDONI et al, 2015). Pode ocorrer a compressao do nervo proximo a sua
saida na coluna vertebral (radiculopatia), parte do seu trajeto (como em algumas
doencas, como a hanseniase) ou de um nervo mais central. Nesse tipo de problema,

além da dor, as pessoas se queixam de perturbacdes na forca muscular e na
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capacidade de perceber tato e temperatura na area afetada. Na disfuncdo do SNC
el/ou periférico, surge dor porque as vias lesadas reagem anormalmente aos estimulos
(RIEDEL; NEECK, 2001).

A dor nociplastica (mista) é uma dor para a qual ndo se encontra uma base
fisica, ocorre quando ha componentes de dor neuropatica e nociceptiva. A dor
nociplastica é proveniente do aumento da sensibilidade do SNC e, possivelmente, a
mais associada a dores de longa duragdo. Nesse caso € como se a lesdo inicial ja
tivesse cicatrizado/ curado e o SNC continuasse produzindo dor. E uma dor de
caracteristica mais desproporcional, mais dificil de ser explicada e, geralmente, se
caracteriza por localizagcdes dolorosas mdltiplas e variaveis no tempo, por vezes

relatada pelo paciente como sendo muito antiga (VARANDAS, 2013).

A persisténcia da dor tem uma influéncia decisiva tanto na diminuicdo da
qualidade de vida, como em atitudes mal adaptativas perante a doencga. A forma como
a pessoa sente, relata e tolera a dor reflete suas crencas e atitudes, que, por sua vez,
estdo intimamente atreladas a sua vivéncia e experiéncias prévias. Conhecer o
comportamento e as expectativas do paciente e de seus familiares no tratamento da
dor é de extrema importancia para estabelecimento da meta terapéutica e saber como
analisar e interpretar a dor desse individuo (PIMENTA; FERREIRA, 2006).

Existem, cada vez mais, estudos cientificos que apontam que sao
necessarias abordagens holisticas, humanistas e multidimensionais no tratamento da

dor, através do modelo biopsicossocial, devido a sua complexidade.

A abordagem biopsicossocial amplia o olhar sobre as relacdes saude-
doenca, pois percebe o corpo humano como um ser biolégico, emocional e social que
organiza, armazena e atribui significados aos processos vivenciados, produzindo
diferente formas de se portar frente ao adoecimento. Na vivéncia da dor, a cognicao,
humor, ambiente e comportamento estdo diretamente ligados ao papel da dor e
sofrimento na vida do sujeito (FLORES; COSTA, 2008; SARDA et al., 2012).

No caso de pacientes com cancer, a dor € um dos sintomas mais comuns e
angustiantes. O sofrimento doloroso pode ser conceituado como fenémeno
multidimensional e subjetivo, onde o0s aspectos fisiolégicos, emocionais, sociais e
espirituais perfazem a representacédo de fatores influentes na expressao e na vivéncia
da nocicepcdo (NASCIMENTO et al., 2011).
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As sindromes dolorosas relacionadas ao cancer podem ser agudas ou
cronicas e ter origem nociceptiva (somatica ou visceral), neuropatica ou mista. Na
maior parte dos casos tém as caracteristicas da dor crénica e origem mista. Podem
ainda ser recorrentes, episodicas ou ambas, sendo importante lembrar a dor de
ruptura (breakthrough pain) ou dor incidental, quando associada ao movimento (SUBI
et al., 2018).

A etiologia da dor vivenciada por pacientes oncolégicos pode estar
relacionada ao tumor, prevalente em 80% dos casos constatados, quando ha invasao
direta de 0sso, sistema nervoso, visceras, vasos, musculos e mucosas; pode estar
associada ao tratamento antitumoral, em 20% dos casos, e pode ocorrer também dor
ndo relacionada ao cancer, com prevaléncia, em média, de 10% (KRAYCHETE et
al.,2011).

Invasdo tumoral, compressao extrinseca, obstrucdo visceral, ulceracdo
cutdnea e fraturas patoldégicas sao exemplos de causas de dor relacionadas
diretamente ao cancer. Contudo, o desconforto pode também ter origem nos proprios
procedimentos diagnosticos ou de tratamentos relacionadas a doenca (como
exemplos, as sindromes dolorosas pdés-biépsias, cirurgias ou pun¢des, assim como
as neuropatias ou mucosites induzidas por quimioterapia e as injarias por
radioterapia). Infeccbes oportunistas dolorosas, como no Herpes Zoster, sao
frequentes em pacientes oncoldgicos e ha ainda queixas dolorosas advindas da
reducdo da mobilidade que pode resultar em sintomas musculoesqueléticos (SUBI et
al., 2018).

O estresse gerado pela dor é fator contribuinte para a lentificacdo dos
processos de reabilitacdo e de recuperacdo de danos, reducdo da capacidade
funcional e aumento de dependéncia. Poder levar a alteracdes do humor, isolamento
social, disturbio do sono, alteragbes do apetite, dificuldade de movimentacdo e
deambulacdo, prejuizo da autoavaliacdo de saude, aumento da necessidade de
gastos com cuidados de saude e comprometimento da qualidade de vida (SUBI et al.,
2018). Estudos atuais demonstram melhora da sobrevida global, da tolerancia ao
tratamento oncoldgico e da qualidade de vida nas pessoas com dor e outros sintomas
controlados (RANGEL, 2012).
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E um desafio tratar pessoas com dor, principalmente pessoas com cancer.
Considerando seu carater multifatorial, ha a necessidade de se conhecer aspectos
mais subjetivos, ter capacidade de acolher o sofrimento, desenvolver vinculo e avaliar
a situacdo biopsicossocial do individuo em diferentes momentos do tratamento.
Aproximadamente 90% dos pacientes podem alcancar a reducéo ou estabilidade da

dor seguindo as diretrizes de tratamento.

No entanto, a dor permanece subtratada na esfera oncoldgica, o que
compromete a qualidade de vida dos pacientes. Por vezes, a dor pode ser percebida
como um aspecto inerente a histéria natural da doenca e muitas vezes € colocada em
segundo plano. O manejo efetivo da dor comega com uma avaliacao apropriada, que
inclui documentacdo de suas caracteristicas, determinacdo de seus mecanismos,
identificacdo de fatores moduladores, definicho de um tratamento objetivo e
personalizado da dor, e reavaliagdes regulares ao longo do tempo (HUI; BRUERA,
2014; WIERMANN, 2014).

De acordo com o que foi descrito por Cicely Saunders como Dor Total, é
necessaria uma abordagem multidimensional da dor vivenciada por pessoas com
cancer, que ultrapassa a percepcao fisica, resultando num sofrimento que alcanca o
ser humano nas suas dimensdes fisica, social, emocional e espiritual, 0 que sera

discutido no proximo capitulo.
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Marco Tedrico: A Dor Total
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2. MARCO TEORICO CONCEITUAL: A DOR TOTAL

“O sofrimento humano s6 é intoleravel
quando ninguém cuida.”
Cicely Saunders

O processo de adoecimento, em geral, vem acompanhado de dor. A
intensidade da dor varia de pessoa para pessoa, dependendo de fatores como sexo,
idade, etnia, cultura e suporte social, ndo apenas do tipo de estimulo nociceptivo. A
experiéncia dolorosa € individual e Unica de quem sente, esta intrinsecamente
relacionada as concepcfes sobre dor e seu manejo adquiridas na vivéncia em
sociedade e em suas experiéncias anteriores, modificada pelo conhecimento prévio
de um dano que pode ser existente ou presumido (ARANTES; MACIEL, 2008).

Sao multiplas as causas de dor de pessoas com cancer, relacionadas tanto ao
adoecimento quanto ao tratamento (COSTA, 2009; INCA, 2011). Além do sofrimento
fisico, a vida da pessoa com cancer modifica-se em varios aspectos, como
decorréncia da incerteza da cura, o receio do tratamento, o medo da dor, da
hospitalizacdo e da morte, dificuldades em se relacionar com a equipe de saude,
mudanc¢as na sua rotina, aliadas aos sentimentos de raiva, tristeza, ansiedade e
depressao que sdo comuns e afetam a qualidade de vida do sujeito (SCHISLER,
1997).

Com o objetivo de reunir profissionais interessados em aprofundar estudos
sobre a dor e a possibilidade de uma maior sistematizagéo do seu tratamento, em
1986, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) reuniu especialistas para elaborar o
“Guia para Tratamento da Dor no Cancer”, onde sao descritos os métodos para o seu
controle. No Brasil, a preocupagdo com a dor no cancer ganhou maior destaque nas
décadas de 80 e 90, quando foram desenvolvidos estudos com o objetivo de divulgar
0 conhecimento acerca da dor e seu tratamento (PIMENTA; KOIZUMI; TEIXEIRA,
1997). Em 1984, foi criada em S&o Paulo, a Sociedade Brasileira para o Estudo da
Dor (SBED), voltada para o estudo, pesquisa e tratamento da dor, principalmente a

“dor do céncer” e medicina paliativa (SBED, 2007).

Nas Ultimas décadas, o0s conhecimentos, conceitos e as intervencdes

terapéuticas para o controle da dor no paciente oncologico tiveram uma grande



50

evolucdo. Contudo, segundo a International Society of Nurses Care -ISNCC, (2008),
a dor oncoldgica continua sendo prevalente. De acordo com estimativa da OMS, das
cinco milhdes de pessoas que morrem de cancer a cada ano, quatro milhdes morrem
com dor nao controlada. Considera ainda que este fato representa um desafio para os
profissionais de saude, pois a dor no paciente oncolégico pode ter seu efetivo controle
em aproximadamente 90% dos casos, tornando muitas vezes, este sofrimento
desnecessario (SILVA; ZAGO, 2001).

Para que seja efetivamente controlada, a dor deve ser compreendida em sua
complexidade e multidimensionalidade, em que o componente fisico da dor pode se
modificar sob a influéncia de fatores emocionais, sociais e espirituais (FREITAS;
PEREIRA, 2013). Essa relacdo vai ao encontro do conceito de Dor Total, proposto por
Cicely Saunders (1960), pioneira nos Cuidados Paliativos e referéncia quando o

assunto é a dor no cancer.

Nascida na Inglaterra, Cicely Saunders graduou-se como enfermeira,
assistente social e médica e dedicou sua vida a cuidar de pacientes fora de
possibilidades de tratamento modificador da doenca. Considerava que, mesmo
guando ndo é mais possivel curar, ainda era possivel cuidar. Em 1967 fundou o St
Christopher's Hospice em Londres, Inglaterra, com o objetivo de cuidar desses
pacientes em cuidados paliativos com uma equipe multiprofissional (SAUNDERS,
1990).

Em sua pratica de acompanhamento de pessoas com doencas potencialmente
fatais, observou que os tratamentos para alivio da dor crénica eram insuficientes. Foi
a partir da sua prética e de pesquisas sobre a administracdo de morfina, que percebeu
gue seus pacientes apresentavam um complexo estado de sentimentos dolorosos que
incluiam n&o apenas a dor fisica, mas também a dor psiquica (medo do sofrimento,
da morte, raiva, tristeza, inseguranca, desespero, depresséo), a dor social (rejeicéo,
dependéncia, inutilidade, perda de papéis ocupacionais) e a dor espiritual (falta de
sentido na vida e na morte, medo do pos-morte, culpas diante de Deus) (SAUNDERS,
1990; CLARK, 1999), como demonstrado na Figura 2, a seguir:
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Figura 2 - A experiéncia total da dor: um modelo interativo (Mehta; Chan, 2008).

PSYCHOLOGICAL

Ny A

TOTAL PAIN
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SPIRITUAL PHYSICAL
PAIN PAIN

Fonte: MEHTA, A; CHAN, LS. Understanding of the concept of" total pain": a
prerequisite for pain control. Journal of Hospice & Palliative Nursing, v.10,
n.1, p.26-32, 2008.

Saunders propds a definicdo de “Dor Total” em 1964, como sendo um conceito
multidimensional que causa significativo impacto em todos os dominios da vida dos
sujeitos (HENNEMANN-KRAUSE, 2012). A Dor Total estad ligada a narrativa e
biografia de cada paciente, o que pressupde a necessidade de ouvir a sua historia e

compreender sua experiéncia de forma subjetiva e multifacetada (SAUNDERS, 1990).

O trabalho de Cicely Saunders é fundamental para uma abordagem integral da
dor e compreenséo do conceito da Dor Total. A construcdo historica e aperfeicoada
desse conceito de Dor Total perpassa as décadas de 1950 e 1960. Das ideias iniciais
de seus estudos, observou-se a perspectiva da inseparabilidade entre a dor fisica e
0S processos mentais, o gerenciamento da dor com algo que ultrapassa as questdes
fisicas, explorando o sofrimento emocional. Indicou que poderia haver varias camadas
gue necessitavam ser entendidas para que se tenha uma compreensdo completa do

problema da dor de pessoas com doencas avancadas (CLARK, 1999).
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Em 1964, Saunders publicou um artigo no The Prescribers' Journal, no qual
transcreveu uma frase de um paciente: "-Tudo em mim esté errado” para introduzir o
conceito de Dor Total em seu sentido mais forte e definitivo: incluir sintomas fisicos,
sofrimento mental, problemas sociais e problemas emocionais. Este artigo destacou
o valor da avaliacdo cuidadosa no tratamento dos sintomas da doenca terminal e
marcou um momento fundamental no qual a Dor Total foi descrita por Saunders pela
primeira vez (CLARK, 2014).

Posteriormente, segundo Clark (1999), Saunders assumiu uma perspectiva de
conectividade fenomenoldgica entre experiéncias individuais de dor, aflicdo e
sofrimento, mostrando que estas sédo expressdes multifacetadas e inter-relacionadas
de nossa atitude incorporada no mundo. A partir dessa perspectiva, Dor Total foi
sendo melhor compreendida como um fenbmeno de consideravel complexidade,
opondo-se as praticas médicas da época em relacéo ao tipo de cuidados oferecidos

as pessoas com doencas consideradas fatais.

A Dor Total torna-se, assim, uma elaboracao do olhar clinico, um novo modo
de vigilancia e uma extensdo do dominio médico onde a frase "N&o h& mais nada que
possamos fazer" tornou-se "devemos pensar em novas possibilidades de fazer tudo"
(SAUNDERS, 1996, p. 1600). Esta forma de olhar para a dor serviu como uma chave
para desvendar outros problemas relacionados ao processo doloroso, e abriu caminho
para uma reformulacdo do conceito da dor. Incorporou os elementos fisicos
psicolégicos, emocionais, espirituais, financeiros e familiares como dimensdes que se

inter-relacionam e, devem ser abordadas.

Dor Total € a expressdo do conceito de que ao ser humano é impossivel
interpretar apenas o0 aspecto nociceptivo da dor; além da nocicepcao, outros fatores
estdo ligados de modo indissociavel e influenciam na vivéncia e na expressao da
gueixa dolorosa (PIMENTA; MOTA, 2006). Compreender e avaliar a dor total da
pessoa com doenca cronica é de extrema importancia para o plano de cuidado do

paciente em Cuidados Paliativos.

Os cuidados totais, segundo Saunders (1990), sdo os tratamentos prestados

no ambito fisico, emocional, social e espiritual, a partir da premissa de que "cada morte
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era tdo individual quanto a vida que a precedia e que toda experiéncia daquela vida
estava refletida no modo de morrer do paciente” (SAUNDERS, 1996, p.1600).

Portanto, segundo Pimenta e Ferreira (2006) € necessario sistematizar e
registrar a avaliacdo dessa dor para melhor deteccdo da queixa. Como a dor nao
identificada ndo pode ser tratada, os dados colhidos na avaliacdo sdo a base da
identificacdo de componentes que possam estar interferindo no tratamento prescrito
e no processo de cuidado, sejam eles, cognitivos, emocionais, espirituais e/ou sociais.
A avaliacéo da dor deve considerar o que a pessoa diz que sente e, quando estiver
incapacitada de descrevé-la, deve-se observar 0 seu comportamento e obter a
impressao que o cuidador tem sobre a situacdo (ARANTES; MACIEL, 2008).

Por ser subjetiva, a dor ndo pode ser determinada apenas por instrumentos
fisicos, pois ndo existe um que permita a um observador externo, objetivamente,
mensurar esta experiéncia interna, complexa e pessoal (SOUSA, 2002). Assim sendo,
o relato da experiéncia dolorosa pelo paciente aos profissionais de saude é

fundamental para a compreenséao do quadro algico (SILVA; ZAGO, 2001).

Para o efetivo controle da dor no ambiente hospitalar e ambulatorial, devemos
avalia-la sistematicamente como fazemos com os sinais vitais (DAVIS; WALSH,
2004). Nessa perspectiva, a Agéncia Americana de Pesquisa e Qualidade em Saude
Plblica e a Sociedade Americana de Dor (APS) descreveram, em 1995, a dor como
“Quinto Sinal Vital”, que deve sempre ser avaliado e registrado ao mesmo tempo e no
mesmo ambiente clinico, em que também sdo avaliados o0s outros sinais vitais
(MENDONCA; LEAO, 2007; SOUSA; HORTENSE, 2007).

E preciso compreender a dor em sua totalidade e complexidade. A implantac&o
de um instrumento de avaliacédo da dor de forma global pode ser uma das formas de
sensibilizar os profissionais sobre a multidimensionalidade do cuidado. Contudo, este
processo exige mudancas de postura e comportamento da equipe multiprofissional e
conhecimentos técnico-cientificos, sensibilidade, forca de vontade e dedicacdo
(FONTES; JAQUES, 2015).

Assim, a avaliacao da dor de pessoas em cuidados paliativos deve ser feita de
forma simples e satisfatoria, buscando saber claramente o inicio, a duragéo e tipo de
dor. E necessario que a equipe de salde consiga identificar suas necessidades numa
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perspectiva da integralidade, considerando a pessoa como um todo. Diversos
instrumentos multidimensionais para avaliacdo da qualidade de vida, por exemplo,
validados e disponiveis hoje no Brasil, incluem questdes de avaliacdo das dimensdes
fisicas, espirituais, emocionais e sociais, mas ndo sao especificos para avaliacdo da
dor. Existem avaliacdes unidimensionais e especificas de dor, mas que devem ser
consideradas dentro do conjunto das demais avaliacdes que serdo feitas com o
paciente, com o cuidado de ndo o sobrecarregar ainda mais com diferentes exigéncias

de avaliacdes e intervengoes.

Com o avanco da tecnologia, os servicos de saude estdo cada vez mais
informatizados e € necessario que as informacfes sejam integradas e estejam
disponiveis num formato acessivel e simplificado visando facilitar o servico dos
profissionais e, consequentemente, beneficiar a assisténcia prestada ao paciente.
Porém os instrumentos de avaliagcdo devem ser usados como sinalizadores, onde o
profissional, possa identificar, por meio de uma abordagem holistica e individualizada,
quais aspectos que permeiam a dor daguele paciente e o quanto essa dor interfere

em sua qualidade de vida.

Sera apresentada, a seguir, a revisdo de literatura sobre os temas centrais

deste estudo.
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Revisao de Literatura
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3. REVISAO DE LITERATURA

Com a finalidade de conhecer, identificar e avaliar o que a literatura cientifica ja
produziu referente a compreenséo da dor relacionada ao cancer, bem como fortalecer
o referencial tedrico deste estudo, foi realizada uma revisao integrativa literatura em

bases de dados eletrbnicas nacionais e internacionais.

A revisao integrativa de literatura sintetiza as descobertas de uma ampla gama
de métodos primarios de pesquisa experimental e ndo experimental para fornecer
amplas perspectivas e uma compreensado mais abrangente de um complexo problema
de saude (WHITTLEMORE; KNAFL, 2005).

As evidéncias cientificas, aqui identificadas, possibilitaram que o0s
pesquisadores e profissionais da saude compreendessem melhor a relevancia do
conceito da dor total no contexto dos cuidados paliativos, principalmente em pacientes

com cancer avangado.

Foi utilizada a estratégia de pesquisa PICo (acrénimo de Paciente-Intervencao-
Contexto) para orientar a elaboracdo da questdo de investigacdo e definicdo dos
critérios de inclusdo e exclusdo no estudo (STERN, JORDAN, MCARTHUR, 2011).
Foi utilizada a seguinte questdo norteadora: “Quais as evidéncias disponiveis na
literatura referentes a avaliacdo e manejo da dor/dor total e sintomas de pacientes

com cancer avangado e/ou em tratamento paliativo?”

A busca bibliografica demonstrou uma escassez de estudos especificamente
relacionados a Dor Total e sua avaliagdo. Para isso, optamos por inserir estudos que
abordassem quaisquer tipos de cancer, e ndo especificamente o cancer de pulmao
(que é a populacao deste estudo). Com isso, pudemos ampliar o olhar acerca do que
tem sido pesquisado e como tem sido abordado o conceito da dor total dentro do

contexto oncoldgico.

Foram elaborados os critérios de elegibilidade (inclusdo e exclusao),
estabelecidos os termos de busca e realizado o levantamento da literatura, seguido
pela definicdo das informacdes relevantes dos estudos selecionados, avaliagdo dos
achados e realizacdo da sintese dos resultados. O levantamento do material foi
realizado por meio de consultas as bases eletrénicas PubMed, Embase, Cinahl, Lilacs

e Web of Science. Os critérios de inclusédo foram: estudos primarios, indexados nas
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bases de dados, realizados com seres humanos com idade igual ou superior a 18
anos, cuja proposta principal envolvesse a avaliacdo e 0 manejo da dor ou dor total e
sintomas de pacientes com cancer. Foram excluidos estudos relacionados a
procedimentos cirargicos e/ou tratamento farmacolégicos, mesmo com intengdo

paliativa, estudos de fonte secundaria, teses, cartas e editoriais.

A estratégia de busca eletrénica utilizou uma combinacéo de termos de busca
com os descritores e palavras-chave: “Total Pain”, “Cancer Pain”, “Pain”, “Symptom
Assessment”, “Pain Measurement”, “Pain Evaluation”, “Neoplasms”, “Cancer’,
“Tumor”, “Palliative care”, “Hospice care” e “Terminal care”, que foram combinados

entre si por meio dos conectores booleanos “OR” e “AND”.

A revisdo foi baseada nas etapas e processos informados pelos padrdes
PRISMA de revisdes sisteméaticas (MOHER et al., 2009). Seguiu as etapas: sele¢céo
da questdo norteadora, definicdo dos critérios de elegibilidade, definicdo das
informacdes relevantes dos estudos, avaliacdo dos achados, interpretacéo e sintese
das informacdes encontradas (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

Para realizar a avaliacdo da qualidade metodoldgica dos artigos selecionados
e determinar se as evidéncias eram fortes, moderadas ou fracas, dois pesquisadores
avaliaram independentemente cada artigo selecionado. O gerenciador de referéncias
Mendeley foi utilizado para organizar os estudos importados e excluir os duplicados €;
o aplicativo Rayyan™, software desenvolvido pelo Qatar Computing Research
Institute, foi utilizado na selecéo criteriosa e inclusdo dos estudos na amostra final
(MOURAD et al., 2016).

Dois revisores participaram do processo de selecdo da amostra, de forma cega
e independente. A triagem inicial foi feita baseando-se no titulo e o resumo. Todos os
estudos potencialmente relevantes foram lidos de forma completa e avaliados de
forma independente por um terceiro revisor e as divergéncias foram resolvidas atraves

da discusséo e obtencédo de um consenso entre os avaliadores.

Como resultado, foram identificados 2745 artigos por meio da consulta a cinco
bases de dados eletronicas citadas, dos quais 472 foram excluidos por duplicidade,
2235 foram excluidos por ndo atenderem aos critérios de inclusédo pré-estabelecidos

e outros 17 estudos foram excluidos ap6s leitura integral, sendo incluidos, 21 artigos



58

na amostra final desta revisdo. A Figura 3, a seguir, representa o processo de busca

com detalhamento das etapas percorridas.

Figura 3 - Mecanismo de busca da reviséo integrativa, adaptacao a partir do PRISMA
FlowDiagram. Brasil, 2021.
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Fonte: elaborado pelo préprio autor.

Em seguida, foi feita a extracdo e sintese dos dados dos 21 artigos
selecionados por meio de um instrumento de avaliacdo (MENDES, SILVEIRA,
GALVAO, 2008), contemplando os seguintes dominios: Autores, periddico, loca e ano
de publicacdo, objetivo e método, principais desfechos, fator de impacto e nivel de

evidéncia.

Para avaliacdo metodologica, utilizou-se uma classificagdo hierarquica de
niveis de evidéncia (MELNYK, FINEOUT-OVERHOLT, 2011). De acordo com essa
classificacéo, os niveis | e Il indicam evidéncias fortes, sendo que compdem o Nivel I-
revisdes sistematicas ou meta-analise de ensaios clinicos randomizados controlados

relevantes ou originados de diretrizes clinicas e o Nivel Il- ensaios clinicos
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randomizados controlados bem delineados. Os niveis Il a V indicam evidéncias
moderadas, sendo que compdem o Nivel Ill- ensaios clinicos sem randomizacao, o
Nivel V- estudos de coorte ou caso-controle e o Nivel V- revisdes sistematicas de
estudos descritivos e qualitativos; os niveis VI e VIl indicam evidéncias fracas, sendo
gue compdem o Nivel VI- estudos qualitativos ou descritivos e o Nivel VII- opinido de

autoridades e/ou relatério de comités de especialistas.

O Quadro 2, a seguir, contempla os principais achados dos 21 artigos

selecionados para esta revisao, em ordem cronoldgica de publicacdo do artigo.
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Quadro 2 - Apresentacdo dos artigos contemplados na revisdo de literatura, segundo autor/periddico, local e ano de

publicacdo, método, principais desfechos, fator de impacto e nivel de evidéncia, Ribeirdo Preto, 2021.

- Objetivo/ o Fator de | Nivel de
Autor/Periédico Local/Ano Método Principais Desfechos Impacto | Evidéncia
GRYSCHEK, G., MACHADO, . - e L .
Foi identificada relacao significativa entre a dor psicoldgica e os mecanismos de
D. A.,, OTUYAMA, L. J., . 5. ] . . : 0.663 VI
GOODWIN. C.. LIMA. M Brasil Estudo e_nfr_e_ntamento espmtual_ negativos. Os sintomas depr_esswos e ansiosos f_oram. :
r P 2020 transversal. significativamente associados entre si e 0 coping religioso/espiritual negativo foi
Psychology, health & ; . )
7 associado aos sintomas depressivos
medicine
As dificuldades financeiras foram associadas a piores resultados fisicos,
MALHOTRA. C., HARDING, _ p5|colog|_cos, sociais, espirituais e menor qualld,ade percebldg c{q coordenacéo e 1062 N
R. TEO. | et al Singapore Estudo de ca'paC|d_ade (_je resposta dos cwdad(_)s de saudg, menos S|g_n|f|cad9 epaze :
’ - ' 2019 coorte niveis mais baixos de esperanca. Pacientes em dificuldades financeiras podem
Support Care Cancer - . ~ o
se beneficiar de intervengdes para promover seu bem-estar espiritual com uma
abordagem holistica centrada no paciente para cuidar no final da vida.
LIN, JOHNSON et al. O subtratamento da dor é altamente prevalente e afeta negativamente o
Asia-Pacific Journal of Taiwan Estudo funcionamento fisico e psicolégico dos pacientes. As estratégias para superar 0.611 Vi
Clinical Oncology 2018 transversal as barreiras para o controle eficaz da dor devem ser otimizadas para melhor
aliviar a dor dos pacientes com cancer.
EROL O, UNSAR S, YACAN . A . . .
Pacientes com cancer avancado que tinham dor experimentaram ansiedade,
L, PELIN M, KURT S, Estudo K .~ . L, . 0.753 VI
Turkey o desamparo, desesperanca e muitas restricdes na vida diaria, bem como :
ERDOGAN B. descritivo . ' . . . o
2018 o incapacidade de controlar a dor. A maioria dos pacientes ndo estava satisfeita
Eur J Oncol Nurs. qualitativo . . . .
com os cuidados de enfermagem no que diz respeito ao manejo da dor.
HACKETT, J: GODFREY, M: . A dpr foi classificada como dmamlc:i, segundo os_pamentes e cuidadores, 0
BENNETT. M pnlted Estudo alivio d_a t_dor.e o tratamento da dor n&o s&o garantidos de uma vez por todas. 1.657 VI
_— S Kingdom o Os principais motivadores da busca de ajuda e da a¢do dos pacientes para
Palliative Medicine qualitativo e o = . .
2016 controlar a dor foram as experiéncias sensoriais e o significado associado a dor,
ndo estando relacionado as crencas sobre analgesia.
Pacientes do sexo femininos eram mais propensas a sofrer de problemas
KOYAMA, A., MATSUOKA, psicossociais, como mudancas na aparéncia, problemas familiares e questdes
H., OHTAKE, Y. et al. Japan Estudo de sexualidade, enquanto os pacientes do sexo masculino eram mais 0.318 v
BioPsychoSocial Medicine 2016 transversal propensos a ter dor espiritual
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. Nivel de
N Autor/Periédico Local/Ano Ob],et'VO/ Principais Desfechos ElED ol Evidéncia
Método Impacto
MEEKER, C.R.et al. . - o . . .
7 Foram identificados niveis significativos de sofrimento emocional, sofrimento 1.392 VI
Journal of Oncology USA Estudo ! . ; ; :
: financeiro e sofrimento geral. Esses fatores estavam interrelacionados com o
Practice 2016 transversal. - . ; o .
estresse financeiro e emocional contribuindo para o sofrimento geral.
Os pacientes tém preocupacdes fisicas e psicossociais, muitas vezes
PIDGEON T, JOHNSON CE, complexas e classificadas como "severas". Frequentemente experimentam altos
8 CURROW D, et al. Australia Estudo niveis de dor, outros sintomas e preocupacdes psicossociais. Os participantes 0.853 vi
BMJ Supportive & Palliative 2016 transversal. atendidos em servigos de CP relataram niveis mais elevados de sentimentos
Care. depressivos, ansiedade familiar e preocupacdes com questdes praticas do que
0s participantes em contextos comunitarios.
DIDWANIYA, N., TANCO, K., . A . ~ S
O caso apresentado destaca a importancia da intervencdo multidisciplinar
9 DE LA CRUZ, M., BRUERA, ; ; ot 1,968 VI
E USA Estudo de caso oportuna e do uso de uma unidade de cuidados paliativos agudos, que resultou '
. : . 2015 no controle adequado da dor apés varios procedimentos médicos e invasivos
Palliative and Supportive e
gue causaram toxicidades.
Care
Os participantes viram a dor como uma experiéncia insuportavel que causou
10 PATHT'\QAXYT‘_LH IetSéFENG Malaysia Estudo sofrimento em suas vidas. Eles viram sua experiéncia de dor como um indicador 0.447 Vi
o ’ : 2015 qualitativo da progressao da doenga, e tais ocorréncias de dor podem ser um indicador da
Pain Manag Nurs =
propagacéo da doenca
O caso reflete que a boa comunicacgéo dos profissionais com o paciente e
11 SATIJA, AANCHAL et al. India cuidadores os ajuda a aceitar a situagéo de vida com mais facilidade e reduz a 0.327 VI
Indian Journal of Palliative 2014 Estudo de caso carga psicologica da dor. A equipe abordou as preocupacdes espirituais como
Care. parte dos cuidados de rotina e ele foi capaz de aceitar a sua situacao melhor, a
sua raiva diminuiu e estava preparado para retomar o tratamento.
RAWDIN, B.; EVANS, C; Os achados apontam que a esperanca esta mais intimamente relacionada aos
12 RABOW, M.W. USA Estudo elementos psicossociais da experiéncia da dor do que a sua intensidade. Os 0.929 Vi
Journal Of Palliative 2013 transversal sintomas depressivos e bem-estar espiritual interferiam nas experiéncias de dor
Medicine. dos pacientes, influenciando suas crencas, atitudes e interpretacfes da dor.
Os casos demonstram a complexidade do manejo da dor no cancer e referem
gue a abordagem multidisciplinar pode efetivamente aliviar a dor severa,
MORI, M. et al. X . )
13 o USA fornecendo tratamento multimodal, detectando e gerenciando os efeitos 0.929 VI
Journal of Palliative Estudo de 3 ; : ) . .
- 2012 - colaterais do tratamento, e abordando o sofrimento psicossocial subjacente e o
Medicine casos clinicos.

Fator de Impacto:

enfrentamento quimico.
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N Autor/Periddico Local/Ano O,vtl)éfg(\j/g/ Principais Desfechos Ilzmatpoarc?g Evidéncia
. . Fatores psicolégicos, delirio e sofrimento familiar podem contribuir para o
14 REDggUéR:El D USA Estudo de caso aumento de dor. Uma abordagem interdisciplinar completa para abordar a dor 1.316 Vi
Journal of Pa;i n. and 2012 ' total em pacientes com cancer avancado pode aliviar a necessidade de
Symptom Management intervencdes invasivas, e facilitar uma alta segura para a comunidade.
A dor esta fortemente associada ao sofrimento emocional e essa associagédo €
15 O’CONNOR, M. et al. United Analise independente de género, diagnostico primario de cancer e presenca de doenga 1.316 VI
Journal of pain and Kingdom secundaria de ativa. As relacdes causais entre a dor e o sofrimento emocional sdo complexas
symptom management. 2012 dados clinicos. e sustentam a hip6tese de que a dor pode aumentar a angustia e a angustia
também pode aumentar a dor.
Estudo ~ . . ' . ~
16 ARNOLD B.L Canada Transversal de As percepcdes dos pacientes sobre as,necess[dades do fim da vida sdo 1,056 VI
BMC Pallie{t C.:a.re 2011 Método misto multidimensionais, frequentemente ambiguas e incertas. A comunicacao é
fundamental para fornecer cuidados paliativos ideais.
Pacientes mais idosos com cancer experimentam dor e sintomas nao dolorosos
17 BRIANNE B. et al USA Estudo gue podem afetar e confundir o tratamento de outros sintomas e interferir na QV 0.911 Vi
Pain Mediéine ' 2011 descritivo, geral do paciente. Os cuidados paliativos podem ter um impacto positivo na
' correlacional. gravidade da dor e no sofrimento relacionado, bem como na QV dos pacientes
a medida que a morte se aproxima.
18 MUROZ. E.- MONJE. D Chile Estudo A. avaliacdo e manejo.da I;)qr Total, se aIcangadosA, melhoram a qualigiade de 0.139 VI
Revi,sta.,EI Dolor, ' 2010 transversal vida e o bem-estar psicoldgico do paciente com cancer e de sua familia e de
outras pessoas significativas
TISHELMAN, C. etal. Alta prevaléncia de sintomas foi encontrada em todos os subgrupos, com maior
19 Sweden Estudo 44.544 Vi
Journal Of Clinical 2007 transversal intensidade nos subgrupos mais préximos da morte, indicando a necessidade
Oncology de tratamento profildtico e proativo dos sintomas.
20 MYSTAKIDOU, K. et al. A intensidade da dor |.nterfere sgnnjcatw_am_gntg na atividade geral, humor, 0.495 Vi
Archives of Psvchiatric Greece Estudo trabalho e desfrute da vida. Associa¢des significativas foram encontradas entre :
S 2007 transversal a interferéncia da dor no "humor" e no "gozo da vida" e a desesperanca, bem
Nursin &
9 como entre a dor com depresséo e estado cognitivo.
Interveng®es clinicas especializadas sdo particularmente necessarias para
21 BUTLER. L.D. et al USA Estudo ~ Ppacientes com cancer a medida que se aproximam da morte. Estudos de 1.731 Il
Psychosom'ati.c Me diéine 2003 randomizado intervencao com pacientes com doengas avancgadas apresentaram sofrimento

psicoldgico e dor quando proxima a morte nas avaliagdes de resultados
psicolégicos.

Fim do Quadro 2.
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Dentre os 21 artigos selecionados, 7 foram publicados em revistas da area de
cuidados paliativos, 5 na area de dor e sintomas, 4 na area de oncologia, 3 na area
multidisciplinar e 2 na area de enfermagem. Sobre os locais onde foram publicados: 7
nos EUA, 1 no Canad4, 2 no Reino Unido, 1 na Austrdlia, 1 Brasil, 1 Chile, 1 Grécia,
1 india, 1 Jap&o, 1 Malasia, 1 Singapura, 1 Suécia, 1 Taiwan e 1 Turquia. O periodo

de publicacdo dos artigos selecionados compreende os anos de 2002 a 2020.

Em relagdo aos delineamentos metodologicos, foram 11 estudos
observacionais (8 transversais, 2 retrospectivos, 1 coorte), 9 estudos descritivos (4
estudos de caso, 3 qualitativos, 2 descritivos, 1 multicéntrico), 1 estudo de método

misto.

Os niveis de evidéncia dos estudos selecionados variaram entre IV e VI,
classificados como moderados e fracos de acordo com Melnyk; Fineout-Overholt
(2011). Essas informacfBes demonstram a necessidade de estudos baseados em
métodos mais rigorosos. As pesquisas incluidas apresentaram limitacbes
metodoldgicas como casuisticas pequenas, falta de cegamento e de randomizacéo.
Alguns dos estudos néo forneceram perguntas de pesquisa que justificassem ou
orientassem a metodologia e forneceram poucas explicacdes sobre os processos ou

etapas que seguiram para garantir que os resultados fossem confiaveis.

Os principais desfechos desta revisdo evidenciaram a escassez de pesquisas
sobre o tema da dor total e reforcaram a importancia da avaliagdo da dor de forma
global, numa perspectiva da integralidade, junto a uma equipe multiprofissional,
principalmente em pacientes em cuidados paliativos oncolégicos. Indicaram a
importancia de olhar para a multidimensionalidade da dor e sinalizam a necessidade
de expandir intervencdes para outros pacientes, com intervencdes baseadas no
conceito da dor total. Apontaram também a necessidade do desenvolvimento de
pesquisas futuras com maior rigor metodoldgico sobre a assisténcia a pacientes

oncoldgicos em cuidados paliativos.

Os conteudos apontaram que 0 processo de adoecimento, em geral, vem
acompanhado da dor e a intensidade dessa dor varia de pessoa para pessoa,
dependendo de diversos fatores como: sexo, idade, etnia, cultura e suporte social, ndo
apenas do tipo de estimulo nociceptivo. A experiéncia dolorosa € individual e Unica de
guem sente e esta intrinsecamente relacionada as concepcdes sobre dor e seu

manejo adquiridas em suas experiéncias anteriores em sociedade e modificadas pelo
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conhecimento prévio de um dano que pode ser existente ou presumido (RAJA et al,
2020; ARANTES, MACIEL, 2008).

A dor de pessoas com cancer pode ter inUmeras causas, relacionadas ao tumor
primario, metastases e ao tratamento ou ainda relacionadas a desordens
concomitantes (BUTLER, 2003).

Sao multiplas as dimensdes da dor de pessoas com cancer. Além do sofrimento
fisico, fatores psicolégicos, sociais e espirituais e o sofrimento familiar podem estar
relacionados ao aumento de dor, como angustia e incerteza de cura, o receio do
tratamento, da hospitalizacdo, da morte e dificuldades em se relacionar com a equipe

de saude (LIN et al, 2018). Isso tudo afeta qualidade de vida e interacfes sociais.

Nesse sentido, para que seja efetivamente controlada, a dor deve ser
compreendida em toda a sua complexidade e multidimensionalidade, reconhecendo
gue os componentes fisico, emocional, social e espiritual sdo mutuamente afetados e
causam significativo impacto em todas as dimensfes da vida das pessoas. Essa
multidimensionalidade configura o conceito de Dor Total proposto por Cicely
Saunders, em 1964, ligado a narrativa e biografia de cada pessoa, o que pressupde a
necessidade de ouvir a sua historia e compreender sua experiéncia (HENNEMANN-
KRAUSE, 2012; SAUNDERS, 1990).

Fatores psicologicos, sociais e sofrimento familiar podem contribuir para o
aumento de dor. Crencas pessoais do paciente em relacédo aos analgésicos também
podem influenciar o manejo da dor, particularmente em relacdo a adesdo a
medicacdo. Lin et al. (2018), mostraram que aproximadamente dois tercos dos
pacientes expressaram apreensao sobre o tratamento com opioides, incluindo o medo

da dependéncia e efeitos colaterais.

Os estudos incluidos nessa reviséo evidenciaram a importancia da participacao
efetiva de uma equipe multiprofissional para o controle da dor de pessoas com cancer
de forma global. A compreensédo de seu estado de saude, a boa relagdo com os
profissionais e o reconhecimento de seu sofrimento melhoraram significativamente os

sintomas e o sofrimento por elas vivenciado.

Pacientes com cancer avangcado necessitam de uma equipe especializada e
uma abordagem holistica para ajuda-los com a carga complexa de sintomas.

Intervencdes clinicas especificas para pacientes com cancer em estagio final de vida
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sdo necessarias a medida que se aproximam da morte. Além de intervencdes
complementares e integrativas que podem ser experimentadas como ferramentas
eficazes em pacientes com alto sofrimento de sintomas, podem oferecer beneficios
sem apresentar qualquer dano concebivel (DIDWANIYA et al, 2015; BUTLER et al,
2003).

Compreender, avaliar e reconhecer a Dor Total da pessoa com doenca cronica
é fundamental. Dificilmente as op¢des medicamentosas seréo eficazes para o alivio
da dor se forem usadas de forma isolada. Portanto, € necesséario a juncdo das
intervencdes farmacoldgicas e nao-farmacoldgicas, buscando as associacfes e

cuidado integral para as multiplas dimensées da dor.

“A dor fisica nunca esta s6: com ela, as reminiscéncias de outras dores vividas

pelo sujeito se fazem presentes” (DE ALMEIDA et al, 2018).

Nota: Esta revisédo de literatura foi submetida e aprovada para publicacdo no periédico Palliative Care and Social
Practice, sob a ID: PCR-22-0009, com previsao de publicacdo em setembro de 2022. (ANEXO 13).
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Justificativa do Estudo
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4. JUSTIFICATIVA DO ESTUDO

A avaliag&o da Dor Total, de acordo com o conceito estabelecido por Saunders,
ainda € pouco aplicado no Brasil. Isso faz com que pessoas com cancer avancado
apresentem altos niveis de dor total e consequente diminuicdo de sua qualidade de
vida, em virtude dos sofrimentos emocionais, sociais e espirituais muitas vezes nao

tratados.

Embora seja um conceito reconhecido mundialmente, a revisdo integrativa de
literatura realizada demonstrou que existe uma lacuna de conhecimento relacionada
ao processo de avaliacdo e tratamento da dor total em pacientes com cancer. Assim,
identificou-se a necessidade de pesquisas que envolvam o conceito multidimensional
da dor, para que se possa favorecer a assisténcia a pacientes em cuidados paliativos

e seus familiares.

Desta forma, com base na importancia e na complexidade dessa avaliacéo,
chegou-se a seguinte pergunta norteadora: “Como pessoas com cancer de pulmao
avangado compreendem a origem e desenvolvimento da dor a partir do conceito

multidimensional de Dor Total?”

Este estudo pretende construir conhecimentos acerca da identificacdo e
avaliacao da dor no cancer na perspectiva multiprofissional e multidimensional da dor
total e suas implicacdes na assisténcia ao paciente oncoldgico, de modo a contribuir
para o tratamento as pessoas em cuidados paliativos oncolégicos.



Objeﬁvos
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5. OBJETIVOS

5.1. Objetivo Geral

» Investigar o conceito multidimensional da Dor Total e a complexidade da sua

avaliagdo com pacientes com cancer de pulméao avancado.

5.2. Objetivos Especificos

» ldentificar, por meio da aplicacdo de instrumentos, quais participantes do estudo,
com céancer de pulmdo avancado, apresentam caracteristicas que configuram a

ocorréncia de dor fisica, emocional, social e espiritual;

» Na etapa quantitativa, identificar quais participantes do estudo apresentaram
resultados que configuram maiores comprometimentos e que podem configurar o
processo de Dor Total através de estudos de correlacdo com os resultados dos

instrumentos propostos;

» Na fase qualitativa do estudo, analisar como o0s participantes do estudo
compreendem, do ponto de vista multidimensional, a origem e o desenvolvimento do

seu processo doloroso, compreendido como Dor Total,

» Analisar as demandas e prioridades de pessoas com cancer de pulmao avancado

ao longo do processo de adoecimento com o foco na Dor Total.
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Percurso Metodo légico
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6. PERCURSO METODOLOGICO
6.1. TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, com delineamento transversal,
e método misto, baseado na interacdo de abordagem quantitativa (QUAN) e

qualitativa (qual). Segundo Creswell (2010), a pesquisa de Método Misto:

“é uma abordagem da investigacdo que combina ou associa as formas
gualitativa e quantitativa. Envolve suposicoes filosoficas, o uso de
abordagens qualitativas e quantitativas e a mistura das duas
abordagens em um estudo. Por isso, é mais do que uma simples coleta
e andlise dos dois tipos de dados; envolve também o0 uso das duas
abordagens em conjunto, de modo que a forga geral de um estudo
seja maior do que a da pesquisa qualitativa ou quantitativa isolada”

(p.27).

S&o encontradas na literatura diversas conceituacdes sobre pesquisa de
método misto, com diferentes niveis de especificidades (JOHNSON;
ONWUEGBUZIE; TURNER, 2007). Contudo, existe uma concordancia no fato de que
a pesquisa de métodos mistos envolve tanto a pesquisa quantitativa quanto

qualitativa.

"a relagcdo entre quantitativo e qualitativo (...) ndo pode ser pensada
como oposicdo contraditoria (...) € de se desejar que as relacdes
sociais possam ser analisadas em seus aspectos mais 'concretos' e
aprofundadas em seus significados mais essenciais. Assim, o estudo
gquantitativo pode gerar questbes para serem aprofundadas
gualitativamente e vice-versa." (MINAYO, 1993).

Os estudos de métodos mistos promovem o entendimento sobre o fenémeno
de escolha a partir da interacéo entre pesquisa quantitativa e qualitativa, de uma forma
gue nao se obteria com a utilizagcdo de somente uma das abordagens (CRESWELL;
PLANO CLARK, 2013). “...os métodos mistos proporcionam uma ponte entre a
divisdo as vezes antagbnica entre os pesquisadores quantitativos e qualitativos”
(CRESWELL; PLANO CLARK, 2013, p.28)

O estudo quantitativo prioriza e aponta numericamente a frequéncia e a

intensidade dos comportamentos dos individuos de um determinado grupo, ou
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populacdo. Estas medidas sdo precisas e podem ser (teis para decisbes mais

acertadas.

O estudo qualitativo emprega uma concepcdo advinda das Ciéncias
Humanas, segundo a qual ndo se estuda o fendmeno em si, mas sim seu significado
individual ou coletivo para a vida das pessoas (TURATO, 2005). Um estudo com
abordagem qualitativa permite observar com maior acuracia as relacoes,
representacdes, percepcdes e opinides que as pessoas fazem a respeito de como
vivem, sentem e pensam, trazendo contribuicdes singulares para a pesquisa
(MINAYO, 2007).

A unido dos dois métodos pode ocorrer em diferentes fases da pesquisa,
fornecendo uma compreensdo mais profunda do problema da pesquisa e conclusdes
mais confiaveis. Unir os dois desenhos metodologicos em um método misto
proporciona mais evidéncias para o estudo de um problema de pesquisa, ajudando a
responder perguntas que nao poderiam ser respondidas pelas abordagens qualitativa

e gquantitativa separadamente.

A pesquisa de método misto apresenta diversas classificacdes de acordo
com os tipos de estratégias utilizadas. O presente estudo segue a Estratégia
Sequencial Explanatéria (QUAN — qual), que no seu delineamento apresenta uma
primeira etapa caracterizada pela coleta e analise de dados quantitativos, seguida por
uma segunda etapa, desenvolvida a partir dos resultados quantitativos iniciais, na qual
é feita a coleta e andlise dos dados qualitativos. As duas fases de coletas estédo
separadas, mas existe uma conexao entre elas. Na etapa, qualitativa, o pesquisador
identifica os resultados quantitativos especificos que requerem uma explanacao
adicional e os usa para guiar o desenvolvimento do elemento qualitativo (CRESWELL,
2010; CRESWELL; PLANO CLARK, 2013).

Neste tipo de estratégia o peso maior € comumente atribuido aos dados
guantitativos. Porém, no estudo atual, foi priorizada a segunda etapa — qualitativa, na
qual a selecao dos participantes “é utilizada quando o pesquisador busca examinar
gualitativamente um fendbmeno, mas necessita de resultados quantitativos iniciais para
identificar e selecionar apropriadamente os melhores participantes” (CRESWELL,
PLANO CLARK, 2013, p.87).
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Optou-se por utilizar o método misto nesta pesquisa, para a coleta e analise dos
dados por ser considerado o mais apropriado para promover uma analise critica e
compreender qual a eficacia, importancia e sistematizacdo da avaliagdo da dor total

em pacientes com cancer de pulméo avancado.

6.2. CENARIO DE ESTUDO

O estudo foi realizado no municipio de Ribeirdo Preto, o qual situa-se na regiao
nordeste do estado de S&ao Paulo, regido sudeste do Brasil. Em 2021, a populacéao da
cidade foi estimada em 720.116 habitantes (IBGE, 2021). O seu indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) € de 0,800, considerado elevado em relagéo ao pais,
sendo o quadragésimo maior do pais e o vigésimo segundo maior do estado de Sao
Paulo (IBGE, 2010).

De acordo com o indice FIRJAN de Desenvolvimento Municipal (IFDM) o
municipio esta na 1152 posicdo de melhor cidade entre os 5.570 municipios brasileiros
para se viver quando se analisa o acesso a empregos e renda, educacéao e qualidade
dos servicos prestados a populacao pelo SUS, referente ao ano de 2016 (SISTEMA
FIRJAN, 2018).

Em 2019, Ribeirdo Preto registrou as Doencas Cronicas Nao Transmissiveis
(DCNT) como a segunda principal causa de mortalidade do municipio, com 967 6bitos
causados por neoplasias conforme Classificacao Internacional de Doencas (CID-10),
e em 2020, registrou 3.640 internacgdes neoplasias (RIBEIRAO PRETO, 2021).

O municipio de Ribeirdo Preto faz parte do Departamento Regional de Saude
(DRS) Xlll, sendo formado por 26 municipios, abrangendo uma populacdo estimada
de 1.483.715 habitantes. Em 2009, o municipio contava com 319 estabelecimentos
de saude, dentre os quais, 255 séo estabelecimentos de esfera administrativa privada,
64 sdo publicos. e 2.177 leitos de internacdo, sendo que destes, 947 sao da esfera
administrativa publica e 1.230 privada (IBGE, 2010).

O Hospital onde o estudo foi desenvolvido é um hospital puablico universitario, de
grande porte e elevada complexidade, referéncia de atendimento do Departamento

Regional de Saude (DRS) XlIl e que também recebe pacientes oriundos de outras
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regides do pais. E uma das mais importantes instituicdes de satde do Pais e
referéncia internacional pela qualidade dos servicos prestados a populacdo desde

1956, quando foi fundado.

Esse complexo hospitalar conta atualmente com 179.027,94m2 de érea
construida, compreendendo 815 leitos gerais e 105 leitos UTI, além de 569 salas de
consultérios/ atendimentos e 36 salas cirurgicas. Em 2019, o hospital realizou 732.121
consultas/procedimentos, 26.313 cirurgias, 214 transplantes, 33.932 internacdes e
mais de 3 milhdes de exames/ procedimentos. (Fonte: site do hospital). E palco de
inovacdes cientificas que ajudam a melhorar a qualidade de vida da populacdo e

colabora com o desenvolvimento econdémico e social da regiéo.

Os participantes deste estudo eram atendidos no ambulatério de Pneumo-
oncologia e na Central de Quimioterapia do referido hospital. A escolha do cenario
justifica-se pela alta complexidade, bem como pela alta demanda e quantidade de

atendimentos realizados a pessoas com cancer de pulmao.

6.3. PARTICIPANTES DO ESTUDO

Antes do inicio da coleta de dados, foi realizado um levantamento dos dados
dos servicos do ambulatério de Pneumo-oncologia e Central de Quimioterapia do
hospital no periodo de julho a dezembro de 2018. O objetivo foi identificar a demanda
de pacientes com cancer de pulméo atendidos nesses servicos. Constatou-se, por
meio de informacdes de prontuario, que 369 pacientes foram atendidos nestas

unidades no periodo citado.

O estadiamento do tumor foi um fator relevante para este estudo. Porém, nao
havia informacdes sobre o estadiamento descritas nos prontuarios de 189 pacientes
atendidos e 85 pessoas tinham estadiamentos iniciais ou eram casos novos. Assim, a
casuistica inicial do estudo quantitativo foi de N= 95 participantes com o0s
estadiamentos Il e IV, incluindo 16 pacientes em cuidados paliativos (que também se

incluem nos nossos critérios de inclusao).

Porém, devido a pandemia da COVID-19 em marco de 2020, houve uma

diminuicdo do fluxo de atendimentos de pacientes no hospital, coincidindo com o
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periodo da coleta de dados. Devido as medidas de seguranca dos profissionais e
pacientes, foi necessario reorganizar o cronograma de pesquisa e a forma de coleta
o que afetou o numero de participantes selecionados. Em todo caso, essas alteracdes
ndo comprometeram a realizacéo dos testes estatisticos apropriados.

A casuistica final foi composta por 81 participantes, de ambos 0s sexos,
diagnosticados com cancer de pulmado em estagio avancado, em tratamento vigente
no ambulatério de Pneumo-oncologia e/ou Central de Quimioterapia do hospital em
guestao e foi organizada em dois grupos de estudos: um para a Etapa Quantitativa da

pesquisa e 0 outro para a Etapa Qualitativa, descritos a seguir:

6.3.1. Grupo de Estudo Quantitativo (G1)

Composto por 81 participantes, diagnosticados com cancer de pulmao

avancado, que concordaram em patrticipar do estudo.

» Critérios de inclusdo: Pessoas de ambos os sexos, maiores de 18 anos,

diagnosticados com Cancer primario de Pulméo, localmente avancado e/ou
metastatico (estadiamento lll e 1V) e/ou em cuidados paliativos, atendidos na
Central de Quimioterapia e/ou no Ambulatério de Pneumo-Oncologia do
HCFMRP-USP.

> Critérios de exclusdo: ndo estar consciente e cognitivamente orientado

segundo avaliacdo da equipe local, ndo ter informacbes a respeito de
estadiamento clinico de acordo com prontuério eletrénico ou ndo responder

completamente a entrevista proposta.

» Critério_de descontinuidade: nao responder completamente a entrevista

proposta, por motivos de desisténcia ou interrupcao.

6.3.2. Grupo de Estudo Qualitativo (G2)

Composto por 8 participantes que participaram da primeira etapa da coleta de
dados, de ambos os sexos, acima de 18 anos de idade, diagnosticados com Cancer
primério de Pulm&o, localmente avancado e/ou metastatico (estadiamento Il e V)
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e/ou em cuidados paliativos, atendidos na Central de Quimioterapia ou no Ambulatorio
de Pneumo-Oncologia e que aceitaram o convite para participar da segunda etapa da

pesquisa.

Esse numero de participantes foi definido através do célculo de 10% dos
participantes incluidos no G1, realizado pela formula: Np=min (0,1N, 10) onde: Np € 0

namero de participantes do G2 e N o numero de participantes do G1.

» Critérios de inclusdo: Ter participado da primeira etapa do estudo quantitativo

(G1); ter alcancado escores que apresentassem pontuacdo que indicasse a
possivel presenca de dor total, apds a aplicacdo dos instrumentos de avaliacao
utiizados na Primeira Etapa. Consideramos que o0s participantes que
obtivessem menores escores nos instrumentos aplicados (apés padronizacao
dos escores de cada variavel no intervalo unitario [0,1]) seriam selecionados,
dentre todos os avaliados, partindo do pressuposto que, quanto menor o escore
de cada instrumento, maior a presenca de dor e sintomas, o que identificaria

possivel sofrimento total nos participantes.

> Critérios de exclusdo: Nao ter participado do G1, ter alcancado pontuacdes

satisfatdrias nos instrumentos de coleta de dados.

» Critério_de descontinuidade: ndo responder completamente a entrevista

proposta, por motivos de desisténcia ou interrupcao.

6.4. ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da USP, instituicdo proponente
da pesquisa, sob o parecer niumero: 3.654.822 de 22 de outubro de 2019 (Anexo 8).

Apbs a realizagdo do projeto piloto, houve a necessidade de adequacéo dos
instrumentos de coleta de dados; foi submetida uma solicitacdo de emenda ao CEP
da EERP-USP, n°: 3.744.137 que foi aprovada em 04 de dezembro de 2019 (Anexo
9). O projeto também foi aprovado pelo CEP do hospital onde o estudo foi realizado,
instituicdo coparticipante, sob o parecer n° 3.681.027 de 4 de novembro de 2019
(Anexo 10).
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Foram obedecidas as exigéncias éticas e legais estabelecidas de acordo com
a Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 (CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2012). A coleta de dados foi iniciada somente ap0s a aprovagéo do presente
estudo pelos CEP’s. Todos os participantes assinaram os Termos de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices A, B e C) e foi garantido aos participantes, total
anonimato, tendo seus nomes identificados apenas por cédigos, além de sigilo das
informacdes pessoais e uso dos dados apenas para fins cientificos. Também foi
assegurado o direito a recusa e desisténcia de participacdo em qualquer momento do
estudo sem que isso representasse qualquer tipo de prejuizo a si ou ao seu

tratamento.

Por se tratar de um estudo baseado na aplicagdo de questionarios de pesquisa
e entrevista, o risco potencial ou eventual é muito limitado e restringe-se a possivel
mal-estar emocional decorrente do questionamento sobre o processo tratamento,
adoecimento, dor, sintomas e qualidade de vida do participante e invasdo de
privacidade. Por este motivo, novamente a pesquisadora se comprometeu com a
utilizacéo das informacgdes restritamente para fins cientificos e os resultados obtidos
divulgados em eventos na area tematica, nacionais e internacionais e em revistas

cientificas.

N&o houve beneficios diretos e de forma pessoal aos participantes do estudo.
No entanto, os possiveis beneficios desta pesquisa estdo relacionados ao
desenvolvimento de novos conhecimentos, juntamente com as possiveis estratégias
e condutas que podem ser utilizadas na avaliacdo e compreensao e tratamento da dor

total em pacientes com cancer de pulméo avancado.

6.5. ETAPAS DA PESQUISA
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Para atender os objetivos propostos, a pesquisa foi composta por trés

diferentes etapas investigativas apresentadas na Figura 4, a seguir:

Figura 4 — Sintese esquematica das Etapas Analiticas da Pesquisa, Ribeirdo Preto, 2021.

Primeira Etapa ' Segunda Etapa

Terceira Etapa

Levantamento e selecio dos Selegdo dos participantes para a Integragdo dos resultados de
o ¢ segunda etapa, com base nos acordo com o método misto
participantes resultados dos instrumentos

_ sequencial explanatério
aplicados na etapa 1

| Objetivo especifico 1

Etapa Quantitativa Etapa Qualitativa
- Levantamento dos dados Analisar as demandas e
clinicos e sociodemograficos. Realizagdo  de  entrevistas prioridades de pacientes com
semiestruturadas com  os cancer de pulmdo avangado ao
- Aplicagdo dos instrumentos de participantes elegiveis. longo do  processo  de
avaliacdo propostos. adoecimento com o foco na Dor
Total
: : Objetivo especifico 4
| |
| |
1
- Andlise Quantitativa dos dados
sociodemograficos  através de .
estatistica descritiva simples. Integracao
. o Andlise qualitativa dos dados dos resultados
- Andlise Estatistica dos resultados . . .
por meio da Andlise Temdtica

dos instrumentos aplicados, através
da classe de modelos GAMLSS, por
meio do pacote R e critério de
Informacgao GAIC.

Reflexiva (Braun e Clark)

Objetivo especifico 2 Objetivo especifico 3

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.

6.6. PRODUCAO DOS DADOS



79

A coleta de dados foi realizada em duas etapas (quantitativa e qualitativa). Todos
os participantes foram abordados pela pesquisadora principal e convidados a
participar do estudo. A triagem dos participantes foi realizada de segunda a sexta-
feira, na Central de Quimioterapia e as quintas-feiras no ambulatério de Pneumo-
oncologia do hospital, de acordo com o horario de funcionamento dos respectivos

Servicos.

O periodo de coleta da Primeira Etapa (Quantitativa) compreendeu os meses de
novembro de 2019 a outubro de 2020 e da Segunda Etapa (Qualitativa) ocorreu entre
outubro de 2020 e fevereiro de 2021.

6.6.1. Primeira Etapa: O Estudo Quantitativo

Na Primeira Etapa do estudo, a etapa quantitativa, os dados foram coletados
com os participantes do G1, por meio de uma entrevista individual de forma reservada,
com pacientes elegiveis para este momento da pesquisa. Nesta Primeira Etapa, as
hip6teses quantitativas trataram da avaliacdo multidimensional da dor e sintomas dos
pacientes com cancer de pulméao avancado e/ou em cuidados paliativos.

A pesquisadora realizou contato com o servico de origem, a fim de identificar
quais participantes preenchiam os critérios de elegibilidade. As pessoas elegiveis
estes foram esclarecidos sobre a proposta do estudo e os instrumentos de coleta de
dados e convidados a participar do estudo e, apos sua manifestacdo de concordancia,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). Os
prontudrios eletrénicos dos pacientes (PEP) agendados para consulta em cada dia
eram verificados pela pesquisadora junto aos membros da equipe de cada unidade
(médicos/enfermeiros) e a elegibilidade do participante para a pesquisa foi

estabelecida de acordo com os critérios de inclusédo previamente estabelecidos.

Apos essa selecao inicial, a pesquisadora abordava cada participante e realizava
0 convite para, entdo, iniciar a coleta dos dados. Nesta fase, foram coletados dados
sociodemogréficos e clinicos de forma a caracterizar a populagéo, contendo variaveis
do tipo: sexo, idade, escolaridade, diagnostico e dados clinicos. Foi realizada a
aplicacao dos instrumentos abaixo descritos buscando englobar as quatro dimensdes

gue compreendem o conceito de Dor Total: fisico, emocional, social e espiritual.
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Instrumentos de coleta de dados:

Karnofsky Performance Status (KPS) (Anexo 1): avalia as condicbes de
desempenho funcional dos pacientes, sendo muito utilizada até os dias atuais,
principalmente com o0 publico de cuidados paliativos. Seu desenvolvimento e
aplicacao inicial foi direcionada a pacientes diagnosticados com cancer, os resultados
variam de 0% a 100%, sendo que, quanto menor a pontuagdo, menor é a expectativa
de tempo de sobrevida para a maioria das doencas graves (PEUS, et al., 2013;
CORREA, 2012).

Escala Numérica de Dor (END) (Anexo 2): escala unidimensional, consiste em uma
régua dividida em onze partes iguais de zero a dez, em que se pretende que o
paciente faca a equivaléncia de acordo com sua dor através da classificacao
numerica, sendo que o zero se considera a menor dor e dez a maxima dor. Permite a
afericdo da intensidade da dor, podendo verificar a evolugéo do paciente de acordo
com o grau de melhora ou piora durante o tratamento e mesmo a cada atendimento
(CHERAGATI; AMORIM, 2010).

Palliative Outcome Scalle (POS-br) (Anexo 3): E uma escala multidimensional,
composta por 11 itens, incorporando aspectos sobre os sintomas fisicos e
psicolégicos, consideracfes espirituais, preocupacdes praticas e psicossociais. Foi
desenvolvida originalmente por um grupo de pesquisadores do King's College de
Londres. Apresenta duas versdes: a self, que se destina ao paciente com doenca
avancada, e a proxy, para o profissional da saude. Além de destinarem-se a diferentes
sujeitos, a versao proxy diferencia-se da self por conter um item adicional acerca do
desempenho clinico do paciente (ECOG performance status). Os escores da POS
variam de 0 a 40 pontos, sendo que 0 representa melhor qualidade de vida e 40, pior
gualidade de vida (RUGNO, 2016)

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-Br) (Anexo 4): E uma forma de
avaliacao de sintomas fisicos e psicoldgicos identificado em pacientes em Cuidados
Paliativos, sendo composta por uma lista de nove sintomas dentre eles dor, cansago,
nausea, depressao, ansiedade, sonoléncia, falta de apetite, mal-estar e falta de ar.
Possui uma graduacgéao que varia de 0 a 10, onde O representa auséncia do sintoma e

10 representa o sintoma em sua mais forte manifestacao (PAIVA et al., 2015).
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Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (HADS) (Anexo 5): Avalia os
sintomas de ansiedade e depresséo relacionadas as doencas fisicas; consiste em 14
questdes de multipla escolha subdividas em 7 para ansiedade e 7 para depresséo,
com uma escala de resposta que varia de zero a trés sendo 21 0 escore maximo; 0s
escores mais altos indicam presenca de ansiedade e depressdo. Sua classificacao
refere-se a ansiedade e depressdo como improvavel (0 a 7) possivel (8 a 11) e
provavel (>=12) (BOTEGA et al., 1995).

Inventéario breve de Dor — (BPI) (Anexo 6): Permite obter informacBes acerca da
severidade da dor, bem como a sua interferéncia nas atividades do dia a dia do sujeito,
nomeadamente nas dimensdes sentimentais e funcionais. Desta forma, para além do
paciente indicar o grau de dor que sente (numa escala de 0 a 10), refere ainda quanto
€ que se sente afetado pela mesma em sete diferentes categorias: atividade geral,
disposicdo, capacidade para andar a pé, trabalho normal (doméstico e laboral),
relacBes com outras pessoas, sono e prazer de viver. O nivel de interferéncia da dor
em todas estas categorias é da mesma forma qualificado numa escala de 0 a 10. Para
a andlise da interferéncia da dor pode-se optar por fazer uma média dos 7 itens ou
avalia-los individualmente para uma observac@o mais detalhada (CLEELAND, 2009).
Este instrumento de avaliacao foi criado por Cleeland na década de 1980 e validado
para a populacdo portuguesa em 2009 por Ferreira-Valente e colaboradores
(FERREIRA-VALENTE et al., 2010; CLEELAND, 2009).

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual Well-Being scale -
FACT-Sp 12 (Anexo 7). esta escala tem sido utilizada em pesquisas em todo o mundo
para avaliar o estado espiritual dos pacientes, ndo sendo restrita a uma tradicao
religiosa e espiritual. Possui 12 itens e trés subdominios: paz, significado e fé. Pode
ser feita por autopreenchimento ou com auxilio do pesquisador, suas respostas séo
apresentadas do tipo Likert de 0 a 5 (LUCCHETTI; LUCCHETTI; VALLADA, 2013;
LUCCHETTI et al, 2015).

6.6.2. Segunda Etapa: O Estudo Qualitativo
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A Segunda Etapa, qualitativa, foi conduzida como uma continuidade da Etapa
Quantitativa, buscando explicar seus resultados. Para isso foram realizadas
entrevistas qualitativas baseadas em roteiro com questdes norteadoras (Apéndice E),
para explorar as dimensdes da dor total em um grupo (G2) composto por pessoas que

compuseram o G1.

Os participantes desta fase foram selecionados mediante andlise dos escores
dos instrumentos de coleta de dados aplicados na fase do estudo quantitativo. Para
esta fase do estudo, foram selecionados os participantes cujos resultados indicavam
um maior comprometimento, dentro do conjunto de variaveis dos instrumentos: Escala
Numérica de Dor (END), o Inventario Breve de Dor (BPI), a Palliative Outcome Scalle
(POS-br), a Functional Assessment of Chronic lliness Therapy - Spiritual Well-Being
Scale (FACT-Sp12) e as pontuacgfes totais dos dominios de Ansiedade e Depressao

da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo (HADS).

Apos identificados os participantes elegiveis, a pesquisadora entrou em contato

com cada um, de forma individual, convidando para participar desta fase da pesquisa.

Esta fase da pesquisa coincidiu com a ocorréncia da pandemia da COVID-19
no pais, e foi necessario fazer adequacdes ao processo de coleta. Alguns
participantes tiveram consultas canceladas/ reagendadas e outros demonstraram
inseguranca de ir ao hospital por medo da contaminacdo do novo coronavirus. Nesse
sentido, foram oferecidas 3 op¢des aos participantes de realizar a entrevista: de modo
presencial (nos ambulatérios ou pracas de alimentacdo do hospital); de forma
domiciliar (apés finalizacdo dos periodos de lockdown e em ambiente protegido),
sendo que a pesquisadora se deslocava até a casa do paciente; por videochamada
(se o paciente tivesse familiaridade com tecnologias). Em todos os meios de coleta
das entrevistas, foram respeitadas as medidas de seguranca propostas pelo Ministério

da Saude, como por exemplo, uso de EPIs e distanciamento de seguranca.

Os participantes foram esclarecidos sobre a proposta desta Etapa Qualitativa e
convidados a participar e assinar um novo Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice B), correspondente a esta Segunda Etapa do estudo.
Eles responderam as questdes abertas acerca de sua percepcao sobre sua qualidade
de vida, dor, aspectos fisicos, emocionais, espirituais e sociais.
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As entrevistas foram audio-gravadas com a utilizacao de um gravador da propria
pesquisadora e, posteriormente, transcritas integralmente usando o Microsoft Office
Word para posterior analise. Cada entrevista foi organizada de forma que fosse
respeitada a privacidade de cada participante, sem identificagdo nominal. Optou-se
por apresentar os entrevistados por um cédigo sequencial: P1(participante 1), P2

(participante 2) e assim sucessivamente.

6.7. ANALISE DOS DADOS

Neste estudo, foram realizados dois tipos de andlises de dados: a andlise
guantitativa e a andlise qualitativa, seguidas da interpretacdo das inferéncias de

ambos os elementos conforme método misto proposto.

No método misto sequencial explanatério, os dados qualitativos ajudam a
explicar os dados quantitativos, por meio de uma analise sequencial, que vincula os

resultados qualitativos aos resultados quantitativos para sua explicacao.

6.7.1. PRIMEIRA ETAPA - ANALISE DOS DADOS QUANTITATIVOS

A Primeira Etapa do estudo corresponde a andlise dos dados quantitativos.
Para a andlise dos dados sociodemogréficos foi realizada andlise descritiva simples e
para as comparacdes dos resultados dos instrumentos aplicados, foi utilizado a classe
de modelos aditivos generalizados de locacao, escala e forma (Generalized Additive
Models for Location Scale and Shape - GAMLSS (RIGBY; STASINOPOULOQOS, 2007).
A classe GAMLSS é adequada, sobretudo, para modelagem da variavel resposta
quando ela ndo segue uma distribuicdo da familia exponencial e nos casos em que o
regressando exibe heterogeneidade, ou seja, quando a escala ou a forma da
distribuicAo da variavel resposta mudam com as variaveis explanatérias
(FLORENCIO, 2010).

Seja yT = (y4, ... , y,) um vetor de tamanho n da variavel resposta com funcéo

densidade f(y;|0%) , onde 0% = (6y;,0,; 03; 64;) = (W, 0; v; T;), € seja k = 1,2,3,4 e seja
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gr(-) uma funcao de ligagdo mondtona que relaciona os parametros com as variaveis

independentes a partir das equacoes

Ty

gi(p) =my = X8, + > hi(x;1)
F=1
Az

g2(0) = 1, = X208, 4 Z hja(xj2)
i=1
Ay

gslv) = Ny = X:Lﬁ:s f Z ff_;‘:s["m_;:s)

a=1

A
ga(T) =my = XuBy + > hja(x4).

J=1

Onde y, 0, v e T séo vetores de comprimento n, By = (Blk, Baks e Bjk) € um vetor de

comprimento j€ e X, é a matriz de delineamento de ordem n x j¥. A funcdo h;, € uma

funcdo ndo aditiva ndo paramétrica da variavel explicativa Xy avaliada em xjy.

Em algumas situacdes pode ocorrer alguma restricdo na ocorréncia na faixa de
valores possiveis da variavel. De forma geral isto ocorre com os Escores das Escalas,
cujos valores minimos e maximos dependem da pontuacéo de cada item e do nimero
total de itens. As distribuicdes de probabilidade de contagem (0, 1, 2, ...) situam-se no
intervalo [0,0) e com alguma frequéncia o0 ajuste dos dados ndo acompanha a
restricdo. A forma pela qual a restricdo € inserida no modelo € pela condi¢cédo

denominada como truncamento.

Seja Y uma variavel aleatéria com funcdo densidade de probabilidade g(y) e
funcdo de distribuicdo G(y),y € R. A distribuicdo de probabilidade da variavel
aleatoria X, que representa a distribuichio deY no intervalo [a,b],
com —x < a < h < ~c, € uma distribuicdo de probabilidade truncada. A funcéo

densidade de probabilidade é dada por:

g(x)

flx) = {G(b)— G(a)

0 caso contrario

sea<x<b

A classe de modelos GAMLSS pode ser utilizada através do pacote R (R Core
Team, 2020) através do pacote gamiss (RIGBY; STASINOPOULOS, 2005). A
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correspondente extensdo para permitir o ajuste de modelos com distribuicdes
truncadas é feita através do pacote gamlss.tr (STASINOPOULOS; RIGBY, 2007).

Como variaveis dependentes do estudo foram considerados os valores obtidos
na Escala Numérica de Dor (END) e as Questdes do Inventario Breve de Dor (BPI):
Pior dor que sentiu nas ultimas 24 horas (BPI13), Dor mais fraca nas ultimas 24 horas
(BPI14), Média da Dor (BPI5) e Quantidade que sente no momento (BP16). Intensidade
de Melhora devido a tratamentos ou medicacdes que esta usando (BPI8) bem como
as respostas relacionadas a interferéncia da dor nas atividades tais como: Atividade
Geral (BPI9_1), Humor (BPI9_2), Habilidade de Caminhar (BPI9_3), Trabalho
(BP19_4), Relacionamento com pessoas (BPI9_5), Sono (BPI9_6) e Habilidade para
apreciar a vida (BP19_7). Todas as variaveis dependentes (exceto BPI8) sdo valores
de contagem, com valores no intervalo [0,10]. A variavel BPI8 €& avaliada em

percentual de melhora (0 — sem melhora, 100 — melhora completa).

As variaveis independentes que foram utilizadas para as analises foram idade
(anos), escolaridade (sem instrucao, fundamental, médio, superior), religido (catdlica,
evangélica, outras, ndo tem), renda (até 2 salarios-minimos, acima de 2 salarios-
minimos), tabagista (nunca fumou, tabagista, ex-tabagista), estadiamento (lll e V),
cirurgia (sim, ndo), quimioterapia (sim, nao), radioterapia (sim, ndo) e avaliacdo do
KPS (50-60, 70-80, 90-100). Também foram utilizadas como variaveis independentes
a pontuacao total, de 0 a 48 pontos, da Escala Palliative Outcome Scalle (POS-br)
bem como a Functional Assessment of Chronic lllness Therapy - Spiritual Well-Being
Scale (FACT-Sp12), de 0 a 40 pontos. Os dominios da Ansiedade e da Depressao da
Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (HADS) foram classificados como

improvavel, possivel ou provavel.

O critério de Informagéo de Akaike Generalizado (GAIC) (VENABLES; RIPLEY,
2002) foi utilizado para efetuar a sele¢édo da distribuicdo da variavel dependente e das
varidveis independentes. No caso da distribuicdo foi utilizado o parametro de
penalizacdo k = 2 (AIC padréo) e k = 4 (BASTIANI, 2018) no caso das variaveis
independentes. As comparac¢des entre os modelos adjacentes (completo versus
selecdo pelo GAIC) foram realizadas através do teste da Razéo de Verossimilhanca
(LRT).
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A partir do modelo escolhido, foram calculados: o aumento (ou a reducéo)
relativo na média a partir da expressdao AR(B) = [exp(B) — 1]*100% e foi feita a
avaliacdo da adequacdo do modelo através de uma andlise de diagnostico com 4
gréaficos: residuos versus valores ajustados, residuos versus ordem das observacgoes,
estimativa da densidade kernel dos residuos e um QQ normal dos residuos.
Adicionalmente a avaliacdo grafica dos residuos, tambéem foi efetuado o

correspondente teste de normalidade de Shapiro-Wilk sobre os mesmos.

6.7.2. SEGUNDA ETAPA — ANALISE DOS DADOS QUALITATIVOS

6.7.2.1. SELECAO DOS PARTICIPANTES PARA A SEGUNDA ETAPA.

No método misto aplicado a este estudo, a segunda etapa, qualitativa, foi
conduzida como um acompanhamento dos resultados obtidos na etapa quantitativa,
buscando explicar seus resultados. Os participantes desta fase foram selecionados
mediante andlise dos escores dos instrumentos de coleta de dados aplicados na fase

do estudo quantitativo.

Para esta fase do estudo, o conjunto de variaveis que foram utilizadas para a
selecdo dos participantes com piores escores foi: Escala Numérica de Dor (END), as
Questdes do Inventario Breve de Dor (BPI): Pior dor que sentiu nas ultimas 24 horas
(BP13), Dor mais fraca nas ultimas 24 horas (BPI4), Média da Dor (BPI5) e Quantidade
de dor que sente no momento (BPI6). Intensidade de Melhora devido a tratamentos
ou medicacbes que esta usando (BPI8) bem como as respostas relacionadas a
interferéncia da dor nas atividades tais como: Atividade Geral (BPI19_1), Humor
(BPI19_2), Habilidade de Caminhar (BPI9_3), Trabalho (BPI9_4), Relacionamento com
pessoas (BPI9_5), Sono (BPI9_6) e Habilidade para apreciar a vida (BPI19_7).

Foram também utilizadas as escalas validadas para o portugués do Brasil:
Palliative Outcome Scalle (POS-br), Functional Assessment of Chronic lliness Therapy
- Spiritual Well-Being Scale (FACT-Spl12) e as pontuagfes totais dos dominios de
Ansiedade e Depressao da HAD-S. Com o intuito de se atribuir o mesmo peso para
todas as variaveis mencionadas, optou-se pelo uso do escore padronizado no

intervalo unitario [0,1] através da expressao:
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y —min (y)
max(y) — min (y)

)7:

onde y é o valor observado, max(y) e min(y) representam respectivamente os valores
méaximo e minimo da variavel y. Desta forma, tem-se que independente dos valores
originais da variavel y, tem-se que y € um valor entre 0 e 1 (inclusive 0 e 1). O

procedimento de padronizacéo foi realizado para cada variavel separadamente.

Em todas as escalas utilizadas para o presente procedimento, uma maior
pontuacdo € indicativa de piores resultados, exceto para a FACT-Spl2 (maior
pontuacdo, melhor resultado). Para esta variavel, foi realizado um passo adicional de
inversdo (y = 1 - ¥) para que a variavel tenha a mesma orientacdo das demais. A partir
da padronizacdo das variaveis do estudo, efetuou-se a soma das pontuacdes das

variaveis padronizadas, cuja expresséo é dada por:
— m 5
S= Xi=1Yi

onde y; sdo as pontuacdes padronizadas de cada uma das variaveis e m representa
0 numero de variaveis utilizadas (m = 17) e S se encontra no intervalo [0,m]. Quanto

maior a soma, pior o resultado do participante.

Como ponto de corte, devido a possibilidade de ocorréncia de perdas (por 6bito,
contato, etc.) e/ou recusas optou-se por utilizar os 30% dos participantes com maior

pontuacdo padronizada.

A tabela 1, a seguir, ilustra a selecdo dos participantes elegiveis para a
Segunda Etapa. O convite aos participantes para a etapa qualitativa se deu de acordo
com a classificacdo expressa na coluna “Soma”, em ordem decrescente, onde 0s
maiores resultados indicavam maior presenca de dor e sintomas, de acordo com 0s

instrumentos selecionados.



Tabela 1 — Selecéo inicial dos participantes elegiveis para a Segunda Etapa.
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PO ESAS HAD- HAD Sp12 BPI9 BPI9 BPI9 BPI9 BPI9 BPI9 BPI9
n tg;al tot A_tot D_to? t(?tal BPI3 BPI4 BPIS BPI6 BPI8 1 5 3 4 5 6 2 — soma ID
1 1,00 076 088 094 0,83 1,00 063 100 0,00 0,40 100 100 100 1,00 1,00 100 1,00 14,43 67
2 072 100 088 0,78 1,00 1,00 050 060 100 030 09 09 09 09 0,70 100 09 13,97 48
3 066 0,74 0,75 033 0,04 1,00 063 100 o080 070 100 09 100 100 0,70 1,00 1,00 13,25 76
4 050 0,72 100 0,83 0,79 0,80 063 o080 08 020 100 09 100 0,0 100 000 080 11,87 23
5 013 063 056 033 0,67 0,70 088 060 060 100 060 050 09 09 o080 09 100 11,70 7
6 044 083 081 056 0,83 0,80 100 o080 080 09 o060 050 040 100 030 0,30 0,0 10,97 60
7 069 066 063 017 042 1,00 0,3 050 000 09 100 100 100 000 100 100 0,80 10,88 24
8 034 0,76 044 0,72 0,25 0,70 038 050 0470 100 09 070 060 010 060 1,00 0,90 10558 26
9 059 067 069 0,22 0,67 1,00 063 o080 0470 O0v0 100 060 080 050 060 0,00 0,40 1057 4
10 050 052 063 028 0,13 1,00 o000 0,20 0,20 09 100 080 000 100 100 100 0,70 9,75 8
11 056 0,22 063 0,28 0,04 1,00 0,75 100 o000 080 100 o070 070 100 030 0,30 0,30 958 78
12 034 065 038 05 0,63 0,90 02 040 0,20 080 100 040 100 000 000 100 0,70 9,20 5
13 028 034 025 044 042 0,80 o000 0,20 0,0 100 100 09 100 000 09 09 060 913 27
14 0,72 055 050 05 0,75 0,70 0,25 040 040 080 050 050 100 000 050 050 0,40 902 41
15 053 063 056 022 0,29 1,00 025 050 o000 o080 100 o070 070 070 050 030 0,20 8,89 77
16 069 057 056 033 042 0,70 025 050 050 09 050 030 050 o000 030 100 050 852 63
17 025 055 056 05 0,63 0,80 02 o070 050 o070 08 050 050 o000 000 050 070 849 36
18 031 033 069 061 0,79 0,60 0,75 050 o000 09 08 050 080 000 040 020 0,20 8,38 25
19 081 074 063 039 1,00 0,30 000 060 030 050 08 080 000 o000 060 030 050 827 20
20 038 054 069 033 0,13 0,70 025 050 0,70 100 000 09 040 o000 o060 060 040 8,11 37
22 050 050 0,75 039 042 0,80 0,13 o080 0,10 100 060 0,10 090 000 020 010 050 7,78 34
22 038 077 069 100 0,17 0,00 0,00 o000 o000 100 060 000 080 080 000 100 030 7,50 29
23 041 049 025 0,39 0,67 1,00 050 o060 08 100 100 000 0,20 0,00 000 000 000 730 13
24 031 033 1038 0,72 0,75 0,80 0,13 040 050 100 040 020 0,20 100 0,00 000 0,10 7,21 42
25 047 055 056 0,33 0,33 0,50 013 050 030 09 040 020 060 100 000 020 0,20 7,17 54

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.
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6.7.2.2. METODO DA ANALISE DOS DADOS QUALITATIVOS

ApGs a selecdo dos participantes elegiveis para esta fase, foi realiza a coleta
de dados, por meio de entrevistas, realizadas pela pesquisadora principal. Os dados
destas entrevistas foram transcritos integralmente e analisados segundo o método de
andlise temética (AT) reflexiva, fundamentada pelos principios de Braun e Clarke
(2020). Esse método consiste em identificar, analisar e relatar padrbes ou temas em
um conjunto de dados, organizando e descrevendo-o de forma detalhada, de modo a
permitir a interpretacdo de varios aspectos do objeto da pesquisa. A AT reflexiva
permite uma flexibilidade, podendo ser utilizada para diferentes orientacoes para
dados, praticas de codificacdo e desenvolvimento de temas, como também para um
processo analitico mais dedutivo ou mais indutivo, reconhecendo, assim, um
continuum, em vez de dicotomia (BRAUN; CLARKE, 2020).

Para as mesmas autoras, a AT reflexiva € considerada um método fundamental
para a analise qualitativa, que pode ser aplicada a uma variedade de estruturas
tedricas e paradigmas de pesquisa, relacionando-se intimamente com a questédo de

pesquisa.
A andlise tematica reflexiva foi realizada em seis etapas:

1 - Familiarizacdo de dados e redacado de notas de familiarizacdo: Nesta fase,

a pesquisadora realizou uma imersédo nos dados, transcrevendo as entrevistas, lendo
e relendo exaustivamente todos os dados obtidos e anotacfes das percepgodes iniciais
acerca dos temas. Em relacdo a transcricdo das entrevistas, tomou-se o cuidado de
manter a escrita fiel as colocacdes dos participantes, atentando-se inclusive para as

pausas utilizadas, a fim de nao alterar o significado do que foi dito;

2 - Codificacao sistematica de dados: Nesta etapa os dados foram organizados

por meio de um banco de dados com o uso do software MAXQDA (Computer Aided
Qualitative Data Analysis Software) versao Analytics Pro Student 2020, permitindo
assim, a identificacéo e criacdo sisteméatica de codigos para as unidades significativas

contidas nos dados;



90

3 - Geracao de temas iniciais a partir de dados codificados e agrupados: Foram

realizados agrupamentos dos codigos em temas potenciais ou unidades de sentido,

de forma mais genérica;

4 - Desenvolvimento e revisdo de temas: Foi feita a revisdo da validade dos

temas em relacdo aos cddigos e ao conjunto de dados, reformulando-os quando

necessario, gerando um mapa tematico de analise;

5 - Refinar, definir e nomear temas: Nesta fase, o objetivo foi refinar e

aperfeicoar as especificidades de cada tema, definindo-os claramente e criando
nomes (titulos) a cada um deles. Segundo Braun e Clarke (2006), os titulos precisam

ser concisos e dar imediatamente ao leitor a no¢do do que aquele tema aborda;

6 - Redacdo do relatério: Para alcancar os objetivos propostos da pesquisa,

foram relacionados os extratos de dados que deram origem aos temas com 0s
achados na literatura, visando responder a questdo de pesquisa, e acrescentados

trechos das entrevistas, produzindo assim, um relatério académico.

Neste estudo, foi utilizada a AT reflexiva com base na abordagem dedutiva, 0
que significa que a pesquisa e a teoria existentes fornecem a lente através da qual os
dados foram codificados e interpretados, por meio da exploracéo das evidéncias para
os temas identificados (BRAUN; CLARKE, 2020), bem como, a abordagem indutiva,
consistindo em uma forma de analise dirigida pelos dados, uma vez que a identificacéo

dos temas nédo é conduzida por interesses tedricos do pesquisador.

Houve ainda um esfor¢co para interpretar os depoimentos dos participantes e
realizar a analise em um nivel latente, ndo explicito, que vai além do conteludo
semantico dos dados, identificando o significado que se encontra “nas entrelinhas”
(BRAUN; CLARKE, 2006).

Apoés a conclusdo dessas fases da analise, tornou-se possivel interpretar o
fendbmeno estudado, além do conhecimento tedrico da pesquisadora e dos objetivos
previstos pela pesquisa, possibilitando, inclusive, a elaboracdo de sugestdes para
futuros estudos e subsidios para uma proposta de intervencéo adequada a exposicéo

do problema.
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Assim, chegou-se a trés categorias tematicas apresentadas no Quadro 3, a

saber:

Quadro 3 — Categorias tematicas elaboradas

e Categoria Tematica 1 — Diagnéstico e Tratamento

Subtema 1 - E se fosse diferente?
Subtema 2 - Dificuldades dos profissionais.

e Categoria Tematica 2 — Dor Total — Onde ddi mais?

Subtema 1 — A dor como limitadora.

Subtema 2 — A dor da Dor.

Subtema 3 — Fé como Recurso de enfrentamento.

Subtema 4 — A dependéncia do cuidado — Eu me perdi de mim.

o Categoria Tematica 3 — Reconhecimento e Finitude

Subtema 1 — E quando eu partir? Quem cuidara de tudo?
Subtema 2 — Esperancgas e Planos.

Subtema 3 — Uso de Recursos para alivio da dor
Subtema 4 — A pandemia da COVID-19.

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.

6.8. PROJETO-PILOTO

Para a realizacdo do projeto-piloto, foram selecionadas trés pessoas com
cancer de pulméao avancado (estadiamento Il ou IV), em tratamento no ambulatério
da Pneumo-oncologia e/ou na Central de Quimioterapia do referido hospital. Uma
dessas pessoas foi convidada a completar o processo, com a realiza¢ao da entrevista

semiestruturada, da segunda etapa qualitativa do estudo.

O projeto piloto seguiu 0s mesmos procedimentos metodologicos especificados
no tépico “Método” desta pesquisa. Os participantes do projeto piloto assinaram um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido especifico para esta fase da pesquisa
(Apéndice C).

O objetivo desta etapa foi possibilitar o treinamento da pesquisadora sobre o

uso dos instrumentos propostos e observar o nivel de entendimento das participantes,
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no que diz respeito a aplicacéo dos instrumentos de coleta de dados. Auxiliou também
no dimensionamento do tempo médio necessario para apresentacdo do projeto,

aplicacdo dos instrumentos e no calculo da amostra.

A realizac&o do projeto-piloto demonstrou que os participantes apresentaram
dificuldade de compreenséao do instrumento de avaliacdo de dor MCGill, que estava
inicialmente selecionado para aplicacdo nesta pesquisa; ndo conseguiram responder
o instrumento em sua totalidade, o que poderia causar um viés nos resultados do
estudo. Assim, optou-se por fazer uma alteragdo no projeto, com a troca do
questionario MCGill pelo instrumento “Inventario Breve de Dor — BPI”, que também
avalia a dor de forma multidimensional." Estas alteracdes foram submetidas ao Comité

de Etica e Pesquisa e aprovadas através da ementa n°: 3.744.137 (Anexo 9).
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Resultados e Discussio
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7. RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com a metodologia proposta, os resultados serdo apresentados
sequencialmente. Na primeira parte, serdo descritos o0s resultados referentes a
primeira etapa do estudo, quantitativa, que compreende as caracteristicas
sociodemogréaficas e clinicas dos participantes e resultados da aplicacdo dos

instrumentos propostos.

Na segunda parte, serdo apresentados os resultados referentes a segunda
etapa do estudo, com os dados qualitativos, onde serédo apresentadas as unidades de
andlise, a discussdo e andlise do geral do método misto proposto com base no

conhecimento disponivel na literatura cientifica.

7.1. RESULTADOS - ETAPA QUANTITATIVA

No periodo de novembro de 2019 a outubro de 2020 foram abordadas 98
pessoas atendidas no Ambulatério de Pneumo-oncologia e na Central de
guimioterapia do hospital em que o estudo foi realizado que preencheram os critérios
de incluséo para participacdo na pesquisa. Destas, 12 ndo aceitaram participar da
pesquisa (conforme motivos apontados na Figura 5, na pagina seguinte, que ilustra o
processo de selecdo dos participantes), 5 ndo preencheram todos os instrumentos
propostos (por terem sido chamadas para consulta médica), e 1 desistiu durante a

coleta por ndo estar se sentindo bem.

Assim, a casuistica final contou com 81 participantes, de ambos os sexos,
diagnosticados com cancer de pulméao avangcado, acompanhados nos servigos acima

citados.
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Figura 5 — Caracterizacdo da amostra de participantes do estudo.

Pessoas abordadas para patrticipar do estudo:

N =98
Recusaram participar do Motivos de recusa:
estudo: -Estava sentindo dor ou sintoma
N=12 desconfortavel = 4

-Nao teve interesse = 8

N&o preencheram
todas os instrumentos
integralmente:

N=5
| B
L N h Participantes
Desistiu de participar , . )
) incluidos no estudo:
do estudo: N = 81
N=1 -
o J

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.

7.1.1. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA

Os dados sociodemograficos foram coletados ao inicio da entrevista e
categorizados segundo sexo, faixa etaria, estado civil, procedéncia, religido,
escolaridade, atividade e renda (de acordo com a classificacdo do IBGE, 2021). A
caracterizacao sociodemografica das pessoas que compuseram a Primeira Etapa do

estudo sera apresentada na Tabela 2, a seguir.
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Tabela 2 — Caracteristicas sociodemograficas dos participantes do estudo,
Ribeirdo Preto, 2021.

Caracteristicas Sociodemograficas

N (%)

Sexo

Feminino 36 (44,4)

Masculino 45 (55,6)
Faixa etéria

24 a 50 8 (9,9)

51a75 61 (75,3)

76 a 96 12 (14,8)
Estado Civil

Solteiro 6 (7,4)

Casado 43 (53,1)

Vidavo 11 (13,6)

Unido Estavel 11 (13,6)

Divorciado 10 (12,3)
Etnia

Caucasiana 66 (81,5)

Negra 5 (6,2)

Pardo 10 (12,3)
Religido

Catolica 50 (61,7)

Evangélica 21 (25,9)

Outras 7 (8,6)

N&o tem 3 (3,7)
Escolaridade

Analfabeto/Ensino Fundamental Incompleto 6 (7,4)

Ensino Fundamental Completo/ Ensino Médio 45 (55,6)

Incompleto

Ensino Médio Completo/ Ensino Superior Incompleto 23 (28,4)

Ensino Superior Completo 7 (8,6)
Numero de filhos

0 7 (8,6)

1 12 (14,8)

2 13 (16,0)

>2 49 (60,5)
Atividade Profissional

Em atividade 8 (9,9)

Inativa 73 (90,1)
Renda (IBGE 2021)

Até 2 salarios-minimos* 70 (86,4)

2 a 4 salarios-minimos 11 (13,6)

Acima de 4 salarios-minimos 0 0

*Valor salario-minimo em 2021: R$ 1.192,40

Nesta etapa, os participantes do estudo eram predominantemente do sexo
masculino (n=45, 55,6%), casados (n=43, 53,1%), caucasianos (n=66, 81,5%) e

catdlicos (n=50, 61,7%). A idade variou entre 24 e 96 anos, com predominancia da
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faixa etaria de 51 a 75 anos (n=61, 75,3%). Em relacdo ao nivel de escolaridade, 45
participantes (55,6%) possuiam Ensino Fundamental Completo/ Ensino Médio

Incompleto e apenas 7 (8,6%) participantes tinham curso superior completo.

Sobre a atividade laboral, 73 participantes (90,1%) encontravam-se inativos,
contrastando com uma pequena parcela ainda ativa profissionalmente (n=8, 9,9%).
Em relacdo a renda, 70 participantes (86,4%) referiram receber até dois salarios-

minimos.

Esses resultados estao de acordo com as caracteristicas descritas pelo Instituto
Nacional do Cancer (INCA, 2019) e corroboram com os dados encontrados na
literatura. Sabe-se que o cancer de pulmdo acomete principalmente a populacao de
adultos na faixa etaria entre 40 e 80 anos, com um pico de incidéncia entre os 55 e 65
anos, sendo que mais de 80% dos casos eram do sexo masculino (HUANG et al.,
2014; STEWART; WILD, 2014; GLOBOCAN, 2018; PASCHOAL, 2009; BARROS et
al., 2006).

A Tabela 3, a seguir, apresenta as caracteristicas clinico-patolégicas dos
participantes. Os dados foram coletados a partir do questionario elaborado pela
pesquisadora e, de forma complementar, através de consulta ao prontuéario de cada
participante. Os mesmos foram questionados sobre seu conhecimento acerca do

diagndstico e dos tratamentos por eles realizados, referentes ao cancer de pulmao.

Durante a coleta de dados desta etapa, notou-se a existéncia de preenchimento
incompleto no Prontuario Eletrdnico do Paciente (PEP), por parte da equipe médica
em relacdo aos estadiamentos tumorais, resultando em subnotificacdo destas
informagdes. Assim, optou-se, por classificar os graus de estadiamentos dos

participantes deste estudo em Il e IV, sem subdivisdes.
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Tabela 3 - Caracteristicas clinico-patologicas dos participantes do estudo,
Ribeirdo Preto, 2021.

Caracteristicas clinico-patologicas

N (%)

Diagndéstico

Cancer de Pulméao ndo Pequenas Células 72 (88,9)

(CPNPC)

Cancer de Pulmao Pequenas Células (CPPC) 9 (11,1)
Estadiamento

I (inclui llla e 1lb) 39 48,2

v 42 51,9
Cirurgia

Sim 21 25,9

Nao 60 74,1
Tipo de Cirurgia

Lobectomia 20 25,6

Outra*** 1 0,30

N&o fez 60 74,1
Quimioterapia

Sim 67 82,7

Nao 14 17,3
Radioterapia

Sim 51 63,0

Nao 30 37,0
Uso de medicamento para dor

Sim 70 86,4

Nao 11 13,6

***Cirurgia torécica exploratéria.

Os dados referentes ao diagnostico apontaram que 88,9% da amostra (N=72)
foram diagnosticados com Céancer de Pulmao ndo Pequenas Células (CPNPC),
incluindo os tipos histolégicos adenocarcinoma e carcinoma espinocelular (CEC). A
maior parte dos tumores apresentava caracteristicas de maior agressividade,
evidenciada pelo grau de estadiamento IV (n=42, 51,9%). Quanto ao tratamento
realizado, a maior parte dos participantes ndo passou por procedimento cirlrgico
(n=60, 74,1%), tendo realizado quimioterapia (n=67, 82,7%) e radioterapia (n=51,
63%). Do total, 70 participantes (86,4%) faziam uso de medicamentos para controle

da dor no momento da entrevista.

Em relacdo ao uso de medicacdo, a tabela 4 traz os medicamentos mais
utilizados pelos participantes do estudo; a lista de medicamentos é encabecada com

uma frequéncia maior, principalmente por medicacbes para alivio da dor. O
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medicamento mais utilizado foi Dipirona, do qual 51 (63%) participantes faziam uso,

seguido pelo uso de Morfina por 15 (18,5%) participantes, e Paracetamol e Tramadol,

em 12 casos (14,8%).

Tabela 4 — Distribuicdo dos medicamentos utilizados pelos participantes do

estudo, Ribeirdo Preto, 2021.

Medicamento em uso

N* (%)*
Dipirona 51 63
Morfina 15 18,5
Paracetamol 12 14,8
Tramadol 12 14,8
Codeina 10 12,3
Metadona 5 6,2
Gabapentina 4 4,9
Diclofenaco 3 3,7
Amitripitlina 3 3,7
Omeprazol 3 3,7
Dexazosina 3 3,7
Clobazan 2 2,5
Dexametasona 2 2,5
Nausedron 1 1,2
Diasepam 1 1,2
Carbamazepina 1 1,2
Prednisona 1 1,2
Fenitoina 1 1,2
Ibuprofeno 1 1,2
Escitalopran 1 1,2
Duloxetina 1 1,2

*a soma do n ultrapassa o nimero de participantes do estudo (81), pois
alguns dos participantes utilizavam mais de um medicamento.

Observou-se que também dificuldade de informagdes sobre os medicamentos

utilizados para o tratamento de alguns participantes. Algumas vezes, 0 proprio

participante ndo soube referir, durante a entrevista, 0 nome dos medicamentos que

utilizava e n&o havia informacao registrada no PEP.



100

Tabela 5 — Caracteristicas referentes ao uso de tabaco e ciéncia do diagndstico

dos participantes do estudo, Ribeirdo Preto, 2021.

Caracteristicas

N (%)

Tabagista

Em atividade 17 (21,0)

Inativa 51 (63,0)

Nunca fumou 13 (16,0)
Ciente do Diagndéstico

Sim 78 (96,3)

N&o 3 (3,7)
Familia ciente do Diagndstico

Sim 80 (98,8)

Nao 1 (1,2)
Ciente do Progndstico

Sim 74 (91,4)

Nao 7 (8,6)
Familia ciente do prognéstico

Sim 70 (86,4)

Nao 11 (13,6)

A tabela 5, refere-se aos dados sobre tabagismo e ciéncia do diagnéstico. Em
relacdo ao uso de tabaco, 51 participantes (63,0%) fizeram uso durante a vida, 17
(21,0%) ainda fumavam e 13 (16,0%) nunca fizeram uso de tabaco. Quando
guestionados sobre o conhecimento do diagnéstico/prognostico de suas doencas, a
maioria dos participantes (n=78; 96,3%) e seus familiares (n=80; 98,8%) estavam
cientes do seus diagnostico e 74 (91,4%) dos participantes e 70(86,4%) dos familiares

estavam cientes do progndstico.

Durante a entrevista e em consulta ao PEP, a pesquisadora buscou
informacdes acerca das caracteristicas funcionais dos participantes do estudo. Esses

dados estéo apresentados na Tabela 6, a seguir.
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Tabela 6- Caracteristicas Funcionais dos participantes do estudo, Ribeirdo Preto,
2021.

Caracteristicas Funcionais

N (%)

KPS (%)

50 - 60 14 (17,3)

70-80 29 (35,8)

90 - 100 38 (46,9)

Dependéncia de Cuidados

Sim 36 (44,4)

Nao 45 (55,6)
Cuidador principal

N&o tem 45 (55,6)

Conjuge 18 (22,2)

Filhos 15 (18,5)

Outros (nora/genro; amigo; pais) 3 (3,7)

Os escores de desempenho funcional (KPS) mostraram que 38 participantes
(46,9%) apresentaram KPS entre 90 e 100%. Nenhum paciente apresentou um KPS
menor que 50%. Apenas 14 pessoas (17,3%) tinham KPS entre 50-60%. Apesar do
estdgio avancado da doenca, os participantes apresentaram bom desempenho

funcional.

As informac@es referentes a dependéncia de cuidados para a realizagdo de
suas Atividades de Vida Diaria (AVDs), como: tomar banho, uso do banheiro, vestir-
se, alimentacao, mobilidade funcional, higiene pessoal e autocuidado, mostrou que 45
(55,6%) participantes ndo dependiam de cuidados. Porém, vale ressaltar que 36
(44,4%) participantes declararam depender de um cuidador principal, sendo em sua
maioria o cbnjuge, a pessoa responsavel por esses cuidados (n=18, 22,2%). Mesmo
nao sendo a maioria desta casuistica, € um dado relevante para o contexto da
pesquisa, pois a evolucdo e tratamento do cancer pode tornar a pessoa

gradativamente mais dependente de cuidados.

Os patrticipantes foram questionados se estavam sentindo dor no momento da
entrevista. Para a coleta dessa informacao, a pesquisadora utilizou a Escala Numérica
de Dor (END) que & uma escala unidimensional, de forma pontual. Os resultados
mostraram que 37% dos participantes ndo sentiam dor no momento da entrevista e

que 43,2% sentiam dor na escala entre 1 e 4. (tabela 7).
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Tabela 7 — Avaliacdo da Dor de acordo com a escala unidimensional END,
Ribeirdo Preto, 2021.

END*
Dor no momento da entrevista N (%)
3

©Oooo~No Ul hhwWwNPEFO

10
*Escala Numérica de Dor

Esses dados demonstram que, no momento da aplica¢do dos questionarios, a
maioria dos participantes tinha nenhuma ou pouca dor, o que facilitou a realizagéo da
coleta dos dados, incluindo a aplicagcdo dos outros instrumentos propostos. Vale
ressaltar que muitos justificavam a ‘pouca dor com o fato de terem feito uso de

medicacfes analgésicas antes de irem ao hospital.

A seguir, apresentaremos a analise e comparagfes dos resultados dos
instrumentos aplicados, por meio da classe GAMLSS, como definido no método

proposto.

7.1.2. AVALIACAO QUANTITATIVA DOS INSTRUMENTOS APLICADOS

A analise dos elementos quantitativos se deu por meio das comparacdes dos
resultados dos instrumentos aplicados, com a utilizagdo da GAMLSS (RIGBY;
STASINOPOULOQS, 2007). Esses resultados serdo apresentados de acordo com as

variaveis consideradas do estudo, como ja descrito no capitulo sobre o método.
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Tabela 8 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Escala
Numérica de Dor- END, Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA CONFIANGA (95%)
IDADE 0,0219 0,0095 2,3054 0,0240* 1,0222 1,0033 1,0414
CIRUR_SIM -0,4871 0,2000 -2,4351 0,0173* 0,6144 0,4151 0,9093
ESAS_1 0,1833 0,0359  5,1112 0,0000* 1,2012 1,1196 1,2886
ESAS_4 0,0583 0,0360 1,6216  0,1092 1,0600 0,9879 1,1375
ESAS_9 0,0717 0,0293 2,4450 0,0169* 1,0743 1,0143 1,1379
HAD_D_POSSIVEL -0,4350 0,2740 -1,5878 0,1167 0,6473 0,3784 1,1074
HAD_D_PROVAVEL -0,7586 0,3047 -2,4901 0,0150* 0,4683 0,2577 0,8509

*Valor-p < 0,05

De acordo com a andlise da tabela 8, observou-se que, para cada ano de idade
a mais dos participantes, estima-se em média um aumento relativo de 2,22% na
pontuacdo média de dor na END, com um intervalo de confianca (IC) de 1,0033 a
1,0414 (95%).

Ja para os participantes que realizaram cirurgia, identificou-se uma reducao
relativa de 38.56% (1 - 0.6144) na pontuacdo média de END em relacdo a quem nao

realizou procedimento cirdrgico, com um IC 95% de 0,4151 a 0,9093.

Foi também identificado que, para cada ponto a mais no item 1 (dor) e 9
(sensacao de falta de ar) da escala de Edmonton - ESAS, estima-se um aumento
relativo de 20,12% (IC95% de 1,1196 a 1,2886) e 7,43% (IC 95% de 1,0143 a 1,1379),

respectivamente, na pontuacao média de dor na END.

Por fim, para os participantes que pontuaram o escore da escala HADS, como
provavel depressdo, estima-se uma reducgdo relativa de 51.37% (1-0.4863) na
pontuacdo média de END com relacdo aos que foram classificados como improvavel
no escore de depressao da HADS, com um IC 95% entre 0,2577 e 0,8509.

Esses dados sugerem que os participantes mais velhos sentiam mais dores
guando questionados de forma pontual de acordo com a END, o que corrobora os
dados obtidos pela escala de Edmonton ESAS, na qual houve associacdo entre o item
dor e sensacéo de falta de ar. A Dispneia € um sintoma muito comum em pacientes

com cancer de pulmao e interfere significativamente em sua qualidade de vida.
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Tabela 9 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario Breve de
Dor (BPI) — Item 3 (Dor nas ultimas 24 horas), Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA CONFIANGA (95%)
SEXO FEMININO 0,4003 0,1183 3,3829  0,0013* 1,4922 1,1834 1,8817
IDADE -0,0331 0,0089 -3,7119 0,0004* 0,9674 0,9507 0,9845
RELIG_EVANGELICO 0,0612 0,1557 0,3930 0,6957 1,0631 0,7835 1,4424
RELIG_NAO TEM 2,4036 0,3010 7,9865  0,0000* 11,0632 6,1334 19,9555
RELIG_OUTRAS 1,1089 0,1908 5,8129  0,0000* 3,0311 2,0855 4,4055
ESCOLAR_ENS.FUNDAMENTAL 0,5569 0,2578 2,1600 0,0347* 1,7453 1,0529 2,8929
ESCOLAR_ENS.MEDIO -0,5695 0,2787  -2,0432 0,0454* 0,5658 0,3277 09771
ESCOLAR_SEM INSTRUGCAO 0,5654 0,3372 1,6769 0,0987 1,7601 0,9090 3,4082
TABAGISTA 0,5343 0,2212 2,4155 0,0187* 1,7062 1,1060 2,6321
EX-TABAGISTA 0,6775 0,1831 3,7007  0,0005* 1,9689 1,3753 2,8187
ESAS_1 0,1633 0,0234 6,9861  0,0000* 1,1774 1,1247 1,2326
ESAS_3 0,0555 0,0216 2,5667 0,0127* 1,0571 1,0132 1,1028
ESAS_4 0,0786 0,0235 3,3415 0,0014* 1,0817 1,0330 1,1328
ESAS_7 -0,0604 0,0199 -3,0400 0,0035* 0,9414 0,9055 0,9788
ESAS_8 -0,1238 0,0236  -5,2375 0,0000* 0,8836 0,8436  0,9255
ESAS_10 0,0539 0,0193 2,7925 0,0070* 1,0554 1,0162 1,0960
HAD_D_CATPOSSIVEL 0,7844 0,2189 3,5832  0,0007* 2,1911 1,4266 3,3651
HAD_D_CATPROVAVEL 1,2659 0,2034 6,2232  0,0000* 3,5464 2,3803 5,2838

*Valor-p < 0,05

Em relacédo ao item 3, do BPI, que avalia a presenca de dor, nas ultimas 24

horas (tabela 9) observou-se que, para os participantes do sexo feminino, estima-se
um aumento relativo de 49,22% na pontuacdo média de dor com relacdo aos
participantes do sexo masculino, com um IC 95% entre 1,1834 e 1,8817. Esses dados

mostram que as mulheres avaliam a dor de forma mais intensa que os homens.

Ja em relacdo a idade, é esperado que, para cada 1 ano de idade a mais dos
participantes, haja uma reducao relativa de 3,26% (1 - 0.9674) na pontuacdo média
de dor, com IC 95% de 0,9507 a 0,9845.

A associacao entre dor nas ultimas 24 horas e religido, mostrou que, para 0s
participantes sem religido, estima-se um aumento médio de 11 vezes na pontuagao
(IC95% de 6,1334 a 19,9555) e, para os participantes que de outras religides (espirita,
umbanda) estima-se um aumento médio de 203,11% (IC95% de 2,0855 a 4,4055) na
pontuacdo média de dor com relagdo aos participantes de religido catélica. Esses
resultados corroboram a afirmag&o do manual dos Cuidados Paliativos (ANCP, 2012)

qgue refere que crencas religiosas / espirituais estao relacionadas com melhor saude
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e maior qualidade de vida e ter uma religido ou pertencer a um grupo religioso melhora

0 suporte social e a saude fisica.

Com relacdo a escolaridade, tem-se que, para o0s participantes com Ensino
Fundamental é estimado um aumento relativo de 74.53% (IC 95% de 1,0529 a 2,8929)
na pontuacdo média de dor com relacdo aos participantes com Ensino Superior. Ja
para participantes com Ensino Médio estima-se uma reducéao relativa de 43.42% (1 -
0.5658) (IC 95% de 0,3277 a 0,9771) na pontuacdo média de dor, do item 3 do BPI,
com relagdo aos participantes com Ensino Superior.

Quando questionados em relacédo ao uso do tabaco, observou-se que, para 0s
participantes tabagistas € estimado um aumento relativo de 70.62% (IC 95% de
1,1060 a 2,6321) e para os participantes ex-tabagistas um aumento relativo de 96.89%
(IC 95% de 1,3753 a 2,8187) na pontuacdo média dor, com relacéo aos participantes

nao tabagistas.

Foi encontrada também, uma associa¢ao entre os itens 1 (dor), 3 (hadusea), 4
(tristeza), 7 (apetite), 8 (sensacgéo de bem-estar) e 10 (sono) da escala de Edmonton
(ESAS) e a relagdo média de dor dos participantes, segundo o item 3 do BPI,
mostrando que, para cada 1 ponto a mais referente a Dor, Nausea, Tristeza e Sono,
estima-se um aumento relativo de 17,74% (IC 95% de 1,1247 a 1,2326), 5,71% (IC
95% de 1,0132 a 1,1028), 8,17% (IC 95% de 1,0330 a 1,1328) e 5,54% (IC 95% de
1,0162 a 1,0960), respectivamente, na pontuacdo média de dor avaliada pelo item 3
da BPI.

Para os itens referentes ao apetite e sensacao de bem-estar do ESAS, estima-
se que, para cada ponto a mais, haja uma reducao relativa de 5,86% (1 - 0.9414) (IC
95% de 0,9055 a 0,9788) e 11,64% (1 - 0.8836) (IC 95% de 0,8436 a 0,9255),
respectivamente, na pontuacado meédia de dor das ultimas 24 horas, segundo o BPI.

Por fim, a tabela 9, nos mostra que a relacdo média de dor teve associacao
com o escore que avalia a depressao da HADS; para os participantes que foram
classificados como possivel depressao, estima-se um aumento relativo de 119.11%
(IC 95% de 1,4266 a 3,3651) na pontuacdo media de dor e os classificados como
provavel depressao, estima-se um aumento relativo de 254.64% (IC 95% de 2,3803 a
5,2838) na pontuacdo média de dor do BPI, em relacdo aos que foram classificados

como improvavel depressédo na HAD_D.
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Tabela 10 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 4 (dor mais fraca que sentiu nas ultimas 24 horas),
Ribeirao Preto, 2021.

EFEITO  COEFICIENTE ERRO T VALOR-P ESTIMATIVA  INTERVALO DE

PADRAO RELATIVA  CONFIANCA (95%)
ESAS_1 0,1270 0,0418 3,0377 0,0033* 1,1355 1,0461  1,2324
ESAS_4 0,1540 0,0426 3,6171  0,0005* 1,1664 1,0731  1,2679

*Valor-p < 0,05

ApOs a selecdo de variaveis pelo critério do GAIC, a tabela 10 demonstra que,
no item 4 do BPI, que pontua o nivel de dor mais fraca que o participante sentiu nas
ultimas 24 horas, observou-se associagdo somente com os dominios Dor e Tristeza
do ESAS; tem-se que para cada aumento de 1 ponto na pontuacdo desses itens, é
estimado um aumento relativo de 13,55% (IC 95% de 1,0461 a 1,2324) e 16,64% (IC
95% de 1,0731 a 1,2679), na pontuacdo média do item 3 do BPI.

A literatura aponta que emocoes interferem na presenca da dor, principalmente
em pacientes com cancer; a prevaléncia de dor pode estar associada ao sofrimento
emocional, tornando-se uma experiéncia complexa e de dificil controle (O'CONNOR,
et al., 2012; PATHMAWATHI et al., 2015).

Tabela 11 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado - Inventario

Breve de Dor (BPI) — Item 5 (descreva a média da sua dor), Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR-P ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO RELATIVA CONFIANCA
(95%)
RENDA 2 A4 SM -0,4304 0,2084 -2,0650 0,0423* 0,6503 0,4322 0,9784
ESAS_1 0,0952 0,0251  3,7882  0,0003* 1,0999 1,0470 11,1554
ESAS_4 0,0452 0,0197  2,2944  0,0245* 1,0463 1,0066 11,0875

*Valor-p < 0,05

Quando questionados sobre a média de dor, foi evidenciada associac¢do entre
a renda e os itens referentes a Dor e Tristeza, segundo o ESAS; para os participantes
que tem renda entre 2 e 4 salarios-minimos, estima-se uma reducéo relativa de
34.97% (1 - 0.6503) (IC 95% de 0,4322 a 0,9784) na pontuacdo média de BPI5 com
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relacdo a quem ganha até 2 salarios-minimos. Para cada ponto a mais no item 1 do
ESAS (dor), estima-se um aumento relativo de 9,99% (IC 95% de 1,0470 a 1,1554)
na pontuacao média de dor, e para o item 4 (tristeza) estima-se um aumento relativo
de 4,63% (IC 95% de 1,0470 a 1,1554) na pontua¢do média de dor, segundo o BPI.

Tabela 12 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 6 (descreva quanta dor vocé estd sentindo agora),
Ribeirao Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA  INTERVALO DE

PADRAO P RELATIVA  CONFIANCA (95%)
IDADE 0,0184 0,0116 1,5853  0,1173 1,0186 0,9957  1,0421
TABAGISTA -0,1450 0,3841 -0,3775  0,7069 0,8650 0,4074  1,8366
EX-TABAGISTA -0,4897 0,3442 -1,4227  0,1591 0,6128 0,3121  1,2031
KPS_50-60 0,5102 0,2543 2,0060  0,0486* 1,6656 1,0118  2,7421
KPS_70-80 0,5206 0,2721 1,9131  0,0597 1,6830 0,9873  2,8688
ESAS_1 0,1474 0,0463 3,1860  0,0021% 1,1588 1,0584  1,2688
ESAS_3 -0,0739 0,0380 -1,9463  0,0555 0,9287 0,8621  1,0005
ESAS_8 0,1055 0,0356 2,9609  0,0042% 1,1112 1,0363  1,1915

*Valor-p < 0,05

Na tabela 12, com o item 6 do BPI, que avalia quanta dor o paciente esta
sentindo no momento da entrevista, foi evidenciada associacdo do KPS e dos Itens 1
(dor) e 8 (sensacao de bem-estar) do ESAS. Observou-se que, para o0s participantes
que efetuaram uma pontuacdo de 50-60 pontos no KPS, é estimado um aumento
relativo de 66.56% quando comparado ao KPS de referéncia entre 90-100(IC 95% de
1,0118 a 2,7421) na pontuacdo média de dor no momento da entrevista, segundo o
BPI.

Nos escores do ESAS, estima-se um aumento de relativo de 15,88% (IC 95%
de 1,0584 a 1,2688) para cada ponto a mais no item 1 (dor) e 11,12% (IC 95% 1,0363
a 1,1915) para cada ponto a mais no item 8 (sensacdo de bem-estar) em relacéo a

dor atual dos participantes.
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Tabela 13 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 8 (nas ultimas 24 horas, descreva a intensidade de
melhora proporcionada pelos tratamentos ou medicacdes que vocé esta usando),

Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALORP ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO RELATIVA  CONFIANCA (95%)
IDADE -0,0524 0,0162 -3,2329 0,0020* 0,9489 0,9193  0,9796
RENDA 2 A4 SM -1,7064 0,4891 -3,4891 0,0009* 0,1815 0,0696  0,4734
ESTADIA_IV -0,4590 0,2782 -1,6499  0,1040 0,6319 0,3663  1,0901
RADIO_SIM -1,3762 0,3635 -3,7861 0,0003* 0,2525 0,1239  0,5149
TABAGISTA 0,2299 0,4601 0,4996 0,6191 1,2585 0,5107  3,1010
EX-TABAGISTA 1,8808 0,3566  5,2749  0,0000* 6,5589 3,2607 13,1928
ESAS_1 -0,1172 0,0531 -2,2081 0,0309* 0,8894 0,8015  0,9869
ESAS_3 0,3337 0,0686  4,8639  0,0000* 1,3961 1,2204  1,5970
ESAS_4 -0,2682 0,0584 -4,5914 0,0000* 0,7647 0,6820  0,8575
ESAS_7 -0,2044 0,0577 -3,5402  0,0008* 0,8151 0,7279  0,9128
ESAS_9 -0,1019 0,0458  -2,2253  0,0297* 0,9031 0,8256  0,9879
ESAS_10 0,0866 0,0490 1,7668  0,0822 1,0905 0,9906  1,2005
SP_TOTAL 0,0551 0,0232  2,3690 0,0210* 1,0566 1,0096  1,1059
HAD_A_POSSIVEL 1,5638 0,3389  4,6149  0,0000* 4,7769 2,4587  9,2809
HAD_A_PROVAVEL |  0,9397 0,4241  2,2155 0,0304* 2,5592 1,1145  5,8769

*Valor-p < 0,05

Em relacdo ao item 8, do BPI, que avalia a intensidade de melhora da dor,
proporcionada pelos tratamentos ou medicacdes utilizadas pelo paciente nas ultimas
24horas (tabela 13) observou-se que ha associacdo entre alguns fatores
sociodemograficos e a média da melhora da dor, apés uso de

tratamentos/medicacdes.

Tem-se que, para cada ano de idade a mais do participante, estima-se uma
reducao relativa de 5,11% (1 - 0.9489) na pontuacéo media de melhora na intensidade
da dor apds uso de medicagdo. J4 em relacdo a renda, para os participantes com
renda de 2 a 4 salarios-minimos estima-se uma reducdo relativa de 88,85% (1 -
0.1815) na pontuagdo media de intensidade de melhora da dor, com relagdo aos

participantes com renda até 2 salarios-minimos.

Dados clinicos e fatores relacionados ao tratamento, também apresentaram
associacdo. Para os participantes que realizaram Radioterapia estima-se uma

reducdo relativa de 74,75% (1 - 0.2525) na pontuacdo media de melhora na
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intensidade da dor apds uso de medicacdo, com relacdo aos participantes que nao

realizaram radioterapia.

O uso de tabaco apresentou significancia em relacdo aos participantes ex-
tabagistas; estima-se um aumento relativo de 555,89% na pontuacdo meédia

intensidade de melhora da dor com relacéo aos participantes ndo tabagistas.

A escala de Edmonton, que avalia sintomas, mostrou associagao entre os itens
que avaliam dor, nausea, tristeza, apetite, falta de ar e sono. No item 3 (nausea/enjoo),
estima-se um aumento relativo de 39,61% para cada ponto a mais, na pontuacéo
meédia de melhora na intensidade da dor. J& para cada ponto a mais no item 1 (dor),
estima-se uma reducédo relativa de 10,06% (1 - 0.8894) na pontuacdo média de
melhora na intensidade da dor.

Para o item 4 (tristeza) estima-se uma reducéo relativa de 23,53% (1 - 0.7647),
ja para o item 7 (apetite), a reducao relativa estimada é de 18,49% (1 - 0.8151) e para
o item 9 (Sensacado de falta de ar), estima-se uma reducgéo relativa de 9,69% (1 -
0.9031) na pontuacdo média de melhora na intensidade da dor apd6s uso de

medicacdes e tratamentos, avaliada pelo item 8 do BPI.

Os dados aqui descritos mostraram que houve associacdo entre sintomas de
ansiedade e depressdo e dor; para os participantes que foram classificados como
tendo possivel ansiedade na escala HADS, estima-se um aumento relativo de
377,69% na pontuacdo média da intensidade de melhora da dor, com relacdo a quem
foi classificado como improvavel de ter ansiedade. J& quem apresentou escore final
como provavel ansiedade, teve uma estimativa de aumento relativo de 155,92% com

relacdo a quem foi classificado como improvavel de ter ansiedade.

Por fim, houve associacao do item 8 do BPI, com a FACT-SP 12, onde, tem-se
gue, para cada ponto a mais no escore total da FACT-SP 12 estima-se um aumento
relativo de 5,66% na pontuacéo média da intensidade de melhora da dor, apés uso de

medicacdes e tratamentos.
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Tabela 14 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario

Breve de Dor (BPI) — Iltem 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem

Atividade Geral, Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA  CONFIANCA (95%)
ESCOLAR_FUNDAMENTAL 0,7523 0,4769 1,5773 0,1191 2,1218 0,8332 5,4035
ESCOLAR_MEDIO 0,8554 0,5061 1,6902 0,0953 2,3524 0,8724 16,3432
ESCOLAR_SEM INSTRUGCAO 1,6586 0,6130 2,7060 0,0085* 5,2521 1,5797 17,4619
ESAS_1 0,1797 0,0440 4,0855 0,0001* 1,1969 1,0980 11,3046
ESAS_4 0,1169 0,0352 3,3257 0,0014* 1,1240 1,0492 11,2042
ESAS_6 0,0764 0,0329  2,3210 0,0231* 1,0794 1,0120 11,1514

*Valor-p < 0,05

O item 9 do BPI é composto por 7 subitens e avalia o quanto a dor interferiu na
vida do participante, durante as ultimas 24 horas. Na tabela 14, observa-se que houve
associacao entre escolaridade, tristeza, dor, sonoléncia e atividades em geral da vida

dos participantes.

Neste item tem-se que, para os participantes classificados como sem instrucéo
estima-se um aumento relativo de 425.21% na pontuacdo média do item 9, do BPI
com relacdo aos participantes com ensino superior. Foi um aumento consideravel, que
aponta o quanto questdes relacionadas a escolaridade podem interferir no modo com

0 paciente lida com sua dor e sintomas.

Ja em relacdo aos sintomas, para cada ponto a mais no item relacionado a Dor
da escala ESAS, estima-se um aumento relativo de 19,69%, para o item referente a
tristeza, estima-se um aumento relativo de 12,40% e para o item referente a
sonoléncia, estima-se um aumento relativo de 7,94%, na interferéncia média de dor

relacionada as atividades gerais dos participantes deste estudo.
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Tabela 15 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Iltem 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem
Humor, Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR-P ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO RELATIVA  CONFIANCA (95%)
RELIG_EVANGELICO |  -1,4021 0,3476  -4,0337  0,0001* 0,2461 0,1245  0,4864
RELIG_NAO TEM -0,7196 0,9752 -0,7379  0,4631 0,4869 0,0720  3,2928
RELIG_OUTRAS -0,3249 0,4247 -0,7650  0,4469 0,7226 0,3143  1,6611
QUIMIO_SIM 1,6509 0,4794  3,4436  0,0010* 5,2118 2,0366 13,3379
TABAGISTA -1,8240 0,4862  -3,7516  0,0004* 0,1614 0,0622  0,4185
EX-TABAGISTA -1,0708 0,3501 -3,0587  0,0032* 0,3427 0,1726  0,6807
ESAS_4 0,1711 0,0437 3,9127  0,0002* 1,1866 1,0891  1,2927
ESAS_6 0,1632 0,0418  3,9015  0,0002* 1,1773 1,0846  1,2779
ESAS_10 -0,0783 0,0415 -1,8865  0,0636 0,9246 0,8524  1,0031
POS-br_TOTAL 0,0591 0,0247  2,3914  0,0196* 1,0608 1,0107 1,1134
HAD_D_POSSIVEL 0,8175 0,3212  2,5451  0,0132* 2,2647 1,2067  4,2503
HAD_D_PROVAVEL -0,2880 0,4311 -0,6680  0,5064 0,7498 0,3221  1,7453

*Valor-p < 0,05

Com o item 9.2 do BPI, foi evidenciada associacdo de religido, quimioterapia,

tabagismo, ESAS, POS-br e o item Depressado da HADS. Para os participantes de
religido evangélica, estima-se uma reducdo relativa de 75.39% (1 - 0.2461) na
pontuacdo média de interferéncia da dor no humor (tltimas 24 horas) com relacao aos

participantes de religido catdlica.

Em relagdo ao tratamento previamente realizado, para os participantes que
realizam quimioterapia € estimado um aumento relativo de 421.18% na pontuacao
média de interferéncia da dor no humor (Ultimas 24 horas) com relacdo aos

participantes que nao realizam este tratamento.

Para os participantes tabagistas estima-se uma reducao relativa de 83.86% (1
- 0.1614) na pontuagdo média de interferéncia da dor no humor (Ultimas 24 horas)
com relacdo aos participantes ndo tabagistas; para os participantes ex-tabagistas
estima-se uma reducdo relativa de 66.73% (1 - 0.3427) na pontuacdo média de
interferéncia da dor no humor (Ultimas 24 horas) com relacdo aos participantes nao

tabagistas.

Esse dado se opde ao encontrado na Tabela 9, segundo o qual o uso tabaco
esteve relacionado ao aumento da dor. Nesse sentido, podemos considerar estudos

gue apontam o uso do tabaco como possibilidade de pertencimento a determinado
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grupo e representacao social, além de ser entendido como uma questao sociocultural,
como forma de escape de sentimentos negativos como medo, angustia, raiva e
tristeza (HORTENSE, CARMAGNANI, BRETAS, 2008).

Em relacdo aos sintomas, avaliados pela escala ESAS, houve associacdo entre
o item que avalia o sintoma tristeza, onde, para cada ponto a mais neste item, estima-
se um aumento relativo de 18,66% na pontuacdo média de interferéncia da dor no
humor (Ultimas 24 horas). Para cada ponto a mais no item que avalia a sonoléncia
estima-se um aumento relativo de 17,73% na pontuacdo média de interferéncia da dor

no humor (Ultimas 24 horas) dos participantes.

Observou-se também um aumento relativo de 6,08%, estimado para cada
ponto a mais na escala POS-Br com relagcdo ao item 9.1 do BPI e, para os
participantes que foram classificados como tendo possivel depressdao na HADS,
estima-se um aumento relativo de 126.47% na pontuacdo média de interferéncia da
dor no humor (Ultimas 24 horas) com relacéo a quem foi classificado como improvavel

de ter depresséo.

Tabela 16 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado - Inventario
Breve de Dor (BPI) — Iltem 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem
Habilidade de Caminhar, Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA  CONFIANCA (95%)
RENDA 2 A 4 SM -2,0719 0,5280  -3,9240 0,0002* 0,1259 0,0447  0,3545
RADIO_SIM 0,6696 0,2235  2,9964  0,0039* 1,9535 1,2606  3,0272
QUIMIO_SIM 0,9368 0,3411  2,7461 0,0079* 2,5518 1,3076  4,9801
TABAGISTA 0,3172 0,3124  1,0154  0,3138 1,3732 0,7445  2,5330
EX-TABAGISTA -0,3340 0,2871  -1,1637  0,2490 0,7160 0,4079  1,2568
ESAS_2 0,1618 0,0453  3,5675 0,0007* 1,1756 1,0756  1,2848
ESAS_3 0,1252 0,0415  3,0159 0,0037* 1,1334 1,0448  1,2294
ESAS_4 0,0854 0,0365  2,3411 0,0224* 1,0892 1,0140  1,1700
ESAS_6 0,1283 0,0303 4,2316 0,0001* 1,1369 1,0713  1,2065
ESAS_7 -0,0706 0,0329 -2,1471 0,0356* 0,9318 0,8737  0,9939
POS_TOTAL 0,0471 0,0219  2,1520 0,0352* 1,0482 1,0042  1,0942
HAD_A_POSSIVEL -0,5080 0,2953  -1,7206  0,0902 0,6017 0,3373  1,0732
HAD_A_PROVAVEL | -1,1613 0,3955 -2,9366 0,0046* 0,3131 0,1442  0,6796
HAD_D_POSSIVEL 0,2440 0,2948 0,8277 0,4110 1,2763 0,7162  2,2744
HAD_D_PROVAVEL | -0,9947 0,3752 -2,6510 0,0101* 0,3698 0,1773 0,7716

*Valor-p < 0,05
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Quando associada a interferéncia da dor na habilidade de caminhar dos
participantes com o0s instrumentos propostos, observou-se que ha associacao entre a
renda dos mesmos e a dor; os participantes com renda entre 2 e 4 saléarios-minimos,
estima-se uma reducdo relativa de 75.39% (1 - 0.2461) na pontuacdo média de
interferéncia da dor na habilidade de caminhar com relacdo aos participantes com

renda menor que 2 salarios-minimos.

Foi encontrada também, associacdo ao item 7 do ESAS (Apetite); para cada
ponto a mais neste item, espera-se um aumento relativo de 1,13 (1 - 0.9318) na

pontuacdo média de interferéncia da dor na habilidade de caminhar dos participantes.

Ja em relagdo ao tratamento realizado, tem-se que, para os participantes que
realizaram radioterapia, estima-se um aumento relativo de 95.35% na pontuacao
média de interferéncia da dor na habilidade de caminhar com relacéo aos participantes
que nao realizam esse tratamento. Quanto a quimioterapia, estima-se um aumento
relativo de 155.18% na pontuacdo média de interferéncia da dor na habilidade de
caminhar dos participantes que realizavam, com relacdo aos participantes que nao

realizaram quimioterapia.

Existe, também, associacdo com o escore total da POS-Br, onde, para cada
ponto a mais na escala POS-br, é estimado um aumento relativo de 4,82% na

pontuacdo média de interferéncia da dor na habilidade de caminhar dos participantes.

Percebe-se que os sintomas avaliados pelo ESAS também apresentaram
associacdo com o item 9 do BPI; para cada ponto a mais no item Dor do ESAS, estima-
se um aumento relativo de 17,56%; para cada ponto a mais no item cansago estima-
se um aumento relativo de 13,34%, no item tristeza, estima-se um aumento relativo
de 8,92% e, no item sonoléncia do ESAS estima-se um aumento relativo de 13,69%
na pontuacdo média de interferéncia da dor na habilidade de caminhar dos

participantes deste estudo.
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Tabela 17 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem

Trabalho, 2021.

EFEITO COEFICIENTE ERRO T VALOR- ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA CONFIANCA
(95%)
SEXO_FEMININO -5,1008 0,7173 -7,1108 0,0000* 0,0061 0,0015 0,0249
IDADE 0,1396 0,0288 4,8496 0,0000* 1,1498 1,0867 11,2165
RELIG_EVANGELICO -2,1096 0,6836 -3,0859 0,0030* 0,1213 0,0318 0,4632
RELIG_NAO TEM -20,5241 2900,0403 -0,0071 0,9944 0,0000 0,0000 #NUM!
RELIG_OUTRAS -3,2179 1,0028 -3,2090 0,0021* 0,0400 0,0056 0,2858
ESCOLAR_FUNDAMENTAL 0,2501 0,8759 0,2855 0,7761 1,2842 0,2307 7,1490
ESCOLAR_MEDIO -3,9756 1,0205 -3,8958 0,0002* 0,0188 0,0025 0,1387
ESCOLAR_SEM INSTRUCAO -5,1884 1,7291 -3,0005 0,0038* 0,0056 0,0002 0,1654
TABAGISTA -5,4189 0,7975 -6,7945 0,0000* 0,0044 0,0009 0,0212
EX-TABAGISTA -6,9293 0,7893 -8,7788 0,0000* 0,0010 0,0002 0,0046
ESAS_1 0,5586 0,0860 6,4921 0,0000* 1,7483 1,4769 2,0694
ESAS_4 0,8688 0,1032 8,4180 0,0000* 2,3840 1,9474  2,9185
ESAS_10 0,4172 0,0731 5,7103 0,0000* 1,5177 1,3152 11,7513
FACT-SP12_TOTAL 0,3082 0,0492 6,2678 0,0000* 1,3610 1,2359 1,4987

*Valor-p < 0,05

Os dados apresentados na tabela 17 mostraram associacao entre a dor e a

atividade laboral dos participantes. Para os participantes do sexo feminino, estima-se
uma reducéo relativa de 99.39% (1 - 0.0061) na pontuacdo média de interferéncia da

dor no trabalho com relacéo aos participantes do sexo masculino.

Héa também uma reducéo relativa de 87.87% (1 - 0.1213) na pontuacdo média
de interferéncia da dor no trabalho, dos participantes de religido evangélica com
relacdo aos participantes de religido catolica e, uma reducao relativa de 96.00% (1 -
0.0400), dos participantes de outras religides comparados aos participantes de religido

catodlica.

Em relacdo do uso de tabaco, estima-se uma reducéao relativa de 99.56% (1 -
0.0044) na pontuacdo média de interferéncia da dor no trabalho para os participantes
tabagistas, em relagéo aos participantes nao tabagistas, e para os participantes ex-
tabagistas estima-se uma reducéo relativa de 99.90% (1 - 0.0010) com relacdo aos

participantes ndo tabagistas.

Mais uma vez, os sintomas avaliados pelo ESAS também apresentaram
associacédo com o item 9 do BPI. Para cada ponto a mais na escala ESAS no item 1,

Dor, estima-se um aumento relativo de 74,83%, no item 4, tristeza estima-se um
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aumento relativo de 138,40% e no item 10, sono, estima-se um aumento relativo de

51,77%, na pontuacdo meédia de interferéncia da dor no trabalho dos participantes.

Por fim, vemos associagdo com a escala que avalia espiritualidade, onde, tem-
se que, para cada ponto a mais no escore total da FACT-SP 12, estima-se um
aumento relativo de 36,10% na pontuacdo média de interferéncia da dor no trabalho

dos participantes.

Tabela 18 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado - Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem
Relacionamento com outras Pessoas, Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA  CONFIANCA (95%)
RELIG_EVANGELICO -1,5500 0,3655 -4,2410 0,0001*  0,2122 0,1037  0,4345
RELIG_NAO TEM -0,1717 0,9170 -0,1873 0,8520 0,8422 0,1396  5,0811
RELIG_OUTRAS 0,0958 0,3992 0,2400 0,8111 1,1005 0,5032  2,4068
QUIMIO_SIM 1,3234 0,4673  2,8318 0,0061* 3,7560 1,5029  9,3867
TABAGISTA -1,3887 0,3975 -3,4935 0,0008*  0,2494 0,1144  0,5436
EX-TABAGISTA -0,9156 0,2813  -3,2552 0,0018*  0,4003 0,2306  0,6947
ESAS_4 0,2316 0,0414 55924 0,0000* 1,2607 1,1624  1,3673
ESAS_6 0,1980 0,0357  5,5415 0,0000% 1,2190 1,1365  1,3074
HAD_D_POSSIVEL 0,7860 0,3395 2,3151 0,0236* 2,1945 1,1281  4,2689
HAD_D_PROVAVEL -0,6366 0,3164 -2,0120 0,0481*  0,5291 0,2846  0,9837

*Valor-p < 0,05

Ao analisar o subitem Relacionamento com outras pessoas, encontramos

associacao entre a dor, religido, uso de tabaco, tipo de tratamento e sintomas. Na
tabela 18, temos que, para os participantes de religido evangélica, estima-se uma
reducdo relativa de 78.78% (1 - 0.2122) na pontuacdo meédia de interferéncia da dor
no relacionamento com outras pessoas, com relacdo aos participantes de religido

catolica.

Jé& para os participantes tabagistas, estima-se uma reducéo relativa de 75.71%
(1 - 0.2429) na pontuacdo média de interferéncia da dor no relacionamento com outras
pessoas com relacdo aos participantes ndo tabagistas; para os participantes ex-
tabagistas espera-se uma reducéo relativa de 59.97% (1 - 0.4003) com relacéo aos

participantes nao tabagistas.



116

Em relacdo ao tratamento realizado, para os participantes que realizaram
Quimioterapia é estimado um aumento relativo de 275.60% na pontuacdo média de
interferéncia da dor no relacionamento com outras pessoas com relacdo aos

participantes que nao realizaram quimioterapia.

Os sintomas avaliados pelo ESAS que apresentaram maior associacao foram
tristeza e sonoléncia; para cada ponto a mais no item tristeza, estima-se um aumento
relativo de 26,07% e no item sonoléncia, estima-se um aumento relativo de 21,90%

na pontuacéo meédia de interferéncia da dor no relacionamento com outras pessoas.

Em relacédo a depressao, para os participantes que foram classificados como
possivel depressao, segundo a HAD-S, é estimado um aumento relativo de 119.45%
na média de interferéncia da dor no relacionamento com outras pessoas com relacao
aos que foram classificados como improvaveis de ter depressao. Porém, para os
participantes que foram classificados como provavel depresséao na HAD-S, € estimada
uma reducéo relativa de 47.09% (1 - 0.5291) na pontuacdo média de interferéncia da
dor no relacionamento com outras pessoas com relagcdo aos que foram classificados

como improvaveis de ter depressao.

Tabela 19 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem
Sono, Ribeirdo Preto, 2021.

EFEITO COEFICIENTE  ERRO T VALOR- ESTIMATIVA  INTERVALO DE
PADRAO P RELATIVA  CONFIANCA (95%)
RELIG_EVANGELICO -0,3775 0,2978 -1,2676 0,2094 0,6856 0,3825 1,2290
RELIG_NAO TEM 1,9907 0,7573  2,6286 0,0107* 7,3209 1,6592 32,3007
RELIG_OUTRAS 0,7890 0,4504  1,7517  0,0845 2,2013 0,9104  5,3223
ESCOLAR_FUNDAMENTAL -1,0597 0,3794 -2,7930 0,0068*  0,3466 0,1648  0,7290
ESCOLAR_MEDIO 0,0025 0,3765 0,0067 0,9946 1,0025 0,4793  2,0971
ESCOLAR_SEM INSTRUCAO -0,0114 0,6110 -0,0187 0,9851 0,9886 0,2985  3,2744
RENDA 2 A 4 SM -0,8357 0,3713  -2,2511 0,0277*  0,4336 0,2094  0,8976
ESAS_1 0,1091 0,0425  2,5702 0,0124* 1,1153 1,0262 11,2121
ESAS_5 0,2211 0,0478  4,6285 0,0000% 1,2475 1,1360  1,3699
ESAS_6 0,0979 0,0332  2,9500 0,0044* 1,1029 1,0334 11,1770
ESAS_7 0,0839 0,0316  2,6557 0,0099* 1,0876 1,0222  1,1571
ESAS_10 0,1688 0,0370  4,5592  0,0000* 1,1838 1,1010  1,2729
SP_TOTAL 0,0507 0,0208  2,4368 0,0175* 1,0521 1,0100  1,0959

*Valor-p < 0,05
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De acordo com a tabela 19, o subitem Sono, do BPI, apresentou associacao
com religido/ espiritualidade, escolaridade, renda e sintomas dos participantes.
Vemos, na tabela 19, que, para os participantes que declararam nao ter religido, é
estimado um aumento relativo de 632.09% na pontuacdo meédia da interferéncia da
dor no Sono, em relacéo aos participantes catélicos. Porém, para cada ponto a mais
na escala FACT-SP 12, estima-se um aumento relativo de 5,21% na pontuacdo média

de dor em relacdo ao sono dos participantes.

Em relacdo a renda, tem-se que, para os participantes com renda entre 2 e 4
salarios-minimos, estima-se uma reducdo relativa de 65.34% (1 - 0.3466) na
pontuacdo média de interferéncia de dor no sono, com relagéo aos participantes com

renda menor que 2 salarios-minimos.

Os dados mostraram que, a dor e sintomas como ansiedade, apetite,
sonoléncia e sono, também sofrem interferéncia da dor. Para cada ponto a mais na
escala ESAS, no item dor, estima-se um aumento relativo de 11,56%, Assim, no item
ansiedade, estima-se um aumento relativo de 24,75%, no item apetite, para cada
ponto a mais, estima-se um aumento relativo de 10,29%, no item sonoléncia, o
aumento relativo estimado é de 8,76% e, no item sono, estima-se um aumento relativo
de 18,38% na pontuacdo média de dor em relacdo ao sono dos participantes,

respectivamente.

Tabela 20 - Estimativa dos parametros modelo GAIC generalizado — Inventario
Breve de Dor (BPI) — Item 9 - interferéncia da dor nas ultimas 24 horas — subitem
Habilidade de Apreciar a Vida, Ribeirao Preto, 2021.

EFEITO  COEFICIENTE ERRO T VALOR-P ESTIMATIVA INTERVALO DE
PADRAO RELATIVA CONFIANCA (95%)
ESAS_1 0,1267 0,0293 4,3203 0,0000* 1,1351 1,0717 1,2023
ESAS_3 -0,0732 0,0274 -2,6699  0,0093* 0,9294 0,8808 0,9807
ESAS_5 0,1370 0,0261 5,2477 0,0000* 1,1468 1,0896 1,2070
ESAS_7 0,0535 0,0230 2,3208 0,0230* 1,0549 1,0083 1,1037

*Valor-p < 0,05

Na Tabela 20, observa-se que houve associacado entre a Habilidade de Apreciar
a Vida, avaliada pelo BPI e os sintomas avaliados pelo ESAS. E estimado um aumento
relativo de 13,51%, 14,68% e 5,49%, para cada ponto a mais nos itens Dor, Ansiedade
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e Apetite do ESAS, respectivamente, e uma reducdo relativa de 7,06% (1 - 0.9294)
para cada ponto a mais no item Nausea do ESAS, em relacédo a pontuacdo média de

interferéncia da dor na Habilidade de Apreciar a Vida dos participantes.

Os resultados quantitativos, aqui apresentados, demonstraram que ha
associacdo entre dor, sintomas, caracteristicas emocionais, funcionais e espirituais
nos participantes deste estudo. Indicam interferéncias relacionadas a questbes que
ultrapassam a relacdo diagnostico-tratamento e fornecem subsidios para que se

possa explicar estas associacdes.

A seguir serd apresentada a segunda etapa (qualitativa) do estudo, realizada
para compreender melhor o que ha por “traz” destes resultados quantitativos, que
serviram como indicativos, e como 0s participantes que apresentaram escores mais
elevados compreendem seu processo de adoecimento. Nela analisaremos as
entrevistas dos participantes selecionados, buscando compreender o que estédo

sentindo e como vivenciam o processo de diagnéstico e tratamento.



119

7.2. RESULTADOS ETAPA QUALITATIVA DO ESTUDO

Neste tdpico serdo apresentados os resultados obtidos a partir das entrevistas
semiestruturadas realizadas com os participantes da pesquisa. Foram selecionados,
intencionalmente, 25 participantes da primeira etapa do estudo elegiveis para a

segunda etapa — qualitativa, que apresentaram escores mais elevados nos

instrumentos aplicados.

Dos participantes selecionados, 9 faleceram, 6 ndo aceitaram participar desta
nova etapa devido a piora no quadro clinico, aumento da dor/ falta de ar e/ou pela
situacdo da pandemia, com medo de contaminacao pela COVID-19. Além disso, 2
participantes ndo foram localizados pela pesquisadora. Portanto, foram incluidos, 8
participantes nesta nova etapa. A figura 6, a seguir, apresenta o fluxograma que ilustra

essa selecéo.

Figura 6 — Selecédo de participantes elegiveis para a Segunda Etapa — qualitativa do
estudo.

Pessoas selecionadas para participar da Segunda Etapa - qualitativa:
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na Segunda Etapa -
gualitativa:
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Fonte: elaborado pelo proprio autor.
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O quadro 4, a seguir, apresenta as caracteristicas socioculturais dos 8

participantes desta etapa da pesquisa, seguida de uma breve apresentacao de cada

um. Em respeito ao sigilo dos dados, eles foram identificados pela letra P

(participante), seguida do nimero em ordem de entrevistas.

Quadro 4 — Caracteristicas socioculturais dos participantes da Segunda Etapa -
qualitativa, Ribeirdo Preto, Brasil, 2021.

Participante | Idade Sexo E(S:tisﬂo Escolaridade | Profisséo Religido Diagnéstico Estad.
C342 -
Ensino Neoplasia
P1 59 Feminino Casada .fundamental Emp“?g"?‘da Evangélica Mallgna} D.O v
incompleto ou | Doméstica Lobo Médio,
equivalente Bronquio ou
Pulméo
Ensino médio Cﬁ:;;“‘f:gg:'a v
P2 55 Feminino Solteira completo ou Do lar N&o tem algn:
! Brénquios Ou
equivalente PUIMB
ulmdes
Ensino C349-Neoplasia
P3 80 Masculino Viavo _fundamental Eletricista Catolico Mgllgng Dos v
incompleto ou Brénquios Ou
equivalente Pulmdes
. .- C349-Neoplasia
Unido Ensino médio Maligna Dos v
P4 50 Feminino . incompleto ou | Aposentado | Catolica algn:
Estavel . Brénquios Ou
equivalente ~
Pulmdes
. o C349-Neoplasia
Ensino médio ;
- . . . - Maligna Dos \
P5 55 Feminino Solteiro incompleto ou | Tapeceiro Catdlica Bronaui
. ronquios Ou
equivalente Pulmé
ulmdes
C343-
Ensino Neoplasia
P6 59 Feminino Casado fundamental Autdbnomo Catolica Maligna Do Hiib
completo ou Lobo Inferior,
equivalente Bronquio Ou
Pulméo
C343-
Ensino medio Qﬁ?ﬂisu'aao llla
P7 51 Feminino | Divorciado | completo ou Do lar Catolica gna L
h Lobo Inferior,
equivalente PO
Bronquio Ou
Pulméo
C343-
Ensino medio Qﬁ?ﬂisu'aao lib
P8 85 Feminino Viavo completo ou | Aposentado Catolica gna L
: Lobo Inferior,
equivalente PO
Brénquio Ou
Pulméo

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.

% Participante P1 — Sexo feminino, 59 anos, casada, testemunha de Jeov4, estudou

até o sétimo ano. Era empregada doméstica, mas atualmente néo exerce atividade

laboral. Recebeu o diagndstico de cancer de pulmao em 2017, “por acaso” (sic).
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Hoje mora com o marido e a filha, cuida de 17 gatos que resgatou da rua e sua
maior paixdo é seu neto de 3 anos. Gosta de cozinhar, fazer croché e ver
“videozinhos no celular” (sic). Seu maior medo é deixar a familia e ndo ver o neto

crescer.

Participante P2 — Sexo Feminino, 55 anos, solteira. Nao tem religido, mas acredita
em Deus. Completou o ensino médio, tem 3 filhos, € do lar e hoje mora com a filha,
genro e netos. Recebeu o diagndstico em 2020, tardiamente, tem metéstases, fez
cirurgias e hoje é dependente de cadeira de rodas, o que a deixa entristecida. P2
se preocupa muito com o futuro dos filhos, ja estad organizando tudo para quando
nao estiver mais aqui, segundo ela “quer deixar tudo organizadinho porque so6 eu

sei onde estdo as coisas” (sic). Seu maior medo é morrer com dor e sozinha.

Participante P3 - sexo masculino, 80 anos, € viivo, mas tem uma namorada que
mora com ele. Estudou até a terceira série, trabalhou como eletricista e hoje é
aposentado. Recebeu o diagndstico de cancer do pulmao em 2020, mas “parece
que ndo tem nada” (sic), segundo ele “falar, atrai” (sic). E catélico néo praticante,
gosta de ir a pracinha jogar baralho com os amigos, de namorar e de fazer piadas.
Diz ndo ter nenhum medo, mas se preocupa com o futuro da filha, pois a casa que

moram néao é deles.

Participante P4 — sexo feminino, 50 anos, mora com o0 namorado, em unido
estavel. Estudou até a oitava série, trabalhou muito tempo na mesma empresa e
hoje esta aposentada. E catdlica, tem 2 filhas. Recebeu o diagndstico em 2020 e
desde entdo faz tratamento no hospital. Tem personalidade forte, segundo ela
disse. Prefere que ninguém saiba que faz tratamento do cancer segundo ela, “as
pessoas ja te colocam num caixao” (sic). Gosta de flores e de cuidar de seu

cachorrinho de estimagéo.

Participante P5 — sexo feminino, 55 anos, nunca se casou oficialmente, mas tem
um companheiro de vida que a acompanha ha anos. Trabalhou em tapecaria por
muitos anos e hoje esta aposentada. E catolica, gostava de ir & missa, mas néo vai
mais por causa da doenca e da pandemia da COVID-19. Recebeu o diagndstico

tardiamente, em 2019. E reservada, ndo gosta de falar sobre sua vida e sua doenca
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para ninguém. Sua maior chateacdo € o fato do cabelo ter caido devido ao

tratamento, tem muita vergonha e por isso parou de sair de casa.

Participante P6 — sexo feminino, 59 anos, casada, estudou até a oitava série, tinha
seu préprio negdcio, mas parou de trabalhar quando recebeu o diagndstico em
2019. Sempre foi muito ativa e gosta de fazer tudo do seu jeito. Tem muita “raiva
da dor” (sic), hoje ndo consegue mais cuidar da sua casa. Seu maior medo € morrer

e deixar “tudo bagungado, as dividas” (sic).

Participante P7 — sexo feminino, 51 anos, divorciada, mée de 4 filhos. Estudou até
a sétima série, trabalhava como operadora de caixa de supermercado e hoje é “do
lar”. Recebeu o diagndstico de cancer de pulmao em 2017 e desde entéo ja fez
“varios tratamentos”. Mora com os filhos e o genro, € catdlica e gosta muito de ir a
missa, porém devido & COVID, seus filhos ndo deixam mais. Seu maior medo &
morrer, pois tem um filho de 18 anos que depende dela e uma filha que esta gravida,
de seu primeiro neto. Ela disse que tenta ndo pensar nisso, pois a deixa deprimida,

entdo procura fazer coisas que gosta, como cuidar da sua casa e ver televisao.

Participante P8 - sexo feminino, 85 anos, vilva, terminou o ensino meédio,
trabalhou como cozinheira e hoje esta aposentada. Tem 2 filhas e 3 netas, todas
mulheres. E catélica, mas néo pratica a religifio. Gostava de fazer coisas que julga
ser “de luxo”, e sente muita tristeza por estar com cancer e dependente de cuidado.
Diz ndo ter nenhum medo, e gostaria que sua dor sumisse para que pudesse “ser

mais feliz” (sic).

7.2.1. APRESENTACAO DAS CATEGORIAS TEMATICAS

O material empirico, produzido por meio da realizacdo de entrevistas com 0s

participantes, foi organizado e os dados foram minuciosamente analisados. Deles

emergiram trés categorias tematicas e seus respectivos subtemas, conforme ja

apresentado anteriormente no Quadro 3. Os trechos das falas dos participantes dao

sentido as categorias tematicas e serdo expostas detalhadamente, bem como a

discussao desses resultados com base na literatura cientifica.
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E importante frisar que, durante a transcricdo, as falas foram corrigidas de

acordo com a lingua portuguesa, minimizando vicios de linguagem, correcdes estas

gue néo interferiram na compreenséao do sentido.

7.2.1.1.

CATEGORIA TEMATICA 1 - Diagnostico e Tratamento.

Ao longo das entrevistas, emergiram diversas formas de partilhar a experiéncia

da dor. Este nucleo apresenta o modo como os participantes compreendem e

vivenciam o processo de diagndéstico e tratamento, bem como as experiéncias vividas

por eles até o0 momento da entrevista.

Subtema 1: E se fosse diferente?

Muitas vezes o cancer € diagnosticado ja em estagio avancado de evolucéo,

com sintomas de dificil controle, que requerem cuidados qualificados, especializados
e de alta complexidade (OSSE et al., 2005; TSAI et al., 2006; PETERS, SELLICK,

2006).

Muitas pessoas, chegam tardiamente aos servicos de CP, ja em estagios

avancados da doenca oncologica, o que limita as possibilidades terapéuticas, como

podemos ver nas falas dos participantes deste estudo. Isso pode gerar dividas sobre

se o tratamento (muitas vezes tendo o tratamento cirtirgico como o “melhor”) nao

deveria ter sido realizado e talvez mudasse a realidade atual.

“Eu queria assim, eu queria fazer cirurgia, eu queria tirar, né. Mas ai, os
médicos, o Dr (nome preservado) ndo sei se ele estd aqui ainda, faz tempo
gue ndo vejo ele, ele me orientou a nédo fazer a cirurgia, porque eu ia sentir
muito, ndo sei se € porque tinha que tirar muito, ja estava grande, tinha
metastase em volta né. Entdo ele orientou assim, ele falou que eu ia sentir
muito, que era melhor ndo fazer a cirurgia, optar pelo tratamento. Ai eu fiquei
1 ano bem, eu fiquei 1 ano bem, assim, recuperando das quimios, que deixa
a gente meio acaba viu.” - (P1)

“A Unica coisa que eu queria ter feito que nao foi possivel, foi a cirurgia, como
eu te falei né, por isso ai, por que eles acharam melhor o tratamento do que
a cirurgia.” - (P8)

“Ah, eu falo que eu queria operar sabe, mas ai minha filha fala: -Mée, vocé
operou do pulmao ja, estava enorme, e apareceu de novo.” Porque agora deu
na pleura né, os nodulozinhos na pleura. Entdo, esta nas méaos de Deus, eu
ndo posso (pausa). Deus sabe o que faz.” - (P7)
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“A cirurgia, eu até cogitei essa hipétese sabe, mas como tem metastase no
pulméo e no figado, os médicos falam que néo tem o que... ndo pode operar
né. Eles estdo operando e de repente aparece em outro lugar. Mas eu queria
operar, ja falei para os médicos, s6 que eu entendo né, nao tem mais jeito.” -
(P7)

O cuidado ideal e os esforcos para melhorar a qualidade de vida da pessoa
adoecida sdo valiosos, sendo necessario que os CP sejam oferecidos o mais
precocemente possivel (PAYNE et al., 2019). Porém a realidade no Brasil é diferente.
E importante que os pacientes sejam orientados sobre seus diagnosticos e
tratamentos desde o inicio, respeitando seus desejos e possibilidades. Para que,

esclarecidos, possam tomar decisdes sobre sua saude e sobre como desejam que

seja sua vida até o fim.

“[...] vai mudar, eu sei também que existe a cura pro cancer, e por que eu nao
posso pelo menos tentar? Se existe a cura pra ele, como o meu € no pulméao
e t4 pequeno, ndo podia ejetar o remédio direto no tumor?” - (P6)

“Agora ta um problema que eles estéo dizendo que ta preocupando eles, o
figado (pausa). Eu fiz em 2019, eu tirei varios... até tive que tirar o ovario, as
duas trompas, o0 ovario ndo, as duas trompas, eu tirei quase quatro quilos,
pode olhar la na minha pasta que vocé vai ver, quatro quilos de cisto incluindo
um pedaco do meu figado, que ja estava no figado e ainda fez tiraram aqui,
ainda fizeram aqui ainda, tiraram duas pelotas que eu tinha aqui...podiam
tentar tirar de novo.” - (P6)

“Eles nao me deram nenhuma outra opgao, igual a ortopedia deu a opgao da
radioterapia, com eles, eles ndo deram nenhuma, eu so6 aceitei.” - (P.2)

Os participantes referiram desesperanca em relacao a falta de alternativas para
o tratamento. A comunicacao entre equipe, paciente e familia € aspecto fundamental
do tratamento, mas hé dificuldades para informar sobre sua patologia, os tratamentos
e todos os problemas envolvidos. As explicacbes sao passadas, mas nem sempre
compreendidas e muitas vezes nado ha espacos e oportunidades para o

guestionamento, para que possa sanar suas duvidas, o que causa desconfortos.

“[...] eu entendi, sim, eles me explicaram muito bem, como eu te falei, ele
sentou com a gente, comigo e com a minha filha, ele explicou né, porque eles
nado queriam fazer uma cirurgia. Ele falou que eu ia sentir muito, por qué? Eu
acho, pelo que eu entendi, que ele explicou tudo, ia ter que cortar muito né,
entéo eles optaram pelo tratamento né, entdo néo tirou.” - (P1)

“[...] eu quero saber de alguma coisa né, como agora, eu perguntei pra ele
gue eu quero saber o resultado dos meus exames que eu ndo soube o0 més
passado. Eu conversei com a doutora do més passado e ela ndo foi tdo
atenciosa, porque as vezes tem uns mais atenciosos, tem uns menos. Entdo
ela assim, ndo deu muita liberdade de perguntar muitas coisas, ndo falou
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muitas coisas, e... ndo sei se ela tinha muitos pacientes também, entdo eu
nao fiquei assim com muito tempo de perguntar muita coisa para ela, entdo
eu ndo fiquei sabendo, fui pra casa sem saber de nada, o més todo sem saber
sabe. Mas agora eu ja pedi pro outro médico que ta aqui hoje.” - (P.8)

Observou-se que houve inseguranca por parte de alguns participantes e
surgiram questdes relacionadas ao diagnostico e ao tratamento, que muitas vezes sao
tratadas como assunto especifico da equipe técnica. Isso acaba gerando ansiedade e

tirando a pessoa do centro de seu proprio tratamento.

A filosofia dos CP prevé incluir o paciente como ser participativo em suas
decisbes de saude, promovendo autonomia diante das acdes que envolvem seu
cuidado. Porém, para que isso ocorra de forma efetiva, € essencial que as pessoas
envolvidas sejam orientadas a respeito de seu diagndstico, prognostico e opcdes de
tratamento, o mais precocemente possivel. Quanto mais cedo, melhores seréo seus
resultados em termos de garantir bem-estar e qualidade de vida (TEMEL et al., 2010,
BAKITAS et al., 2015).

Subtema 2: Dificuldades dos profissionais.

A comunicacdo € uma das habilidades fundamentais na relacdo equipe-
paciente-familia, principalmente para os cuidados paliativos, para que seja formado o
vinculo empético entre todos os envolvidos. Porém, comumente, os profissionais de
saude aprendem a lidar com a doenca, mas ndo com o doente. O profissional ndo
percebe o quanto a forma de atencéo, cuidado e modo de divulgar o diagndstico e
prognéstico afeta o paciente e familiares no decorrer do tratamento (SILVA In:
OLIVEIRA, 2008).

Os participantes deste estudo relataram muitas dificuldades envolvendo a
comunicacdo com profissionais de saude, desde o momento de procura por ajuda
no diagnostico, até o momento atual do tratamento. Por vezes, sentiram-se

menosprezados e invalidados.

“Eu tb te falando, eu fui no posto o médico achou que eu estava gravida,
nessa idade. O outro perguntou se eu ndo estava querendo atestado porque
eu ndo iatrabalhar, eu falei, ndo preciso de atestado pra mim, ndo ir trabalhar,
meu patrdo sabe quando td6 doente e quando nao td6. Eu demorei quase 2
meses para achar um médico que me ouvisse.”- (P.4)
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“Ai se vocé fala, vocé é mal-educado. Mas tem uns que vocé tem que ser
mal-educado, falei para médica, pra doutora, assim semana passada: vocé
acha que eu sou burra s6 porque eu tenho cancer e moro na periferia? Eu sei
ler doutora, ta escrito ai dipirona com morfina e a mulher do posto ndo quis
trocar a receita porque eu sou da oncologia, eles ndo pegam receita que tem
carimbo da oncologia, a senhora nunca foi num posto né? Ai ela me deu a
receita, mas eu precisei ser mal educada.” - (P.8)

“No médico nem perca seu tempo de ir. E outro lugar também, quando meu
joelho inchou, ficou desse tamanho assim, eu tava fazendo tratamento da
outra quimio, ai a doutora me deu um encaminhamento para passar no
ortopedista la no (nome do hospital preservado), eu fiz ultrassom, fiz exame
€ acusou gue eu estava com um cisto no joelho e com uma inflamacéo que
deu, os outros ortopedista |4 olhou e disse que ndo era nada, que era para
mim vim embora.” - (P.4)

“Ai eles fizeram exame, uma bidépsia do pulmao né, pra ver se poderia fazer
a quimio de comprimido, ndo pode, e a quimio do pulmio ta suspensa,
provavelmente ndo vao fazer mais, porque pelo que eles falaram pra nés na
Ultima consulta, agora s6 paliativo, eu nem sei o que é paliativo, ninguém me
explicou direito ndo, a moga que estava na quimio comigo me contou depois
e nem é coisa boa.” - (P.2)

Essa dificuldade em transmitir informacdes pode afetar o modo como a pessoa
adoecida se adapta ao seu tratamento. Muitas vezes, o profissional apresenta
dificuldade em comunicar uma noticia dificil, seja por falta de pratica ou por acreditar
que ndo é seu papel, e essa dificuldade cria conflitos entre paciente-familia-equipe. A
falta de informacdes precisas pode confundi-los, causar sofrimentos e angustias que

poderiam ser evitadas ou manejadas adequadamente.

E possivel identificar um distanciamento criado entre a assisténcia esperada e
0 que foi oferecido a esses pacientes nesses momentos. Esse distanciamento pode
interferir no modo como a pessoa vai lidar com seu processo saude-doenca. O
profissional deve desenvolver conhecimentos e habilidades de comunicagéo,
proporcionando um cuidado de qualidade (SUSAKI, SILVA, POSSARI, 2006). O
paciente e seu respectivo familiar/cuidador devem ser vistos como unidade de cuidado
e ha necessidade de sensibilizacdo da equipe de saude de modo a oferecer o melhor
tratamento ao enfermo e a sua familia, incluindo a comunicagdo como forma de
cuidado, validando e respeitando as informacdes e a forma como sao passadas essas

informacdes para a pessoa adoecida e sua familia.

Além de questdes basicas que envolvem o tratamento, os participantes
referiram que a dor ndo é bem avaliada pela equipe, inclusive sentem que as

perguntas sao feitas de modo “automatico”.
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“Perguntar da dor eles até que pergunta, mas a gente responde e eles nem
liga, isso ai que vocé me falou de zero a dez eu nunca nem vi esse desenho
nao [...]" [P.8]

“Tem uns (médicos) que eu chego e ja perguntam como esta a dor, mas tem
outros que sO Ié o exame e pronto [...] mas ai eu falo que a dor ndo passa e
€ s remédio que aumenta, tira um e pde outro e é tudo a mesma coisa filha,
a doutora da outra consulta, trés pra traz dessa, perguntou € nem mudou o
remédio, disse pra continuar tomando que era assim mesmo, dipirona nao
resolve mais ndo, ai como que faz né? A gente responde sé se pergunta
mesmo” [P.1]

Um dos principios basicos dos cuidados paliativos dispde sobre o oferecimento
de um sistema de suporte para auxiliar o paciente e seus familiares durante a doenca.
De acordo com a OMS (2013), para que a prestacdo do cuidado seja adequada a
abordagem paliativa, € necessario o desenvolvimento de competéncias por parte dos
profissionais, por meio da integracdo de conhecimentos, habilidades e atitudes.
Porém, ha uma lacuna na formacdo de profissionais de saude, que compromete a
abordagem desta tematica na estrutura curricular dos diferentes cursos de graduacao.
Os conteudos sobre CP ndo costumam ser abordados nos cursos de graduacéo,
formando profissionais, muitas vezes, despreparados para lidar com pessoas em CP

(CONNOR, 2020).

Avaliar a dor é uma tarefa dificil e complexa, muitas vezes nao realizada, por
falta de conhecimento da equipe. A avaliacdo inadequada e o conhecimento
insuficiente entre os médicos sobre o manejo da dor e sobre a prescricdo de opiaceos
tém sido uma das principais barreiras para o tratamento eficaz da dor do cancer.
Reconhecer essa dificuldade e empregar uma avaliacdo abrangente e
multidimensional por parte da equipe multiprofissional pode colaborar para a
otimizacdo do manejo e alivio dor das pessoas com cancer (LIN et al., 2018;
DIDWANIYA et al, 2015).

Estudos mostram que a avaliacdo da dor necessita de um adequado
instrumento a ser utilizado e rigor em sua aplicagcéo, buscando a melhor e mais precisa
resposta do sujeito. E importante utilizar uma escala para avaliacdo da dor oncolégica
gue aborde aspectos como localizacdo, intensidade, variacado temporal e fatores que
contribuem para sua melhoria ou piora e isso pode proporcionar uma maior
adequacdao do tratamento da dor (MENDES et al., 2016).
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7.2.1.2. CATEGORIA TEMATICA 2 - DOR TOTAL? ONDE DOI MAIS?

A dor pode ser descrita como o resultado de um conflito entre um estimulo e o
individuo como um todo. Porém, de acordo com 0s conceitos mais recentes e,
segundo Cicely Saunders (1960), a dor comeca na dimenséo fisica e evolui afetando
a pessoa como um todo, como se tudo estivesse errado, e ninguém entendesse como
a pessoa se sente. A experiéncia da dor pode ser esmagadora e, na doenca
oncoldgica, esta inexoravelmente ligada aos sintomas e ao sofrimento resultante,
como experiéncia subjetiva. A dor e os sintomas podem ser uma profunda fonte de
desconforto e angustia, podendo se tornar fontes significativas de sofrimento para
suas familias e as pessoas com doencas oncoldgicas principalmente em CP
(CHOCHINOV et al., 2002).

Nesse nucleo, serdo apresentadas as falas mais significativas sobre as
diferentes dimensdes da dor, buscando correlacionar dor e sofrimento de modo a
identificar a dor total em sua forma mais complexa. Embora possa parecer algo
artificial classificar os componentes separados naquilo que para a pessoa € indivisivel,
uma andlise cuidadosa de cada subtema tornar4d mais clara a importancia das

dimensdes em seus contextos e singularidades.

Subtema 1 — A dor como limitadora.

O sofrimento fisico envolvido no processo de adoecimento e tratamento,
interfere na vida dos participantes, na sua rotina, nos seus desejos, dificultando que a

pessoa mantenha suas ocupacgdes. A dor os limita em seus ideais.

O cancer é frequentemente associado a dor e a varios sintomas complexos,
com a elevada prevaléncia de fadiga, fraqueza generalizada, dispneia, delirium,
nauseas, vomitos, depressédo e ansiedade e limitacdes fisicas (TSAI et al., 2006;
PETERS, SELLICK, 2006), decorrentes tanto da doenca, como dos tratamentos. Essa
alta carga de sintomas resulta em sofrimento fisico, emocional, social e espiritual,
afetando todas as areas da sua vida (VANBUTSELE et al., 2019; WAHRENS et al.,
2020). E fundamental entender que o sofrimento fisico precisa ser aliviado, para que
as outras dimensdes possam ser acessadas para avaliar o quanto estao interferindo

na qualidade de vida daquela pessoa.
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Muitos participantes relataram o quanto a dor e sintomas interferem em sua

rotina e em outros aspectos de suas vidas, como podemos verificar nas falas a seguir:

“[...]é, quando eu deito, quando eu for¢o, quando eu viro, quando eu faco
esforgo, sempre doi. (P.7)

“E uma dor crénica, eu td comecando a me deformar o pé aqui, o joelho, as
juntas, a coluna ja td com tipo bico de papagaio, certo, agora ja ta comecando
a.... ja ndo é mais um bico de papagaio agora diz que é trés. Agora os
papagaios estdo tudo conversando... uma conversa de |4 e outro de ca...e
fazem uma festa da dor sabe (risos)” (P.6)

“[...]lgual a o que estava conversando, comecei a conversar com VOCé no
comeco estava tudo bem, mas ai depois comecga a doer o peito e vou sentindo
que vou ficando sem ar.” (P.4)

“[...] eu fiqguei com muita dor, eu tinha dor no corpo, nas articula¢des, eu tinha
dor pra tudo lado, eu ndo aguentava a dor, ndo era s6 no pulméo, eu tinha
dor no corpo todo, era uma dor, parece generalizada sabe.” (P.1)

“[...]d6i que me da um revertério, porque um dia estava, parece que tendo um
treco, parece que eu estava caindo de um abismo, ficou tudo preto.” (P.2)

O alivio da dor fisica pode ocorrer tanto por meio de tratamento farmacolédgico
como do nao-farmacoldgico. Neste estudo, os participantes identificaram o tratamento
farmacol6gico como algo que eles associam como “rotineiro”. Porém, em relacdo ao
entendimento que eles tém a respeito das medica¢cdes de que fazem uso, a maioria
dos participantes declarou ndo entender quais os motivos pelos quais tomam cada
medicacédo e alguns até ndo conseguiam lembrar o nome dos remédios que usavam,

mas todos associavam medicacdo com alivio de dor.

“A dor é continua mesmo, que sai até lagrimas dos olhos, ai as vezes eu nem
consigo me deitar aqui no sofa, minhas filhas me ajudam, eu tomo dois
gabapentina.” (P.6)

“Pesquisadora: Se a senhora pudesse escolher, o que a senhora gostaria que
fosse feito para melhorar a dor, essas dificuldades que a senhora esta
passando?

-Assim, que parasse minha dor de vez, uma medicacao que parasse a dor.
Mas é muito dificil, ndo tem.” (P.2)

“[...] e ai eu tomo esses remédios que eu tenho, nem sei dizer os nomes,
meus filhos que sabe, eu sinto dor, vou la e tomo, as vezes melhora, as vezes
nem melhora, e eu vou fazer o que, espero passar né, o remédio as vezes
nao faz o efeito, ai o médico troca.” (P.8)

“Na verdade filha, eu nem sei pra que serve, acho que é pro cancer e pra dor
junto né? As duas coisas, € tanto remédio. A dor € do cancer e ai o remédio
ajuda tudo. Nao é assim? (risos)” (P.1)
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“Mas com o diagnéstico ndo veio as dores nao, as dores vieram depois que
eu fiz a quimio, porque eu fiquei muito debilitada, e ai o remédio ajudava,
entdo eu sinto dor, vou |4 e tomo [...]" (P.6)

“[...] eu fiquei muito fraca, eu s6é nédo fiquei sem apetite, eu comia sabe, isso
gue eu tinha vontade eu comia, porque eu ndo queria ficar mais fraca ainda,
entdo eu comia, mas eu fiquei muito fraca, da dor, dos remédios, de tudo eu
acho que foi junto sabe, juntou tudo e virou uma coisa s6” (P1)

Os participantes mostram como percebem a dor e como respondem a essa
percepcdo, reafirmando a existéncia da dor como algo que estd com eles
rotineiramente, como se fosse algo pelo qual eles tém que passar e que envolve todo

Seu corpo e emocoes.

[...] nunca passa, fica um pouquinho fundo, igual agora ela ta, ela ta aqui
ainda, ela ndo some do jeito que, que a gente gostaria, do jeito que eu
gostaria que sumisse, entendeu. Ela fica. Mas eu ja, como se diz, eu me
acostumei, mas também, como eu posso dizer, eu acostumei com a dor, mas
também n&o me entrego a ela.” (P.6)

“S6 que a hora que eu acordo, eu t6 com a dor, mas ndo aquela dor que eu
estava antes, mas tem dor. La no hospital, comecaram pra eu fazer,
acupuntura, mas eles acham, me disseram que nao vai funcionar, porque ai
eles véo ter que fazer no corpo inteiro. [...]JTudo doéi. Ent&o ele falou assim que
essa dor ela aparece em muitas pessoas, cada um tem uma reacao
diferente”. (P.7)

“A melhora na dor eu ndo vejo, porque a dor vai t4 aqui que € da metastase
né, o remédio ajuda um pouco, ajuda, mas eu nado sei te falar se ta
resolvendo, vai me ajudar é a longo prazo né, ndo é rapido né, como eles
falam eu quero andar, eu quero as coisas rapidas do jeito que eu quero né,
que é devagar, que eu tenho que entender que a dor é assim mesmo”. (P.2)

“[...] ndo vou te falar que eu nao tenho dor, eu tenho dor, eu tenho dor no
movimentar na cama, eu tenho dor quando abaixa, dependendo do
movimento que faz, porque é aqui, (aponta para o proprio corpo, no pulmao)
do lado porque parece que essa parte aqui esta tomada, entdo sente mais,
s6 que ndo é uma dor insuportavel, é dor que passa logo né, tenho muita dor,
acho que ja acostumei também.” (P.1)

“Fiquei, pra falar bem a verdade eu acho que eu fiquei, acho que uns dois
meses com esse bendita dessa tosse, ndo podia tossir, sabe quando vocé
tosse déi as costas e o peito, parecia que ia sair para fora meu pulméo de
tanto que doia, que nem eu te falei aquela dor parece dor de dente pra vocé
ter uma ideia é dia e noite, entdo vocé deitar encostar assim entdo, Deus me
livre, eu ndo conseguia ficar encostado.”(P.4)

“[...] a dor ndo conseguia respirar, eu ndo conseguia andar, pra vocé ter uma
ideia, eu andava, respirava, doia, respirar normal, sentado, relaxando. Deitar
nao podia encostar na cama de brugos nao podia. eu estava que nem aquelas
galinhas, quer botar e ndo bota, € sério estava desse jeito, eu amanhecia em
claro, levantava de madrugada e tomava duas morfinas e um dipirona junto
nao adiantava.” (P.4)
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A dificil compreensao, descricdo e subjetividade da dor faz com que ela seja
muitas vezes subdiagnosticada e por isso subtratada, contribuindo para a queda da
qualidade de vida. O subtratamento da dor é altamente prevalente e afeta
negativamente o funcionamento fisico, social, espiritual e psicolégico dos pacientes
(LIN et al., 2018). O uso de medicamentos adequados para ajudar a amenizar a dor €
fundamental, mas também n&o pode ser exagerado. O controle da dor é amplamente
reconhecido como uma pedra angular dos cuidados paliativos (MYSTAKIDOU et al.,
2007).

Para permitir a integracdo correta entre os profissionais da equipe e melhor
assisténcia ao paciente, € importante saber avaliar a dor e 0os sintomas nas situacoes
mais complexas (MENDES et al., 2016; MERCADANTE et al., 2013). Isso permitira o
melhor manejo, da dor e do sofrimento juntos, buscando medidas para alivia-los e
identificando sistematicamente quais pacientes tém dor que precisa ser tratada de
forma eficaz (O’'CONNOR, 2012). Além do tratamento farmacoldgico, a dor e sintomas
podem ser melhorados com o uso de estratégias nao farmacoldgicos, que devem ser
incluidos no tratamento (TIBERINI; TURNER; TALBOT-RICE, 2018).

Subtema 2 — A dor da Dor.

Durante as entrevistas, os participantes do estudo comentaram, em diversos
momentos, como questbes emocionais interferiram em suas dores. Muitos referiram
se sentir mais entristecidos apés o diagndstico e tratamento e que a dor, por vezes,

afetava seu humor e os incapacitavam para sentir prazer em realizar suas atividades.

“Ai comecou a ficar ruim, doia demais e ai me dava ansiedade, porque eu
tinha medo de vomitar sangue e eu nao sabia o que fazer.” - (P.4)

“Ah, eu sou uma pessoa desanimada, desanimei, eu era alegre.” - (P.5)

“[...] tem vez que eu t6 angustiada, sabe, eu tb triste, ndo tenho vontade de
levantar, mas assim, as vezes eu me sento pra fazer alguma coisa e ai eu me
falo, hoje nao, vou fazer amanhéa. mas assim, eu sempre fago sabe, mas da
muita angustia, tristeza...” - (P.7)

“...6 uma dor de tudo, tudo ddi, € como se fosse a dor da dor sabe? Eu sinto
e eu sei que é por isso que eu nao faco mais minhas coisinhas, que eu nao
saio, ndo passeio, nem dos bichos eu cuido mais, e ai eu fico triste, eu penso
em tudo que doi e eu fico mais triste porque ndo passa essa dor, ai vem a
tristeza, a tristeza também déi sabia? e eu sinto até raiva as vezes, néo de
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Deus nem nada, nem de ninguém, meus filhos acha que sao deles, que fiquei
ranzinza, que é drama, mas néo é, é raiva mesmo...mais € da doenca, desse
mal e da situagéo que eu td, assim, todo dia sentindo dor e tomando tudo isso
de remédio e sabendo que n&o adianta mais.” - (P.8)

E possivel identificar claramente que o sofrimento ultrapassa as questdes
fisicas da dor. Quando a participante refere que sente “a dor da dor”, ela demonstra
gue percebe e entende que ha algo além das questdes que envolvem seu diagndéstico

e tratamento e que interfere em sua rotina, suas relagdes e 0 meio em que vive.

O sofrimento revela os muitos significados particulares, anicos, historicos e
idiossincrasicos, descritos individualmente para a dor de cada individuo. A
persisténcia da dor tem influéncia decisiva tanto na diminuicdo da qualidade de vida,
como em atitudes mal adaptativas em relacdo a doenca. A forma como a pessoa
sente, relata e tolera a dor reflete suas crencas e atitudes que, por sua vez, estao
intimamente atreladas a sua vivéncia e experiéncias prévias. Na vivéncia da dor, a
cognicao, humor, ambiente e comportamento estdo diretamente ligados ao papel da

dor e sofrimento na vida do sujeito.

As preocupacdes fisicas, psicossociais e espirituais, muitas vezes complexas
e multifacetadas estdo presentes e devem ser avaliadas de forma abrangente.
(MYSTAKIDOU et al., 2007; PIDGEON et al., 2016). O sofrimento psicolégico pode
levar a consequéncias graves, como depressdo, desesperanca e diminuicdo da
funcdo cognitiva. Um estudo de Mystakidou et al. (2007), demonstrou a coexisténcia
dos problemas fisicos, psicolégicos e cognitivos enfrentados pelos pacientes com
cancer e afirma que pacientes oncoldgicos com dor precisam ser avaliados de forma
global e podem requerer intervencdes terapéuticas para os disturbios do humor,

dificuldades cognitivas e dor.

Por vezes, foi também possivel observar alguns dos estagios do luto, conforme
o estabelecido por Elisabeth Kibler-Ross (1969). O luto € uma experiéncia emocional
profunda e individual, definida pela capacidade de lidar com perdas significativas, ndo
apenas pela morte, mas também de algo importante e significativo, como por exemplo,
diagndsticos de doencas. E comum, em alguns momentos, que a pessoa sinta raiva,
ha ressentimentos do que deveria ter sido feito e ndo foi, das coisas que poderiam ter
sido vividas. Vém a tona as questdes pendentes de sua vida e coisas que fogem ao

seu controle.
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“Se eu te disser, vou dizer nome feio, que é uma merda, uma droga sentir
dor, é a pior coisa que existe no mundo é dor, eu as vezes ainda brinco, um
dente ddi, vocé corre vai la e arranca e para, mas essa aqui ndo tem como.
Se eu pegasse, se pudesse pegar, ai como diz a médica como eu falo
sempre, pegar e tirar de vez, mas ndo tem como, mas é verdade, queria era
junta tudo e jogar fora. Eu sinto 6dio.” - (P.6)

“Eu ndo t6 satisfeita, até t6, mas eu gostaria que sumisse essa merda de mim,
essa dor, essa doenca, porque quanto mais remédio eu vou tomando, eu sei
gue vai atingir o figado, os rins e depois s6 a morte né, e porque néo pode
fazer enquanto eu té forte, eu td podendo, t6 querendo? ndo pode fazer mais
nada?” - (P.8)

Alguns participantes também apresentaram falas referentes ao processo de
negacao de seus diagnosticos. Um participante em especial reafirmou, durante toda
a entrevista, que mantinha suas consultas apenas por cautela, mesmo estando ciente
do prognastico.

“Na verdade, eu ndo tenho nada, para mim eu penso que eu hdo tenho nem
isso. Eu vou no doutor ali, mas nado tenho nada.” - (P.3)

“O Doutor diz que é s6 no pulmao. Tem um rapaz |4, ele fica triste, ele chama
(nome preservado). Era bem de vida pra caramba, ele se casou, deu tudo pra
mulher, ai pegou essa doenca, cancer na prostata e ele fica triste. eu falei:
ndo adianta ficar triste, ele tem um sitiozinho, ele fica no sitio sozinho, ele tem
6 filhos e fica sozinho. e eu falo: ndo adianta vocé pensar isso porque filho
ndo da nada pra ninguém ndo. vocé quem da pros filhos. vocé tem que levar
a vida E eu ainda brinco com ele: eu se fosse vocé, eu ja fazia o inventéario
do fim, um documento. Ai ele me responde: ndo fala assim comigo néo, ele
fica triste.

- E o senhor ja fez o do senhor?

- Eu nédo, eu néo tenho nada (risos)” - (P.3)

Outro participante, referiu-se a barganha, que é um estagio importante, mesmo
que por um tempo curto. Através de uma “negociagdo com Deus”, ha uma tentativa
de adiar a morte como um prémio por bom comportamento ou promessas de novas

atitudes e de mudancas de estilo de vida, na esperancga de aumentar a sobrevida.

“[...] outro dia falei pra Deus ndo me deixar morrer sem ver o neto. ele me
escutou, eu peco.” (P.7)

Muitas vezes, espera-se que a pessoa em processo avancado da doenga
reconheca sua situacao e aceite o que esta vivendo, mas nem sempre iSSO acontece
como esperado, ou pode ir se alternando com o avancar da doenca. A aceitacdo pode
desempenhar um papel importante na adaptacédo e esta relacionada a um melhor
bem-estar psicologico. Estudos mostram que compreender e aceitar a dor esta
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relacionado ao impacto psicolégico da doenca em curso (GAUTHIER et al., 2009). E
necessario manter uma avaliacdo continuada dessas pessoas durante todo o
processo saude-doenca, mantendo-as cientes do seu diagndstico e compartilhando

angustias, davidas e preocupac¢des com seu prognostico.

Para Roll, Simms, Harding (2009), pacientes que ndo estavam cientes do seu
diagnéstico eram significativamente mais propensos a ter sintomas angustiantes,
ansiedade, percepcao de falta de informacéo e falta de apoio. Neste estudo, quase
60% dos participantes disseram que gostariam de saber mais sobre sua condi¢do. Os
autores consideram que a comunicacdo € um principio fundamental dos cuidados
paliativos e assim, reter informacdes sobre o diagnostico e progndstico dos pacientes
pode coloca-los em risco de isolamento e de uma série de inadequacdes de
atendimento por parte da equipe (ROLL; SIMMS; HARDING, 2009).

A relacdo entre a ciéncia por parte dos pacientes sobre seu diagnostico, 0s
sintomas fisicos e psicoldgicos no fim da vida interferem em seus sintomas emocionais
e na sua qualidade de vida. O sofrimento doloroso vivenciado por pacientes

oncoldgicos pode ser conceituado como fendmeno multidimensional e subjetivo.

Um participante afirmou que essa influéncia existe e pode ser percebida pela
pessoa, por meio da identificacdo de como aspectos emocionais afetam a dimensao

fisica da sua dor.

“Se eu fico muito irritada mesmo, ela déi mais, se eu fico preocupada ai ela
ataca de vez.” (P.6)

Emocdes como medo, raiva e tristeza diminuem o limiar da dor, segundo estudo
realizado por Satija et al. (2014). A dor emocional pode ser expressa por sentimentos
como ansiedade, frustracdo, desamparo e raiva. A comunicacao colaborativa, o
compartilhamento de informacdes e a triagem regular e rotineira das necessidades
psicossociais e espirituais da pessoa adoecida e de sua familia por parte da equipe
multidisciplinar ajudam no paciente e sua familia com seu ajuste ao diagnéstico e com

os desafios que se desenvolvem ao longo do tratamento.

A dor em sua forma mais intensa, expressa o0 quanto o ser humano pode ser
afetado pelo seu contexto, onde os aspectos fisiologicos, emocionais, sociais e
espirituais perfazem a representacéao de fatores influentes na expressao e na vivéncia

da nocicepcdo. E essencial que se possa identificar todos esses componentes, e



135

reconhecé-los diante do processo de tratamento, para que desse possa mensurar a

intensidade do processo doloroso e seus impactos em cada area da vida daquela

pessoa.

Subtema 3 — Fé como recurso de enfrentamento.

A espiritualidade € um aspecto importante da vida do ser humano e esta

diretamente relacionada ao sentido da vida. Em pessoas com cancer avangado em

cuidados paliativos, interfere significativamente em sua qualidade de vida e no modo

como enfrentam o processo de progressao da doenca.

A espiritualidade e a religiosidade podem auxiliar os individuos promovendo

conforto e forca para lidar com a doenca. A fé pode ser recurso para diminuir o

sofrimento e buscar o alivio da dor. Os participantes deste estudo, em sua maioria,

declararam ter uma religido e, em suas falas, fica evidenciado a importancia da pratica

de sua espiritualidade/religiosidade para o enfrentamento do tratamento e processo

de aceitagdo da doenca.

“[....] eu sempre via doenca nos outros e falava: nossa que pena, nossa que
doé né, nossa, acho que ndo sou capaz, que eu nao consigo, e ai apareceu
em mim. Ai falei ndo, eu tenho forga pra fazer, eu tenho forga pra lutar, Deus
me mostrou que eu tenho forca, que eu sou capaz. E aquele ditado: Deus n&o
da uma cruz que a gente ndo é capaz de carregar, ele ndo escolhe os
capacitados, ele capacita os escolhidos né.” - (P.7)

“[...] € a minha fé que me ajuda, porque sendo eu ndo estava de pé ndo. Nao
ia aguentar.” - (P.7)

“Ja esperava por isso e eu nao sei por que que aqui dentro do meu coragao
eu tinha que enfrentar isso de qualquer maneira ia ter que enfrentar como eu
t6 enfrentando. Eu coloquei na minha cabeca e dentro do meu peito também
gue eu sou capaz, entendeu, eu tenho muita fé em Deus e Nossa Senhora, e
eu vou ser capaz seja o que for [...]" (P.6)

“[...] ter fé ajuda, sempre ajuda né, vocé nao pode ter falta de fé. Vocé tem
que ter fé em alguma coisa vai...pode néo resolver todos os seus problemas,
mas te ajuda.” - (P.2)

“Acho que eu ser curada [...]Jtem algo que ta acima disso que € Deus e € nele
gue eu me apego pra ter esperanca [...]" - (P.6)

A espiritualidade pode mobilizar energias e iniciativas positivas para melhorar

a qualidade de vida de um individuo, pois € uma resisténcia interna que permite a

pessoa enfrentar os desafios e adversidades que podem surgir diante das condi¢des
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do adoecimento e hospitalizacdo. E importante identificar a dor espiritual para que o
profissional possa auxiliar o paciente no processo de ressignificacdo e enfrentamento
daquela situacdo. O sofrimento espiritual, pode ser um dos problemas que mais
demanda suporte, pois surge da perda significado, de sentido da vida, de esperanca
(SAAD; MASIERO; BATTISTELLA, 2001).

“[...] Ai Deus por que que eu tive que ter essa doen¢ca? Eu ndo sou ruim pra
ninguém, sou pessoa tao boa (inaudivel) isso ai pra mim. Fico pensando, Ele
esta sendo injusto? a gente fala, ndo sei se ele ta atendendo. Mas cada um
tem seu pedacinho pra passar na vida, esse € o meu, mas eu sofro.” - (P.5)

“Fica muito na doenga mesmo, na onde doi, 0 que esta e ninguém pergunta,
por exemplo, como que estd o emocional, se a pessoa parou de fazer as
coisas tudo, se a pessoa tem alguma fé as vezes a pessoa se sente... é
culpada acha que é castigo e essas coisas assim, ninguém pergunta...pelo
menos ninguém nunca me perguntou” - (P.4)

“Eu ja pensei que isso fosse um tipo de castigo, mas eu sei que nao é mais,
€ prova e s6 Deus sabe as provacdes que temos que passar. Se Ele me deu
essa cruz ele vai me dar forga pra carregar, eu querendo ou ndo, as vezes eu
vou entender depois por que tive que ter essa doencga assim” - (P.8)

“[...] eu sou testemunha de Jeov4, tenho uma fé muito grande, em meu Deus
eu sei que Ele cuida de mim, sabe. Entdo, eu ndo acredito em milagre que
ele vai tirar meu tumor ndo. N&o € nisso que eu creio. Mas eu creio na forga
gue ele d& pra mim suportar meus dias, pra eu viver bem os meus dias.” -
(P.1)

“Quando vocé passa por uma situacdo assim, que vocé descobre que tem
uma doenca assim, ai vocé quer buscar, mais orientacao né, vocé quer saber
mais, eu acho que a fé da gente fortalece, [...] eu acredito na forca que Ele
da pra gente suportar o problema da gente, suportar... entdo a fé da gente é
fortalecida sim, porque vocé passa a buscar mais né, vocé ora mais, vocé
levanta de manha, agradece por estar viva, vocé fala que o Senhor conceda
um dia bom pra mim, tranquilo, sem dores, um dia bem, que o Senhor me de
forca pra suportar esse dia, a gente sempre pede.” - (P.1)

“[...] as pessoas precisam de Deus né, as pessoas precisam desenvolver uma
fé, um conhecimento. as pessoas precisam ter conhecimento da palavra de
Deus, e elas precisam ter uma esperanca, né.” - (P.1)

Portanto é importante conhecer as experiéncias espirituais da pessoa
adoecida, desenvolvendo medidas, observacdes e entendimentos da espiritualidade
do individuo e suas relagdes com o bem-estar humano e seus aspectos emocionais,

psicolégicos e sociais (KOENIG et al.,2012).
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Subtema 4 — A dependéncia do cuidado — Eu me perdi de mim.

A dor afeta a pessoa acometida em diversos sentidos, incluindo os relacionados
ao seu contexto social. A presenca diaria de dor causa, necessariamente, impacto na
vida de quem a experiencia, e de seus familiares e cuidadores. A evolugéo e
tratamento do cancer pode tornar a pessoa gradativamente mais dependente de
cuidados. No processo de adoecimento, muitas vezes a dor faz com que a pessoa
figue total ou parcialmente impedida ou limitada para exercer seus papéis
ocupacionais, fazer escolhas ou realizar atividades que considera importantes;
necessitando de auxilio de um cuidador para tarefas diarias; isso pode causar

sentimentos de incapacidade, inseguranca e perda de sentido na vida.

“[...] enquanto eles vém aqui me pegar com cadeira de rodas eu me sinto mal,
acho que minha pressao cai, eu comecgo a suar frio sabe, eu sinto 6dio da
cadeira de roda e a gente nao pode ter esse sentimento.” - (P.8)

“-Entdo o que preocupa a senhora?

E querer fazer as coisas e n&o poder. E a dependéncia. Mas eu vou continuar
lutando do mesmo jeito que eu td lutando e cada vez pior (...) dependendo
mais dos outros é dependo mais e mais dos outros, é 0 que eu hdo quero
depender dos outros (...) é tdo ruim, vocé ndo sabe.” - (P.6)

“Tenho medo de ficar cada dia mais dependente, e eu sei que é 0 que eu vou
acabar ficando [...], mas nado é por isso que vou tentar tirar minha vida, vou
desistir do tratamento, tenho quem me ajuda.” - (P.6)

“Olha, a doenga ndo me incomoda ndo, me incomoda é nao mais andar, nao
poder andar, a dor sabe, tudo junto, essa situagéo, ai me chateia, me chateia
mais é falta de conseguir andar com as minhas préprias pernas, sem
depender dos outros. [...] pra comer, preciso pedir, pra pegar dgua preciso
pedir, pra isso, pra aquilo, porque eu ainda tenho dor, eu preciso pedir, uma
parte do corpo eu consigo lavar, enxugar, mas eu ainda t6 na dependéncia.”
-(P.2)

“[...] o que t& me deixando assim, é a situacao que eu t6 vivendo, ndo é a
doenga em si, ndo é uma depressao, é a situacado que vivendo nela, a
dependéncia total dos outros.” - (P.8)

“E insatisfatério porque eu sempre fui uma pessoa independente, sempre fiz
tudo sozinha, agora eu fico pra tudo tem que pedir pra alguém fazer pra mim,
se quero ir num lugar alguém tem que me levar, é complicado.” - (P.8)

“As vezes vocé se sente que ta incomodando, porque as pessoas também
tém a vida delas, tem os problemas delas, tem as coisas deles pra fazer, as
minhas filhas pelo menos nisso elas, eles ndo tém problema, esse néo
reclama, o outro ndo reclama, ninguém reclama. Eles cuidam, cada um ao
seu modo, mas cuidam (...) que um tem mais jeito pra cuidar o outro tem
menos.” - (P.2)

“T6 lidando bem com a situagédo, porque é o que a gente chegou na
conclusdo, o que me incomoda mais é a situagao de ndo andar, de depender
e ndo é a doengca em si.” - (P.2)
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“[...] porque o cancer em si, ja tem, vocé sabe que vocé ta com cancer, tem
um prazo de vida né, mas o que mais me incomoda € a falta de andar. Se eu
tenho minhas pernas eu posso depender deles, mas ndo totalmente igual eu
dependo hoje, se eu quero ir num lugar eu vou, se eu quero fazer alguma
coisa eu faco, se eu quero arrumar uma cozinha, eu fago, da outra cirurgia
que fiz eu ficava com medo de sair de casa, ai chegava em casa eu estava
fazendo servigo.” - (P.2)

As perdas das ocupacdes e do papel ocupacional ativo, no sentido pratico e
também subijetivo, o reconhecimento de que esta doente e que tornou-se dependente
de alguém, sédo algumas das maiores dificuldades vivenciadas pelas pessoas que
estdo em processo de adoecimento sem possibilidades de cura, assim. Numa
sociedade que valoriza a capacidade de trabalhar e prover, deixar de ser ativo significa

também perder um pouco da sua identidade e de se perder de si mesmo.

Pessoas com doencgas avangadas e que sentem dor precisam ter seus direitos
ocupacionais preservados e valorizados. Devem manter ativas suas habilidades
remanescentes e promover bem-estar ao paciente, de acordo com o0 que deseja
realizar. Alguns dos participantes do estudo, relataram que mesmo com dor,
continuaram a realizar suas tarefas, principalmente domésticas, que sédo o que lhes

da sentido, em seus contextos e historias de vida.

“[...] eu me cuido, eu mesma fago as coisas, assim, em casa, eu fago meu
servico, eu faco comida, eu faco minhas coisinha, as vezes meu marido me
ajuda porgue agora ele ta em casa também com esse tempo (pandemia) e
ele me ajuda, [...] eu canso quando eu limpo o chéo, é uma das atividades
gue me deixa cansada, porque vocé se esforga, mas eu que fago tudo, Deus
me livre deixar de fazer minhas coisinhas, ai eu morro.” - (P.1)

“Eu fago meu servico normal, fico sozinha em casa, néo ligo. A minha filha no
comeco queria me arrumar uma babd, quando eu comecei a fazer a quimio.
Falei pra ela: Era sO que faltava, vocé me aparecer com uma mulher aqui,
para me cuidar, vou tocar vocé e a mulher daqui, por enquanto ndo estou
sentindo nada, eu ndo quero ninguém aqui me incomodando...Vocé acha, eu
nessa altura da vida, cheia de problema, ter uma baba? Cada umané.” - (P.4)

“[...] é ruim né filha, porque a gente tendo a dor, vocé ja fica meio limitada né?
para as coisas, principalmente muitas coisas que vocé quer fazer e as vezes
vOoCcé ndo consegue né, vocé tem que ir mais devagar entéo é dificil, a dor nao
€ bom néo, a gente ndo devia ter dor né?” - (P.1)

“[...] eu quero que vocé me ajuda todo dia, me levar na cozinha, eu ndo quero
ficar mais nesse quarto, eu ndo quero ficar na cadeira de roda, minha méo
tava assim, de tanto eu pegar e movimentar, entdo eles enfaixaram meu
braco aqui, eu ndo conseguia mais mexer sabe, entdo sentia além da dor
qguando tava tao forte na época, mas eu perdi 0 movimento das pernas eu
ndo conseguia andar, mas nao foi causa de quimio ndo [...] que perdi sim,
porque se enfraquece, se fica muito debilitada e na reabilitacdo uns perde o
movimento dos pés, das méao, dos braco e no meu caso perdi como tem
infeccdo na coluna eu perdi das pernas” - (P.6)
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A progressdo da doenca esta fortemente associada ao declinio funcional
progressivo (CHEVILLE; KORNBLITH; BASFORD, 2011). Isso pode acarretar
problemas secundarios relacionados a inatividade fisica, perda de condicionamento
cardiovascular, atrofia e fraqueza musculares, dificuldade de mobilidade, quedas mais
frequentes e lesdes por presséo (KLEPIN et al., 2010; JONES et al., 2010; WINTERS-
STONE et al., 2011). Além do grande impacto funcional, as incapacidades podem ter
um impacto psicossocial e econdmico, causar sofrimento significativo e prejudicar a
qualidade de vida da pessoa adoecida (SANTIAGO-PALMA; PAYNE, 2001).

O processo doloroso € influenciado por fatores contextuais, crencas, medos e
desejos dos pacientes, por ser um conceito amplo, subjetivo e complexo. A
interferéncia da dor social relacionada as questdes financeiras, familiares e de
cuidados ficou evidenciada nos discursos dos participantes, como as preocupacoes e
angustias tocantes a manutencdo e ao sustento da familia. Os participantes

demonstraram preocupacdes e 0 quanto iSso causa angustias e tristezas.

“Um negécio que me derruba é que eu fico pensando besteira na cabeca, que
eu vou morrer e que ndo deixo nada pra ela (para a filha).” - (P.3)

“N&o, ndo tenho medo, € mais uma preocupacao. E uma preocupacao deixar
minha familia, porque assim, eu sei que eles precisam de mim.” - (P.1)

“[...] eu tenho um filho de 18 anos que precisa de mim ainda, minha
preocupacgédo é morrer e deixar ele, me preocupo com o futuro dele.” - (P.7)

“O que me preocupa também é que eu é que sustento a minha casa sabe,
iSso me preocupa, porque ja ja eu ndo to mais aqui. [...] e eu ndo to fazendo
nada. Eles ndo falam disso e eu nao falo também, mas eu penso e fico triste,
tenho meus filhos e a minha menina ta gravida.” - (P.7)

“Agora vou ter que resolver os problemas, porque como hoje mesmo eu tive
gue resolver um, e t4 tudo no meu nome, a agua ta atrasada, a forga ta
atrasada, a internet eu acho que eles vao cortar, entdo, eu tenho tanto no
meu nome, entéo tem que ser tudo eu.” - (P.6)

“E se eu morrer e deixar minha filha sem casa? N6s moramos emprestado, é
de favor nossa casa, minha maior preocupagéo é essa, nem ligo pra doenca
pra te falar a verdade.” - (P.3)

“Tem as preocupacfes que vocé tem porque tem um monte de coisa que
vocé precisa largar resolvida pra sua familia, porque vocé ndo sabe quanto
tempo vocé tem.” - (P.2)

[...] eu me preocupo é com a minha doenca, assim, eu queria viver um tempo
mais, eu queria ver meu netinho crescer sabe? Eu sinto que minha familia
precisa de mim, sabe? Entdo, eu queria assim, eu me preocupo de de repente
essa doencga vir de uma vez e eu for embora e deixar eles [...]" — (P.1)
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A medida que as pessoas adoecidas se conscientizam do agravamento da
doenca e da possibilidade da morte, elas costumam se sentir mais entristecidas ou
mesmo deprimidas e aumentam suas preocupac¢des em torno de sua familia, futuro e
aspectos financeiros que afetam sua qualidade de vida (SPARLA, 2016; TURNER,
2007). Logo, é preciso compreender as mudancas ocorridas na dimensao
sociofamiliar durante o adoecimento, para além do diagnéstico e ampliar as

perspectivas para o manejo da dor também em seu aspecto social.

Esse sofrimento social (atual e futuro), devido a questdes financeiras e praticas
da vida, afeta diretamente a si e seus familiares. Pendéncias legais, previdenciarias,
inexisténcia de rede de suporte e conflitos familiares séo relevantes e, se nao
resolvidas ou amenizadas, podem levar a um maior sofrimento no processo de morte
e morrer (SAPORETTI et al., 2012).

A dor social esta relacionada, muitas vezes, a questdes praticas da vida diaria.
Dificuldades financeiras relacionadas a questbes sociais sdo apontadas
principalmente em estudos realizados em paises onde ha dificuldades em assisténcia
a saude publica e gratuita, sendo associadas a piores resultados fisicos, psicolégicos,
sociais, espirituais e menor qualidade percebida da coordenacédo e capacidade de
resposta dos cuidados de saude (isto €, maior dor e sofrimento totais), menos
significado e paz e menos esperanca. Intervencdes direcionadas a aliviar problemas
financeiros podem ajudar a diminuir os problemas gerais de pacientes e suas familias
(MALHOTRA, et al., 2020; MEEKER, et al., 2016).

Sabe-se que o tratamento do cancer, pode provocar alteracdes fisicas que
acabam afetando a autoimagem que, segundo Schilder (2005), é a representacdo que
0 sujeito faz, cognitiva e emocionalmente, de seu corpo e como ele se sente em
relacdo a sua aparéncia fisica. Alguns participantes do estudo trouxeram falas sobre
o sofrimento relacionado a sua autoimagem apés o tratamento, principalmente
relacionado a perda de cabelo devido a quimioterapia, e 0 quanto isso interfere em
suas vidas e afeta também seus familiares.

“Ah, sinceramente, eu ndo vou te enganar ndo, € muito ruim, vou pentear meu
cabelo, meu cabelo cai. A pessoa desanima sabe. Desanima do cancer,
porgque eu ndo sabia que eu tinha cancer e eu tenho, e o cancer mudou minha

vida, porque o cabelo cai e eu tenho vergonha de andar careca na rua. Eu
nao saio de casa por causa do cancer. [...]." - (P.5)
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“Ninguém te ajuda, mas te atrapalha. Os meus vizinhos mesmo, eles
comecgaram vé que eu estava fazendo tratamento de cancer, quando meu
cabelo caiu da primeira vez, nem lembro, meu cabelo batia nas costas é uma
coisa que me, que até me irrito, da minha quimio, meu cabelo caiu, que
tristeza, [...] nossa ja entrei em desespero, isso que eu sabia que ia acontecer,
mas... € uma coisa que diz 0 outro... que me, me incomoda muito. Todo
mundo vé.” - (P.4)

“[...] ele pegou e falou pra conversar com meu esposo, que o problema seria
meu cabelo tal, eu tinha o cabelo aqui né, nas costas... ai ia ser o problema,
porque ia cair, meu marido ja saiu chorando de 14, porque nossa, pra ele foi
o fim do mundo, mas pra mim, foi normal...” - (P.6)

Quando ocorre uma alteracdo na sua aparéncia e autoimagem, o sujeito tera
que adaptar-se ou reaprender a lidar com suas expectativas e experiéncias. Esse
conceito de corpo e imagem € um fator importante para a qualidade de vida da pessoa
e estd diretamente relacionado com a sua autoestima (SCHILDER, 2005). Nesse

sentido é um fator causador de sofrimento para a pessoa adoecida e seus familiares.

Portanto, a dimensédo da dor social tem varias faces, de forma interrelacionada
com outras dimensdes da dor total, principalmente com a dimensédo emocional. Por
ser subjetiva e intensa, a dor social pode desmotivar o sujeito e sua familia, levando-
0s a sentimentos de desesperanca e até mesmo a perda do sentido da vida, o que

também configura o sofrimento espiritual (MENDES et al., 2016).

7.2.1.3. CATEGORIA TEMATICA 3 — RECONHECIMENTO DA FINITUDE

Com o agravamento da doenca oncoldgica, quando o enfermo caminha para a
terminalidade da vida, o reconhecimento da finitude pode afetar significativamente sua
vida e de seus familiares, causando sentimento de inseguranca, duvidas e medos.
Aqui foi incluido também o subtema relativo a pandemia da COVID-19, que interferiu

incisivamente na vida dos participantes do estudo.

Subtema 1 - E quando eu partir? Quem cuidara de tudo?

O diagnostico do cancer esta culturalmente associado a possibilidade da morte.
Falar sobre o processo da morte e do morrer € algo pouco comum e € comumente

evitado pelos doentes e seus familiares. Eles costumam ter dificuldade em absorver e
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lidar com o impacto do diagndstico/ progndéstico e evitam conversar sobre essas
preocupacdes. Os participantes deste estudo, relataram dificuldades em lidar com

assuntos que envolvam sua finitude.

“Eu penso toda hora (na morte) a gente reflete né. Eu guardo pra mim, as
vezes eu falo com eles, mas eles ndo aceitam que eu fale disso, ai ja muda
de assunto sabe, "ah mae, larga de ser boba", "ndo pensa essas coisas néo”.
-(P.7)

“Eu nem falo disso, eu sei que vou morrer logo, os médicos ja falaram, mas é
bom nao ficar comentando né.” - (P.8)

“[...] eu nem gosto muito sabe, de falar de morte, me deprime, mas eu penso.
eu tenho essa preocupacao de vez em quando.” - (P.2)

“Eu guardo pra mim, nem fico falando e se eu penso eu logo “des-penso”,
ninguém quer ficar falando de coisa ruim né.” - (P.8)

“[...] eu gostaria assim, de nao sentir dor e poder fazer o que eu fazia, mas
isso eu nunca vou poder fazer, costurar, andar, passear, resolver meus
problemas, eu vou morrer logo, eles disseram ja, ndo com essas palavras,
mas eu sei.” - (p.6)

Um Unico participante, dentre os oito entrevistados na segunda etapa do
estudo, referiu ndo ter medo da morte, apesar de sentir preocupacdo com o futuro da
familia, associando sua vida com as coisas boas que tinha conquistado e vivido junto
aos seus familiares.

“Eu nao tenho medo de morrer. Eu curti minha mae muito tempo, curti meu
pai muito tempo, eu tenho uma mulherzinha que enche as paciéncias (risos),
tenho uma filha boa. Tive uma vida boa e feliz, ndo tenho medo de morrer

mais, mas me preocupa ainda um pouquinho né, como elas ficam sem o velho
aqui?” - (P.3)

A maioria dos participantes deste estudo demonstrou dificuldades relacionadas
a questdes que envolvem o tema da morte, apresentando dificuldade de compreender
e aceitar o sofrimento, sobre o qual muitas vezes preferem simplesmente nao falar,

na busca de minimizar esses sentimentos

A morte ainda é algo estigmatizado, um tabu na nossa sociedade e cultura,
muitas vezes compreendida como fracasso do profissional de saude. Para falar da
morte e do processo do morrer € necessario reconhecer-se como ser finito e isso é
muito dificil para todos, inclusive para os profissionais de saude. Negar a morte € uma

forma de evitar o contato com experiéncias dolorosas (KOVACS, 2005).
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Segundo essa mesma autora, negar a morte € permitir que se viva num mundo
de fantasia onde ha ilusdo da imortalidade. Se o medo da morte estivesse
constantemente presente, ndo se conseguiria realizar sonhos e projetos. Existe no ser
humano o desejo de se sentir Unico, criando obras e deixando seu legado, que nédo
permitam o seu esquecimento, com a ilusdo de que a morte e a decadéncia nao
ocorrerao. Isso esconde uma fragilidade interna diante do processo de adoecimento,

vulnerabilidade e finitude da vida.

E necesséario que essa barreira de silenciamentos possa ser rompida,
principalmente em relacéo as pessoas que estdo em CP. Poder falar sobre a morte e
o morrer ajuda quem esta morrendo a enfrentar sua realidade, tomar providéncias

necessarias para a uUltima etapa de sua vida e a preparar os familiares para o luto.

Todos os participantes desta segunda etapa estudo, que tinham diagndstico de
cancer avancado, referiram no momento da coleta de dados quantitativos estarem
cientes de seus progndsticos. Porém quando questionados sobre cuidados paliativos,
alguns participantes demonstraram receio e desconhecimento sobre o tema e o tipo
de tratamento oferecido, associando CP, inclusive, ao conceito erréneo de “n&do tem
mais nada o que ser feito”.

“Eu j& sabia o termo, ja sabia o que seria (paliativo), entdo a gente sabe como

que funciona.” - (P.2)

“[...] eu sinceramente eu acho que eles fizeram tudo que pode [...] porque
assim, ndo tem o que fazer, agora é paliativo, vou fazer o que?!” - (P.2)

“[...] quando a médica me falou que nao tinha mais jeito que era isso ai de
paliativo e que ndo tem mais jeito ndo, e vocé faz o que quando ouve que néo
tem mais jeito? Que vai ficar assim com dor até morrer? Como que fica feliz?”
(P.8)

Os entrevistados ainda associam CP com final de vida e isso causa desconforto
e tristeza. Apesar do tema da morte aparecer como algo pesado e estigmatizado, é
importante falar com o doente e seus familiares de forma clara e aberta, evitando

relacionar a morte exclusivamente aos cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos tém por objetivo primordial melhorar a qualidade de vida
de pessoas com doencas limitadoras da vida, incluindo seus familiares e cuidadores.

Porém, ainda ha quem reduza os CP apenas aos cuidados de fim de vida oferecidos
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tardiamente, apos o esgotamento das possibilidades de terapias modificadoras da

doenca e sem orientacdes para o paciente e sua familia.

Quando se fala sobre CP é necessario orientar sobre os objetivos do plano de
cuidados, do oferecimento de conforto, qualidade de vida possivel e possibilidades de
alivio de dor e sofrimento, visando uma morte digna e respeitosa. Para Cicely
Saunders, as pessoas devem ser ajudadas ndo apenas a morrer em paz, mas a viver
até a morte com suas necessidades e seu potencial atendidos tdo plenamente quanto
possivel (SAUNDERS, 2000).

Durante as entrevistas, os participantes referiram que é desconfortavel o fato
de que pessoas fora de seu nucleo familiar saberem de sua doenca e seu tratamento.
Alguns participantes relataram que evitam contar, seja por ndo se sentirem
confortdveis com a opinido alheia, por terem vergonha ou por sentirem que pessoas

de fora ndo compreenderiam seus sentimentos.

“Ninguém sabe que eu fago tratamento, a minha familia mesmo é s6 minha
irma que sabe e ainda falei para ela nao falar pra ninguém, a familia do meu
marido também e s6... eu ndo tenho muita amizade porque amizade é isso
dai. E eu ndo, ndo gosto, ndo quero saber, no come¢o a médica me mandou
falar com o psicélogo, eu fui acho que duas vezes e nédo voltei, ndo gostei.”
(P.2)

“[...] eu ndo sei pra quem eu comentei, ndo comentei diretamente pra pessoa,
mas ela também escutou deu falar que eu estava com tumor, que eu tinha
tumor no cérebro, no pulméo, que eu ia conviver com ele, nossa senhora a
mulher ja veio, nossa ‘Como é que vocé aguenta? Como que vocé pensa...
vocé pensa quando vocé vai morrer?’ Falei pra ela que ndo pensei assunto
ainda ndo, ja que a senhora me lembro eu vou comecar a pensar. Fiquei com
uma raiva.” - (P.4)

“Eu tinha amigas, “amigas” né, vocé ja viu, amigas nada, tudo fofoqueiras, s6
guerem saber da sua vida, ninguém ajuda, e eu vou ficar falando que eu to
fazendo tratamento e to morrendo? Pra que? De vergonha ja basta eu ter
perdido tudo.” — (P.8)

“Da minha doenca pra falar bem a verdade eu ndo gosto de falar dela com
ninguém.” - (P.4)

Contar para familiares e amigos sobre o diagnostico de uma doenca cronica e
potencialmente fatal como o cancer, pode ser tao dificil guanto o momento em que se
recebe o diagndstico. Os participantes referiram dificuldades em manter suas relacdes
de amizades e familiares ap6s o diagndstico. Essa dificuldade € comum diante de

situacdes dificeis e muitos acabam utilizando recursos pessoais para lidar com sua
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nova situacao de vida, seja ironizando a situacdo, como na fala da entrevistada P4,
ou se distanciando da maioria. Sentimentos de inseguranca, preocupacdes, vergonha,
preconceitos e medos podem se misturar e afetar sua vida social. A pessoa acaba se
afastando de tudo e de todos e, aos poucos, esse isolamento pode gerar sentimentos

de ansiedade e depresséo, o que interfere tanto na dimenséo social como espiritual.

Segundo Arnold (2011), as necessidades e relacfes sociais sdo muito
Importantes para 0s pacientes e apoiam 0 seu ‘pertencimento’ como uma necessidade

humana primaria e cuja importancia pode aumentar com a proximidade da morte.

“Essa doenca, ai entdo, o que eu penso, assim de mim, se tiver que da, da.
Se tiver que morrer eu sei que eu vou morrer.” - (P.5)

“Tem muito efeito, s6 que dai, depois que para, que eu paro de fazer, eu vou
recuperando, ai eu fico bem, durante o tempo que ta bem, eu fico bem né,
entdo ai minha preocupacao é essa, eu facgo tudo, fico bem e ai vai que essa
doenca vir & tona ai depois de tudo, e eu partir, a gente que ta aqui a gente
nunca quer, a gente nao ta preparada pra essas coisas né.” - (P.1)

A filosofia dos CP baseia-se nos principios dos direitos humanos, da dignidade
da pessoa, da universalidade e da auséncia do preconceito (COSTA; SILVA, 2021).
Os CP valorizam a vida, mas também consideram a morte como sendo um processo
natural. Logo, € equivocada a suposi¢do de que ndo existe nada mais a ser feito por

uma pessoa que ja ndo tem possibilidades de cura (SANTOS et al., 2017).

Subtema 2 - Esperanca e planos

Apesar de existirem muitos conceitos relacionados ao significado de
“‘esperanca”’, quando se fala de morte e CP, a esperanca remete a busca de
significado e sentido da vida. Frankl (2007) afirma a conexdo existente entre a

esperanca e a busca de sentido de vida.

Pacientes com cancer, estao diretamente lidando com uma situagéo de ameaca
a vida que costuma causar inseguranca, medos, questionamentos sobre o futuro e
desesperancas. A medida que a doenca evolui, esses sentimentos podem aparecer
de forma mais evidente. Contudo, nesse subtema os participantes referem-se a ideia

de esperanca baseada na espiritualidade.
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E a esperanca que sustenta pessoas adoecidas e suas familias através do
tempo de sofrimento. E a sensacéo de que tudo deve ter algum sentido, que pode
compensar, caso suportem mais algum tempo. Até os pacientes mais conformados
com sua situagéo de terminalidade de vida, sempre deixam transparecem que sentem
um sinal de esperanca (KLUBER-ROSS, 1987).

As dificuldades de enfrentamento de uma doenca grave e a terminalidade da
vida sdo temas relevantes e devem ser considerados pela equipe de saude. Os
participantes deste estudo demonstram sentimentos de esperanca de melhora ou cura
e planos para o futuro, mesmo tendo consciéncia do seu prognostico, 0 que demonstra
uma aparente contrariedade em saber que vai morrer e ter esperanca na cura, iSSo
demonstra um movimento muito comum entre pessoas com doencas limitadoras da
vida. Essa flutuacdo deve ser observada e validada pela equipe, apoiando a pessoa
em todos os momentos e validando seus sentimentos e necessidades.

“Eu ndo gosto de ficar dependendo dos outro, por isso que eu té falando que

eu vou alugar uma casinha de trés comodos entrar eu e minha filha cagula
pra mim ter minha independéncia, assim que eu melhorar” - (P.6)

“E, eu vou poder ter uma vida diferente... tipo de vida mais boa.” (P.6)

“[...] eu tenho esperanca as vezes, de cura, n&o sei, as vezes sO, mas da dor
eu sei que vai sarar uma hora, tem que sarar, porque ninguém vive com dor,
serd possivel? ai eu vou voltar a fazer minhas coisas sem precisar ficar
falando com ninguém.” (P.8)

Ter esperanca de cura ou de melhora é um fator importante quando se fala em
qualidade de vida e pode influenciar as emocdes e a dimenséo psicologica de pessoas
com cancer (BERTERO et al., 2008).

Subtema 3 - Uso de recursos para alivio da dor.

A experiéncia da dor ndo é estéatica, mas dinamica, relacionada a progressao
da doenca, ao impacto dos tratamentos para prolongar a vida e a crengas e
experiéncias prévias assumidas pelos doentes e seus cuidadores ou familiares
(HACKETT; GODFREY; BENNETT, 2016). Padrdes distintos de dor podem ser
observados nos participantes, relacionados com termos como complexidade,

gravidade, transitoriedade e grau de controle percebido sobre a dor.
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Nesse sentido, a forma como a pessoa entende e vivencia sua dor, com base
em seu contexto, crencas e experiéncias de vida, interfere no manejo da dor, durante

todo o processo doloroso.

Os entrevistados descreveram algumas estratégias adotadas por eles para o
alivio da dor decorrente do cancer e do tratamento. Compartilhar experiéncias com
outros pacientes que estdo vivenciando o mesmo processo ajuda a lidar com a
situacdo, pois a pessoa deixa de se sentir sozinha e consegue encontrar apoio
dividindo a situacdo com outros pacientes que passam por algo semelhante, ou por

se sentirem mais compreendidos, ou pela sensacao de “ndo serem os unicos a sofrer”.

“As vezes é melhor a gente ser assim, alegre, porque a gente vé (as outras
pessoas na central de quimioterapia) ai elas comecam a delas também e a
gente vé que a gente ndo ta sozinha... com isso sabe, entdo, a gente sente
gue a gente ndo, ndo ta no... que eu ndo sou a Unica que sente essas dores,
tem mais gente que sente dores piores que eu (...)" - (P.6)

“Vir aqui (na central de quimioterapia) também me ajuda porque eu me sinto
gue eu ndo td sofrendo tanto como eu td pensando, como eu pensava, cComo
eu tava me sentindo, entendeu, elas, tem pessoas que nem consegue hem
andar, que ndo consegue por o pé no chdo de tanta dor e eu ainda consigo,
bom, apesar que eu fiquei trés meses na cadeira de roda também e ai vocé
conversa, fica sabendo da vida delas e acaba que faz amizade, nés tudo
vamos morrer né, é bom falar disso com quem se conformou”.- (P.8)

Uma participante referiu que o pensamento positivo a ajuda a enfrentar o
processo do diagnostico e tratamento, se mantendo sempre otimista em relacdo as
dificuldades. Atitudes positivas podem auxiliar o enfrentamento de dificuldades em
geral. As pessoas buscam estratégias para enfrentar suas dificuldades de acordo com

0 gque acreditam e se sentem confortaveis.

“[...] cada pessoa reage de um jeito também, né filha, porque as vezes, tipo
assim, uma comparacéo. Eu, eu lidei muito bem com a doenca, eu lidei muito
bem, porque eu sou uma pessoa muito positiva sabe, eu ndo foco nas coisas
ruins, eu ndo quero focar nas coisas ruins, né, eu levo meus pensamentos

em outras coisas]...]” - (P.1)

“[...] eu tomo chazinho caseiro sabe? eu gosto de chazinho. Eu fago, as vezes
eu vejo na internet umas coisas, as vezes minha filha vé um chazinho assim
gue fala que é calmante que ajuda a relaxar, dormir, e eu tomo, tipo assim,
um chazinho de erva doce com casquinha de laranja, tipo assim, um chazinho
natural.” - (P.1)

“[...] eu gosto de musica, eu ponho musica no meu foninho e eu relaxo, sé
assim pra esquecer a dor, ai me ajuda, pra dormir principalmente.” - (P.8)
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Houve referéncias também a recursos nao farmacologicos para relaxamento e
alivio da dor, como uso de chas e de musicas. Essas estratégias auxiliam de forma
efetiva no tratamento, pois fazem sentido para agquela pessoa e auxiliam no processo
de autogerenciamento dos sintomas. Possibilitar o uso de ferramentas para
autogerenciar os sintomas fornece sensacdo de autonomia e de controle sobre sua
condicdo e melhora sua independéncia e capacidade de se envolver em ocupacdes

escolhidas.

Assim, para bom manejo da dor e sintomas, é fundamental identificar as
necessidades de cada pessoa, construir boa compreenséo e comunicacéo e validar o
uso de recursos, da educacdo e o autogerenciamento da sua dor na perspectiva

multidimensional, fisica, emocional, social e espiritual.

A seguir, sera apresentado um subtema referente a pandemia da COVID-19,

gue teve um forte impacto na coleta de dados.

Subtema 4 — A pandemia da COVID-19.

Declarada oficialmente em marco de 2020, a pandemia da COVID-19 afetou a
vida de todas as pessoas ao redor do mundo. Com a rapida disseminacédo e o aumento
da mortalidade, medidas emergenciais foram impostas pelos 6rgéos de saude, sendo
a principal delas, a orientacdo do isolamento social. Isso afetou bruscamente a rotina
das pessoas, causando interrup¢des em suas vidas ocupacionais, atingindo todas as

faixas etéarias ou ciclos de vida.

Os participantes deste estudo relataram dificuldades e medos que surgiram em
suas vidas com a chegada da pandemia, causando angustias, dificuldades e falta de

acess0 aos poucos recursos sociais que ainda dispunham nesse momento da vida.

“E agora tem essa pandemia ai, ndo perdia uma missa, todo domingo a gente
ia a missa, agora ndo vou mais, porque 0s netos fala que eu ndo posso pegar
COVID, e também nem tinha missa mais sabe, até tem, acho, mas com senha
tudo, mas ai eu fico com medo de ir, muita aglomeracgéo, € melhor evitar né.
A pandemia atrapalhou bastante a vida, acabou, mudou tudo, mas eu sinto
falta de ir a missa, de comungar, tudo sabe, em casa a gente fica pensando
mais nas coisas.” - (P.7)

“[...] e quem paga o pato é a gente né, eu mesmo s0 saio 0s dias que eu tenho
gue ir no médico ou se eu tenho que fazer alguma coisa, sair comprar alguma
coisa que tem que ser eu mesmo, pelo contrario, so fico enfiada dentro de
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casa e isso que td me dando nos nervos também, eu fico irritada,
incomodada, mas também ndo comento com ninguém, fica entre eu e eu.”-
(P.4)

“Quando comecou a pandemia eu estava ha metade do tratamento, eu tinha
feito trés quimio, faltava trés, ai a médica perguntou pra mim se eu ia
continuar fazendo ou ia parar, falei: jA pensou se eu parar e ai a pandemia
continuar? E continuou né. E se eu tivesse parado de fazer meu tratamento,
eu ia ter as trés quimios ainda pela metade. Talvez tivesse até pior, porque
pelo jeito a pandemia ta longe de acabar.” - (P.4)

“[...] depois que comecou a pandemia, que a gente parou de se reunir, nos la
no saldo do reino, a gente continua fazendo pregacgéo por telefone, liga em
ndmeros aleatorios, faz ligagGes para as pessoas pra falar, a gente d4 um
jeitinho. (risos) ndo pode parar de evangelizar as pessoas nao, o bom é que
ai eu ndo canso né, fago de casa mesmo”. - (P.1)

O isolamento social afetou a vida dos participantes deste estudo, que
precisaram se readaptar. Atividades religiosas, de lazer, atividades préticas de vida
diaria, como fazer compras, ir a bancos, coisas que sao significativas e tem sentido,
parecem ter ganho maior relevancia desde que foram “banidas” do seu dia a dia.

Essas restricdes causando sentimentos de medo, tristeza e desesperancas.

Duas participantes trouxeram situacfes que viveram durante a pandemia,
quando se sentiram desconfortaveis por estarem tossindo e isso ser confundido com
um sintoma da COVID-19. O constrangimento de ser paciente com cancer de pulmao
e ter a tosse como um sintoma comum entre sua doenca e a COVID-19, fizeram com
gue, muitas vezes, deixassem de sair de casa por sentirem vergonha e medo,

causando maior isolamento.

“Teve um dia, uma bagunca. Eu subia, chegava la em cima, minha lingua
estava la embaixo, de tdo cansada, teve um dia que eu vim fazer quimio, ai
me deu uma crise de tosse, estava na fila, 0 homem disse que eu estava com
COVID, me tirou da fila, me mandou la para sala amarela, s6é por causa da
tosse, falei pro cara: eu faco quimio, a tosse é porque tenho cancer de
pulmao, eu tb indo fazer quimio, ele nem ligou, atrasou tudo e eu ainda tive
gue explicar pro médico la tudo e uma senhora comigo que também estava
na fila, e o medo que fiquei? vou te falar, que acontece cada coisa com a
gente vocé nao tem ideia.” - (P.7)

“Eu tenho que dependendo do lugar que eu vou, até seguro minha tosse,
guase morro, mas nao tusso, porque ja acham que é corona ja.” (P.8)

Os participantes deste estudo, assim como todos aqueles que enfrentaram a
pandemia e o isolamento social, vivenciaram sentimentos como medo, ansiedade,

estresse, angustia e soliddo, que causam prejuizos psicossocial e espiritual. A
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interferéncia desses sintomas afeta tanto o processo de tratamento do cancer, como
pode interferir nos sentidos da dor total. Embora este estudo ndo tenha avaliado
especificamente a interferéncia da pandemia na dor do cancer, ndo é possivel negar

essa relacdo, com base nos dados coletados.

A pandemia impactou inclusive, no tratamento de pacientes oncoldgicos de
modo geral. De acordo com artigo de Sharpless (2020), a COVID-19 interferiu em
decisbes que envolveram afastamento de pessoas de consultas e exames de
rastreamento, diagndéstico e tratamento de doencas oncoldgicas, distanciando as

pessoas de cuidados essenciais e até mesmo vitais.

A pandemia da COVID-19 se fez presente na dor total dos pacientes com
cancer de pulmé&o avancado em todas as suas dimensoes, de forma individual, para

cada participante, de acordo com seu contexto e vivéncias.

7.3. RESULTADOS INTEGRADOS

Por se tratar de um estudo sobre a Dor Total de pessoas com cancer, foi
necessario utilizar um método de pesquisa capaz de comportar perspectivas que
possibilitassem o entendimento de sua multidimensionalidade. Os principais achados
dos elementos quantitativos e qualitativos serdo interpretados conjuntamente, de

forma integrada, neste tépico.

Na pesquisa de método misto sequencial explanatorio, os dados qualitativos
ajudam a explicar os dados quantitativos, por meio de uma analise sequencial. A
integracao a nivel de interpretacdo e apresentacdo dos resultados ocorre por meio da
narragao, transformacao e exibicdo conjunta dos dados. O ajuste da integracéo dos
dados permite observar e descrever os resultados quantitativos e qualitativos de forma
coerente, confirmando-os entre si e expandindo sua compreensdo (CRESWELL,
PLANO CLARK, 2013; FETTERS, CURRY, CRESWELL, 2013).

Neste estudo, a integracdo dos resultados quantitativos e qualitativos €&
apresentada nos Quadros 5 ao 11 (joint displays). Cada quadro apresentado a seguir,
refere-se a um participante especifico e retrata as citacdes relacionados ao marco

tedrico referencial da dor total e a interface com o0s escores quantitativos dos
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instrumentos aplicados. Este formato facilita a visualizacdo e permite insights sobre o
processo analitico de interpretacéo, possibilitando uma forma Unica de representagcao
ou comunicacao que € melhor capturada visualmente do que por palavras isoladas. A
adicdo das lentes tedricas para mostrar a integragcdo nos joint displays € uma
caracteristica notavel, considerada como um avango nos meétodos mistos
(GUETTERMAN; FETTERS; CRESWELL, 2015).

Em cada quadro, a coluna esquerda apresenta a identificagdo do participante,
a parte superior, apresenta 0s escores quantitativos obtidos pelos instrumentos: POS-
Br, ESAS, HAD-S, SP12 e BPI, e a parte inferior apresenta os dados qualitativos que
ilustram algumas das percepcdes daquele participante durante a entrevista sobre 0s
aspectos que envolvem a multidimensionalidade de sua dor. Esta conexdo foi
escolhida para sinalizar a interferéncia entre os diferentes tipos de sofrimentos, de
forma a reafirmar a importancia da avaliacdo e do manejo, ndo apenas do aspecto
nociceptivo, mas de tudo que possa afetar a vida, as emocdes e a qualidade de vida

da pessoa em seu processo doloroso.

Com o intuito de se atribuir o mesmo peso para todas as variaveis utilizadas
nesta fase, independente dos valores originais das escalas, foi padronizado um valor
entre 0 e 1, onde, em todas as escalas utilizadas, uma maior pontuacéo € indicativa
de piores resultados, exceto para a FACT-Spl2, onde maior pontuacdo significa

melhor resultado.
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Quadro 5 — Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 1 (P1) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Participante 1 — P1

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,72

1,00

0,88

0,78

1,00

1,00

0,50

0,60

1,00

0,30

0,90

0,90

0,90

0,90

0,70

1,00

0,90

Resultados Qualitativos

“[...] tenho uma fé muito grande [...]Jeu ndo acredito em milagre, que ele vai tirar meu tumor nao, mas eu creio na for¢a que ele d& pra mim suportar meus dias, pra eu
viver bem os meus dias.”

“[...] precisa ter uma esperanga. E na palavra de Deus a gente tem muita esperanga”
“[...] eu me cuido, eu mesma fago as coisas, assim, em casa [...] Deus me livre deixar de fazer minhas coisinhas, ai eu morro.”
[...] eu me preocupo é com a minha doenca, assim, eu queria viver um tempo mais, eu queria ver meu netinho crescer, eu sinto que minha familia precisa de mim, sabe?”

[...] cada pessoa reage de um jeito também, né filha, porque as vezes, tipo assim, uma comparacéo. Eu, eu lidei muito bem com a doenca, eu lidei muito bem, porque eu
SOu uma pessoa muito positiva sabe, eu nao quero focar nas coisas ruins|...]".

“[.-.] eu fiquei com muita dor, eu tinha dor no corpo, nas articulagdes, eu tinha dor pra tudo lado, eu ndo aguentava a dor, ndo era s6 no pulméo, eu tinha dor no corpo
todo, era uma dor, parece generalizada sabe.”

“[.--]Jeu fiquei muito fraca [...], da dor, dos remédios, de tudo eu acho que foi junto sabe, juntou tudo e virou uma coisa s6”

“[...] ndo vou te falar que eu nao tenho dor, eu tenho dor, eu tenho dor no movimentar na cama, eu tenho dor quando abaixa [...] s6 que ndo é uma dor insuportavel, é dor
que passa logo né, tenho muita dor, acho que ja acostumei também.”

“[.--] é ruim né filha, porque a gente tendo a dor, vocé ja fica meio limitada né?”

“[.--]entéo é dificil, a dor nao é bom nao, a gente ndo devia ter dor né?”

Fonte: Elaborado pelo préprio autor
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A participante 1 (P1): é uma mulher de 59 anos, casada, testemunha de
Jeova, que estudou até a sétima série. Ao observar os resultados integrados de sua
participagéo neste estudo, quando questionada sobre dor e sintomas, P1, apresentou
escores altos na maioria dos instrumentos aplicados, 0 que aponta para um sofrimento
de forma global e o quanto a dor interfere em sua vida. Nos resultados referentes a
dor e sintomas, P1, apresentou pontuacdo maxima no ESAS e na maioria dos itens
do BPI. Em suas falas pode-se identificar que as questdes relacionadas aos sintomas
e a dor, atrapalham sua rotina e seu dia a dia, porém isso ndo a impede de seguir
fazendo suas tarefas, pois acredita que a ocupacdo e a sua independéncia séo

essenciais em sua vida.

P1 também se mostrou uma mulher de muita fé, seu resultado no instrumento
FACT-SP12 mostrou o melhor resultado relacionado a espiritualidade, e a participante
confirmou essa informacdo durante a entrevista, quando diz: “tenho uma fé muito
grande [...]Jeu creio na forca que Ele (Deus) da pra mim suportar meus dias, pra eu

viver bem os meus dias.”, “[...] na palavra de Deus a gente tem muita esperanga’.

Estudos demonstram que a fé e a espiritualidade tém impacto na saude fisica
e mental das pessoas com doencas cronicas, mostrando que pacientes com crencas
religiosas reconfortantes se encontram menos “despreparados” e “desesperangosos”
do que aqueles sem crencas ou valores religiosos/ espirituais (KOENING;
MCCULLOUGH; LARSON, 2001; LUCCHETTI; GRANERO; BASSI; 2010; MOREIRA-
ALMEIDA et al., 2008).

A esperanca a o otimismo auxiliam o processo de enfrentamento da doenca e
das diversidades que ela traz, e mesmo com preocupacdes, desejos de viver mais
tempo, observa-se que P1 criou recursos para enfrentar sua dor: “[...] eu lidei muito
bem com a doenca, porque eu sou uma pessoa muito positiva sabe, eu ndo quero

focar nas coisas ruins]...]".
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Quadro 6 — Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 2 (P2) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Participante 2 — P2

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,69

0,57

0,56

0,33

0,42

0,70

0,25

0,50

0,50

0,90

0,50

0,30

0,50

0,00

0,30

1,00

0,50

Resultados Qualitativos

“[...]vocé nao pode ter falta de fé. Vocé tem que ter fé em alguma coisa vai...pode nao resolver todos os seus problemas, mas te ajuda.”
“As vezes vocé se sente que ta incomodando, porque as pessoas também tém a vida delas [...] tem as coisas deles pra fazer [...]”
“[...] a gente chegou na conclus&o, o que me incomoda mais € a situagcéo de ndo andar, de depender, e ndo € a doenca em si.”
“Tem as preocupagdes que vocé tem porque tem um monte de coisa que vocé precisa largar resolvida pra sua familia, porque vocé nao sabe quanto tempo vocé tem.”
“[...] eu nem gosto muito sabe, de falar de morte, me deprime, mas eu penso, eu tenho essa preocupagao de vez em quando.”
“Ninguém sabe que eu fago tratamento, a minha familia mesmo é sé minha irma que sabe e ainda falei pra ela nao falar pra ninguém([...]”
“[...] d6i que me da um revertério, porque um dia estava, parece que tendo um treco, parece que eu estava caindo de um abismo, ficou tudo preto.”
“-Assim, que parasse minha dor de vez, uma medicag¢ao que parasse a dor. Mas é muito dificil, ndo tem.”
“A melhora na dor eu ndo vejo, porque a dor vai ta aqui que é da metastase né, o remédio ajuda um pouco, ajuda, mas eu nao sei te falar se t4 resolvendo, vai me ajudar

€ a longo prazo né, ndo é rapido né, como eles falam eu quero andar, eu quero as coisas rapidas do jeito que eu quero né, que é devagar, que eu tenho que entender
que a dor é assim mesmo”.

Fonte: Elaborado pelo préprio autor
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A participante 2 (P2): tem 55 anos e é solteira; na entrevista , ela referiu que
acredita em Deus embora nado tenha religido, sendo que sua pontuacdo na escala
FACT SP-12, foi mediana (0,42), mas suas falas indicaram a presenca de fé. Nao
raramente, a espiritualidade é confundida com religido ou religiosidade; é importante
saber diferenciar os conceitos para poder abordar o tema com os pacientes, de modo
que dé sentido a eles. No caso de P2, ela refere que “[...Jvocé nédo pode ter falta de
fé. Vocé tem que ter fé em alguma coisa vai...pode ndo resolver todos os seus
problemas, mas te ajuda.”. Ela nao referiu “fé em qué”, mas acreditar em algo que faz

sentido particular, € um modo que encontrou de enfrentar sua dor.

A dor social € um dos pontos que mais afeta a vida dessa participante, o
isolamento e dificuldade em conversar sobre sua doenca com familiares e amigos e a
situacdo de dependéncia, causam impacto significativo no seu dia a dia, afetando seu

humor e a relacdo com seus entes mais proxXimos.

Ainda é comum que a dor fisica se mantenha em posicdo de destaque em
publicacdes cientificas, se tornando a principal meta no plano de cuidados. Porém,
isso pode fazer com que outros aspectos intrinsecos a multidimensionalidade da dor
sejam negligenciados, indo contra a construcdo do conceito de Dor Total. No caso de
P2, é necessario observar as questdes por tras de toda a dor e sofrimento, ndo lidando

apenas com a doenca, mas entendendo toda a complexidade do ser.
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Quadro 7 — Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 3 (P3) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Participante 3 - P3

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,41

0,49

0,25

0,39

0,67

1,00

0,50

0,60

0,80

1,00

1,00

0,00

0,20

0,00

0,00

0,00

0,00

Resultados Qualitativos

“Na verdade, eu ndo tenho nada, para mim eu penso que eu ndo tenho nem isso. Eu vou no doutor ali, mas ndo tenho nada.”

“Eu nao tenho medo de morrer. Eu curti minha mae muito tempo, curti meu pai muito tempo, eu tenho uma mulherzinha [...] Tive uma vida boa e feliz, ndo tenho medo de
morrer mais, mas me preocupa ainda um pouquinho né, como elas ficam sem o velho aqui?”

“Um negdcio que me derruba € que eu fico pensando besteira na cabega, que eu vou morrer € que ndo deixo nada pra ela”

“E se eu morrer e deixar minha filha sem casa? NGs moramos emprestado, é de favor nossa casa, minha maior preocupacgéo € essa, hem ligo pra doenca pra te falar a
verdade.”

“uma dorzinha de vez em quando até que sinto, mas eu penso que nem tenho essa doengal...]”

Fonte: Elaborado pelo préprio autor
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O participante 3 (P3): Na analise conjunta dos dados quantitativos e

qualitativos, identifica-se uma contradicdo entre as duas etapas do estudo.

P3 tem 80 anos e € o unico homem que foi selecionado para a etapa 2 desde
estudo. Catdlico, aposentado, com diagnostico desde 2020, em diversos momentos
da entrevista apresentou falas que sinalizavam negacéo de sua situacao atual, como
por exemplo: “Na verdade, eu ndo tenho nada [...]. Eu vou no doutor ali, mas néo tenho
nada.” Porém ao observar os resultados dos instrumentos aplicados, temos que, P3,
apresentou escores que identificavam a presenca da dor interferindo em sua vida. O
item 3 do BPI descreve a presenca de dor nas ultimas 24 horas e obteve pontuacao
maxima (1,00), e nos itens 4 (dor mais fraca nas ultimas 24 horas), 5 (média da dor)
e 6 (dor no momento da entrevista) também apresentou escores altos, indicando que

sente dor e ela esta interferindo de alguma forma a sua vida.

Quando esse participante diz “uma dorzinha de vez em quando até que sinto,
mas eu penso que nem tenho essa doencgal...]”, e pontua com 1.0 no escore 9_1 do
BPI, que refere ao quanto a dor interfere em suas atividades em geral, traz uma
informacdo de que, muitas vezes, € preciso olhar para o paciente de forma mais
integralizada, buscando identificar o que esta por traz de suas falas, qual o sentido
aplicado a certa afirmacdo e o que isso diz sobre ele e sobre a situacdo em que se

encontra.

Integrando essas informacdes, confirmamos a importancia da aplicacdo dos
instrumentos, para nortear os sinais de possivel dor total e a entrevista para identificar
e conhecer como a pessoa lida com aquela situagdo, baseando em sua histéria, o

contexto em que vive e 0 modo, particular, de enfrentar as adversidades da vida.
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Quadro 8 — Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 4 (P4) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,69

0,66

0,63

0,17

0,42

1,00

0,13

0,50

0,00

0,90

1,00

1,00

1,00

0,00

1,00

1,00

0,80

Participante 4 — P4

Resultados Qualitativos

“Ai comecou a ficar ruim, doia demais e ai me dava ansiedade, porque eu tinha medo de vomitar sangue e eu nao sabia o que fazer.”

“Da minha doenga pra falar bem a verdade eu n&do gosto de falar dela com ninguém.”

“Fica muito na doenga mesmo, na onde doi, o que esta e ninguém pergunta, por exemplo, como que esta o0 emocional, se a pessoa parou de fazer as coisas tudo, se a
pessoa tem alguma fé as vezes a pessoa se sente... é culpada acha que € castigo e essas coisas assim, ninguém pergunta...pelo menos ninguém nunca me perguntou”

“[---] eu ndo sei pra quem eu comentei [...] nossa senhora a mulher ja veio, nossa ‘Como é que vocé aguenta? Como que vocé pensa... vocé pensa quando vocé vai
morrer?’ Falei pra ela ndo pensei assunto ainda ndo, ja que a senhora me lembro eu vou comegar a pensar. Fiquei com uma raiva.”

“[...] comecei a conversar com vocé no comego estava tudo bem, mas ai depois comega a doer o peito e vou sentindo que vou ficando sem ar.”

“Tipo assim, vocé deita parece que uma coisa que prende seu pulmao assim, que ndo consegue respirar, vocé so sente aquela dor, agora a dor, pra vocé ter uma ideia
da dor assim, sabe aquela dor de ouvido que fica o dia inteiro ou a dor de dente... que fica insuportavel, desse jeito”.

Fonte: Elaborado pelo préprio autor
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A participante 4 (P4): mulher, de 50 anos de idade, foi uma participante que
apresentou muitos questionamentos sobre suas dores e referiu muita dificuldade em
lidar com sua doenca, evitando falar com outras pessoas e prefere se manter isolada.
Muitas pessoas tém receio em falar sobre o cancer e seu tratamento, seja pelo
estigma ligado a doenca ou por se sentirem envergonhados ou que as pessoas olhem
para si com d6. Em suas falas: “Da minha doencga pra falar bem a verdade eu ndo
gosto de falar dela com ninguém.” “[...] eu ndo sei pra quem eu comentei [...] nossa
senhora a mulher ja veio, nossa ‘Como € que vocé aguenta? Como que vocé pensa...
vocé pensa quando vocé vai morrer?’ Falei pra ela ndo pensei assunto ainda néo, ja

que a senhora me lembro eu vou comecgar a pensar. Fiquei com uma raiva.”

Outro ponto relevante dos resultados da P4 foi o reconhecimento da
necessidade de um olhar mais holistico da equipe de saude durante seu tratamento.
P4 apresentou escores que mostram que ela vivencia dores que ultrapassam as
guestdes fisicas e que suas dores e angustias interferem em sua vida. Quando
questionada, relatou: “Fica muito na doenga mesmo, na onde doi, o que esta e
ninguém pergunta, por exemplo, como que estd o emocional, se a pessoa parou de
fazer as coisas tudo, se a pessoa tem alguma fé as vezes a pessoa se sente... é
culpada acha que é castigo e essas coisas assim, ninguém pergunta...pelo menos

ninguém nunca me perguntou”

A dificuldade de comunicacédo é algo que emergiu em todos os discursos dos
participantes deste estudo, a falha da equipe de saude em acolher o paciente de forma
integrada foi tida como um sinal de alerta diante da situac&o atual. Essa dificuldade
pode surgir seja pela correria dos atendimentos diarios ou mesmo pelo despreparo do

profissional em lidar com situacdes que vao além das questdes biologicas da doenca.
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Quadro 9 — Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 5 (P5) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,66

0,74

0,75

0,33

0,04

1,00

0,63

1,00

0,80

0,70

1,00

0,90

1,00

1,00

0,70

1,00

1,00

Participante 5 — P5

Resultados Qualitativos

“Ah, eu sou uma pessoa desanimada, desanimei, eu era alegre.”

“Essa doenga, ai entdo, 0 que eu penso, assim de mim, se tiver que da, da, se tiver que morrer eu sei que eu vou morrer.”

“[...] Ai Deus por que que eu tive que ter essa doenga? Eu n&o sou ruim pra ninguém, sou pessoa tdo boa [...] fico pensando, Ele esta sendo injusto? a gente fala, ndo sei
se ele ta atendendo. Mas cada um tem seu pedacinho pra passar na vida, esse € o meu, mas eu sofro.”

“Ah, sinceramente, eu ndo vou te enganar ndo, € muito ruim, vou pentear meu cabelo, meu cabelo cai. A pessoa desanima sabe. Desanima do cancer, porque eu nao
sabia que eu tinha cancer e eu tenho, e o cancer mudou minha vida, porque o cabelo cai e eu tenho vergonha de andar careca na rua. Eu ndo saio de casa por causa do
cancer. [...] por causa do meu cabelo caindo, eu tenho vergonha.”

“[...] posso ta tomando o que for, que ndo passa, eu durmo pra ver se passa né”

Fonte: Elaborado pelo préprio autor
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A participante 5 (P5): seus resultados integrados corroboram as suas falas
durante a entrevista. A todo momento ela se mostrou desmotivada e entristecida. O
gue mais chamou a atencgéao foi sua pontuacao no instrumento FACT-SP12, que avalia
a espiritualidade. Essa entrevistada pontuou 0,04, indicando pior espiritualidade e
esperanca. Na sua entrevista, quando abordado esse tema, respondeu: “[...] Ai Deus
por que que eu tive que ter essa doenca? Eu ndo sou ruim pra ninguém, sou pessoa
tdo boa [...] fico pensando, Ele estd sendo injusto? a gente fala, ndo sei se ele ta
atendendo. Mas cada um tem seu pedacinho pra passar na vida, esse € o meu, mas

eu sofro.”

P5 demonstrou sinais que indicam estar vivenciando um sofrimento total, que
interferem em todas as dimensfes da sua vida. Quando questionada sobre o quanto
a dor interfere no seu dia a dia, P5 obteve escores maximos na maioria dos dominios
do BPI e em suas falas apontou qgue nem mesmo as medicacdes prescritas aliviavam

sua dor, causando desanimo em sua vida.

A dificuldade de manejo da dor e 0 uso inadequado de medicacdes afetam a
vida dos participantes deste estudo. Estratégias de alivio da dor e conforto de
sintomas permite que a pessoa adoecida possa se sentir fortalecida e encorajada,
minimizando até mesmo o uso de medicac¢les. Cicely Saunders refere que pessoas
gue se sentem ouvidos e compreendidos, apresentam reducdo da solicitacdo de
analgesia, mostrando que o cuidado focado na escuta e compreensao da experiéncia
do sofrimento traz resultados eficazes (CLARK, 2018; CLARK, 2014).
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Quadro 10 - Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 6 (P6) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Participante 6 — P6

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,59

0,67

0,69

0,22

0,67

1,00

0,63

0,80

0,70

0,70

1,00

0,60

0,80

0,50

0,60

0,00

0,40

Resultados Qualitativos

“[...] eu sei também que existe a cura pro cancer, e por que eu ndo posso pelo menos tentar?”

“[...] eu gostaria assim, de ndo sentir dor e poder fazer o que eu fazia, mas isso eu nunca vou poder fazer [...] eu vou morrer logo, eles disseram ja, ndo com essas
palavras, mas eu sei.”

“[...] € 0 que eu nao quero depender dos outros (...) € tdo ruim, vocé nao sabe.”

“Tenho medo de ficar cada dia mais dependente, e eu sei que é o que eu vou acabar ficando [...] mas n&o € por isso que vou tentar tirar minha vida, vou desistir do
tratamento[...]”

“Agora vou ter que resolver os problemas, porque como hoje mesmo eu tive que resolver um, e t4 tudo no meu nome, a dgua ta atrasada, a for¢a ta atrasada, a internet
eu acho que eles vao cortar, entédo, eu tenho tanto no meu nome, entdo tem que ser tudo eu.”

As vezes é melhor a gente ser assim, alegre, porque a gente vé (as outras pessoas na central de quimioterapia) ai elas comecam a delas também e a gente vé que a
gente ndo ta sozinha[...] que eu ndo sou a Unica que sente essas dores, tem mais gente que sente dores piores que eu (...)

[...] se pudesse pegar [...] pegar e tirar de vez, mas nao tem como, mas é verdade, queria era junta tudo e jogar fora. Eu sinto 6dio.”
“A dor é continua mesmo, que sai até lagrimas dos olhos, ai as vezes eu nem consigo me deitar aqui no sofa, minhas filhas me ajudam|...]”
“Se eu fico muito irritada mesmo, ela déi mais, se eu fico preocupada ai ela ataca de vez.”

[...] nunca passa, fica um pouquinho fundo, igual agora ela t4, ela t4 aqui ainda, ela ndo some do jeito que, que a gente gostaria, do jeito que eu gostaria que sumisse,
entendeu. Ela fica. Mas eu ja, como se diz, eu me acostumei [...]”

“Se eu te disser, vou dizer nome feio, que € uma merda, uma droga sentir dor, € a pior coisa que existe no mundo é dor]...]"

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.
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A participante 6 (P6): foi uma das participantes que apresentou sinais de
possivel depressao de acordo com a HAD-S. O diagndstico modificou sua vida de
forma abrupta. Com 59 anos, P6 ainda trabalhava quando recebeu o diagndéstico e
teve que fechar sua loja. Por ser muito ativa, sentiu dificuldades em precisar ser

cuidada, o que causa muitas dificuldades nas suas relacoes.

Em todos os momentos da coleta de dados, P6 apresentou sofrimentos
relacionados as dificuldades advindas da sua doenca do que a sua doenc¢a em si,
0 que sinaliza que suas preocupac¢fes vao além do diagnéstico e as dimensodes
sociais e emocionais se fazem mais prioritarias neste momento de sua vida. P6 tem
consciéncia de sua finitude e acredita que sua morte esta proxima, o que faz com
que ela sinta desejo de, enquanto esta viva, fazer suas atividades significativas:
“[...] eu gostaria assim, de n&o sentir dor e poder fazer o que eu fazia, mas isso eu
nunca vou poder fazer [...] eu vou morrer logo, eles disseram j4, ndo com essas
palavras, mas eu sei.”

Quando se estdA em uma fase avancada de uma doenca e que
consequentemente a finitude da vida se aproxima, surgem, de forma intensa,
questdes inerentes ao processo de morrer, pela constatacdo da morte futura e
proxima. E comum que os doentes vivenciem sentimentos de preocupacdo e
ansiedade quando recebem um diagndstico de cancer. Geralmente focam suas
atencdes em aspectos existenciais, de salde, trabalho, suporte financeiro, religido,
relacdes com a familia e amigos, surgindo reagdes emocionais como raiva, culpa e
até agressividade. Essas reacdes ocorrem pelas perdas que o paciente vivencia e
sao influenciadas por fatores clinicos, sociais, mecanismos de coping e a prépria
personalidade do paciente. Porém, quando se tornam algo que perdura e afeta a
vida da pessoa, causando sofrimento, é preciso ser identificado como causador de
sofrimento ou Dor Total (CAPELAS, 2008; PASACRETA et al, 2001).



164

Quadro 11 - Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 7 (P7) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Participante 7 — P7

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPI5

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9_2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9_7

0,50

0,52

0,63

0,28

0,13

1,00

0,00

0,20

0,10

0,90

1,00

0,80

0,00

1,00

1,00

1,00

0,70

Resultados Qualitativos

“[...] tem vez que eu t6 angustiada, sabe, eu 16 triste, ndo tenho vontade de levantar, mas assim, as vezes eu me sento pra fazer alguma coisa e ai eu me falo, hoje néo,
vou fazer amanha. mas assim, eu sempre faco sabe, mas da muita angustia, tristeza...”

“[...] outro dia falei pra Deus ndo me deixar morrer sem ver o neto. ele me escutou, eu pego.”

“Eu sempre via doenga nos outros e falava: nossa que pena, nossa que do né, nossa, acho que ndo sou capaz, que eu nao consigo, e ai apareceu em mim. Ai falei ndo,
eu tenho forca pra fazer, eu tenho forca pra lutar, Deus me mostrou que eu tenho forgal...]”

“[...] eu tenho um filho de 18 anos que precisa de mim ainda, minha preocupagéo é morrer e deixar ele, me preocupo com o futuro dele.” - (P.7)
“O que me preocupa também é que eu & que sustento a minha casa sabe, isso me preocupa, porque ja ja eu ndo to mais aqui. [...]”

“Eu penso toda hora (na morte) a gente reflete né. Eu guardo pra mim, as vezes eu falo com eles, mas eles ndo aceitam que eu fale disso, ai ja muda de assunto sabe,
"ah mae, larga de ser boba", "ndo pensa essas coisas nao”.

“[...]. A pandemia atrapalhou bastante a vida, acabou, mudou tudo, mas eu sinto falta de ir a missa, de comungar, tudo sabe, em casa a gente fica pensando mais nas
coisas.” - (P.7)

“[...]é, quando eu deito, quando eu forgo, quando eu viro, quando eu fago esforgo, sempre doéi.”

“S6 que a hora que eu acordo, eu td6 com a dor, mas nao aquela dor que eu estava antes, mas tem dor. L& no hospital, comeg¢aram pra eu fazer, acupuntura, mas eles
acham, me disseram que ndo vai funcionar, porque ai eles vao ter que fazer no corpo inteiro. [...]"

“Tudo déi.[...] essa dor ela aparece em muitas pessoas, cada um tem uma reacédo diferente”.

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.
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A participante 7 (P7): € mulher, tem 51 anos e € mae de 4 filhos. Na entrevista
disse que seu maior medo é morrer e deixar seu filho mais novo, que tem 18 anos e
€ dependente dela, além do fato de que uma de suas filhas estd gravida de seu
primeiro neto. Ao integrar os resultados de P7, percebemos que a doenca, a dor e as
dificuldades pelas quais vem passando interferiram em sua fé e espiritualidade e nas

suas atividades diarias.

Um fator que vale destacar na entrevista de P7 é que a pandemia da COVID-
19 afetou sua rotina e lhe trazia muitas preocupacgdes. Sentia-se preocupada com o
andamento de seu tratamento e medo de se contaminar com COVID-19. Outro ponto
relevante é o fato de P7 sentir muito medo da morte; ela referiu pensar nisso todo
tempo, o que pode estar relacionado ao desejo e planos que tem em relacéo aos seus
filhos e a seu neto que esta para nascer “[...] outro dia falei pra Deus ndo me deixar

morrer sem ver o neto. ele me escutou, eu pego.”

P7 é uma participante que apresentou mais relevancia na dimenséao social da
dor. As questdes familiares, financeiras e sociais emergiram em suas falas,

demonstrando serem causadoras de dor e sofrimento.

Apesar do objetivo dos cuidados paliativos ser oferecer conforto, os pacientes
continuam experimentando diferentes formas de desconforto, tanto a nivel fisico

como também emocional, espiritual e social, como no caso de P7.
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Quadro 12 - Integracdo dos dominios dos instrumentos POS-br, ESAS, HADS, SP12 e BPI do Participante 8 (P8) com as
citacdes da entrevista na etapa 2, Ribeirdo Preto, 2022.

Participante 8 — P8

Resultados Quantitativos

POS-br

ESAS

HAD_A

HAD_D

SP-12

BPI3

BPI4

BPIS

BPI6

BPI8

BPI9_1

BPI9 2

BPI9_3

BPI9_4

BPI9 5

BPI9_6

BPI9 7

1,00

0,76

0,88

0,94

0,83

1,00

0,63

1,00

0,00

0,40

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

Resultados Qualitativos

“Eu nao t0 satisfeita, até t6, mas eu gostaria que sumisse essa merda de mim, essa dor, essa doenca, porque quanto mais remédio eu vou tomando, eu sei que vai
atingir o figado, os rins e depois s6 a morte né [...]"

“...6 uma dor de tudo, tudo déi, é como se fosse a dor da dor sabe?”
“[...]ai eu fico mais triste porque nao passa essa dor, ai vem a tristeza, a tristeza também doi sabia? e eu sinto até raiva as vezes, nao de Deus nem nada, nem de
ninguém, meus filhos acha que sao deles, que fiquei ranzinza, que é drama, mas nao &, é raiva mesmo...mais é da doenca, desse mal e da situagdo que eu t6, assim,
todo dia sentindo dor e tomando tudo isso de remédio e sabendo que nao adianta mais.”

“Eu nem falo disso, eu sei que vou morrer logo, os médicos ja falaram, mas € bom nao ficar comentando né.” - (P.8)

“Eu ja pensei que isso fosse um tipo de castigo, mas eu sei que ndo € mais, € prova e sO Deus sabe as provagdes que temos que passar. Se Ele me deu essa cruz ele
vai me dar forga pra carregar, eu querendo ou néo, as vezes eu vou entender depois por que tive que ter essa doenga assim”

[...] enquanto eles vém aqui me pegar com cadeira de rodas eu me sinto mal, acho que minha presséo cai, eu comeco a suar frio sabe, eu sinto édio da cadeira de roda e
a gente ndo pode ter esse sentimento.” - (P.8)

“[-..] quando a médica me falou que n&o tinha mais jeito que era isso ai de paliativo e que ndo tem mais jeito ndo, e vocé faz o que quando ouve que ndo tem mais jeito?
Que vai ficar assim com dor ate morrer? Como que fica feliz?”

“[...] e ai eu tomo esses remédios que eu tenho, nem sei dizer os nomes, meus filhos que sabe, eu sinto dor, vou la e tomo, as vezes melhora, as vezes nem melhora, e
eu vou fazer o que, espero passar né, o remédio as vezes ndo faz o efeito, ai 0 médico troca.”

Fonte: Elaborado pelo préprio autor.
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A participante 8 (P8): seus resultados integrados demonstram a dor total em
sua forma mais intensa. P8 apresentou escores elevados em quase todos os
instrumentos aplicados e em suas falas demonstrou sentimentos de raiva,

desesperanca, tristeza e medo.

Apesar de ter apresentado boa pontuacdo quando questionada sobre suas
crencas e espiritualidade, em suas falas P8, apresentou em diversos momentos,
sentimentos de raiva e culpas diante de Deus. “Eu ja pensei que isso fosse um tipo de
castigo, mas eu sei que nao é mais, € prova e s6 Deus sabe as provacdes que temos
que passar.” ; “[...Jeu sinto até raiva as vezes, ndo de Deus nem nada, nem de
ninguém [...] é raiva mesmo...mais € da doenca, desse mal e da situacéo que eu to,
assim, todo dia sentindo dor e tomando tudo isso de remédio e sabendo que nao

adianta mais.”

A dor e o sofrimento ndo sdo sindnimos e isso é importante ficar claro tanto
para a equipe quanto para a pessoa adoecida e sua familia; distinguir e nomear o que
incomoda pode auxiliar no processo de manejo e busca de oferta de tratamento
adequado. P8 chama seu sofrimento de “dor da dor’, o que nos mostra que ha algo

muito mais intenso interferindo em si.

Em diversos momentos da entrevista, a participante fala sobre a morte com a
pesquisadora, apesar de referir que “Eu nem falo disso, eu sei que vou morrer logo,
0s médicos ja falaram, mas é bom n&o ficar comentando né.” P8, sinaliza sua dor e 0
medo do processo do morrer em varios momentos, como quem busca por uma

resposta.

Um dos objetivos desse estudo era identificar as demandas e prioridades dos
participantes, e ficou claro que, por mais que o diagnostico do cancer seja o foco do
tratamento, as dimensdes que envolvem a dor total se alternam de acordo com as

singularidades de cada pessoa, seu contexto, seus desejos e suas esperancgas.



168

7.3.1. Discussao

A partir da integracdo dos resultados, observou-se que a dor e sintomas estao
sempre presentes na vida dos participantes deste estudo. As dimensdes que
envolvem o conceito de Dor Total se mostraram presentes nas falas dos
entrevistados, complementando os resultados quantitativos dos instrumentos

aplicados.

Na primeira etapa, quantitativa, a prevaléncia foi de participantes do sexo
masculino. Porém, corroborando os dados quantitativos, tivemos uma prevaléncia de
mulheres na fase qualitativa, que contou apenas com um participante homem. Foi
possivel identificar, que dificuldades sociais, relacionadas a questdes financeiras,
contexto em que se vive e nivel de escolaridade estiveram associadas a piores

resultados totais que envolvem as dimensdes da dor.

Nas entrevistas realizadas, a maioria dos participantes relatou que o0s
problemas relacionados ao seu diagndstico e tratamento, principalmente relacionados
a dor, influenciavam no seu cotidiano e afetavam sua qualidade de vida, acarretando

preocupacdes sobre outras dimensdes de sua vida.

As pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos passaram por experiéncia
dolorosa complexa. A dificil compreenséo, descricdo e a subjetividade da dor de
pessoas com cancer faz com que seja muitas vezes subdiagnosticada e subtratada,
contribuindo para o comprometimento da qualidade de vida. O subtratamento da dor
€ altamente prevalente e afeta negativamente o funcionamento fisico, psicoldgico,

social e espiritual da pessoa adoecida e de sua familia (LIN et al., 2018).

A dor do cancer é subjetiva e intensa, apresenta caracteristicas agudas e/ou
cronicas e pode indicar progressdo da doenca, o que pode desmotivar a pessoa e
leva-la a sentimentos relacionados a desesperanca e perda do sentido da vida.
Portanto, a dor necessita ser identificada e tratada em sua integralidade ou totalidade
e 0 conhecimento sobre o conceito de Dor Total e de suas implicagbes é essencial
para a populacdo oncologica, particularmente quando em cuidados paliativos
(MENDES et al., 2016; MEHTA; CHAN, 2008).
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A falta de compreensdo sobre a experiéncia dolorosa integral das pessoas
adoecidas e sobre os termos usados para descrever sua dor resultam em um manejo
ineficaz da dor. E importante identificar o que € mais importante em suas vidas atuais,
quais suas preocupacodes especificas sobre o futuro e o que considerariam uma “boa
morte”. E importante também ter familiaridade com os componentes das experiéncias
e sofrimento no final da vida de pessoas com cancer (MEHTA; CHAN, 2008;
MYSTAKIDOU et al., 2007).

O surgimento da dor e sintomas, como tosse, nausea, dificuldade para dormir,
a dependéncia, perda dos papeis ocupacionais e questdes emocionais como raiva e
tristeza foram temas que permearam todas as entrevistas em todas as fases do
processo do adoecimento e tratamentos dos participantes, muitas vezes se tornando

mais relevante que a prépria doenca em si.

Por mais que sejam oferecidos os melhores recursos terapéuticos, ainda falta
um consenso que defina e alcance, de forma abrangente, a avaliacdo da dor e que
sirva como diretriz na gest&o da Dor Total desses pacientes. E necessario um melhor
manejo dos sintomas, da dor e do sofrimento juntos, buscando medidas para aliviar
efetivamente a dor dos pacientes com cancer, identificando sistematicamente quais
pacientes tém dor e tratar essa dor, em suas multiplas dimensdes, de forma mais
eficaz (O'CONNOR, 2012).

Ressalta-se a importancia de avaliar a dor de forma multidimensional,
identificando quais dimensdes apresentam também sintomas mais complexos
buscando o oferecimento de um plano de tratamento integrado, individualizado e
centrado no cliente. Nesse aspecto, os resultados desse estudo oferecem subsidios
para a formulacdo de acdes para o controle da dor de acordo com o conceito da Dor

Total, em seu olhar biopsicossocial e espiritual.

Neste estudo, a analise da integracdo dos dados permitiu inferir que as
informacgdes e os sentidos das falas dos participantes selecionados para o grupo G2
dao suporte e conferem validade aos resultados da anélise quantitativa do G1, mesmo
se tratando de 10% da amostra. Isso indica a importancia da abordagem conjugada
ou mista para estudar e compreender os diversos aspectos que envolvem a dor, em

sua multidimensionalidade e complexidade.
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Desse modo, apresentam-se as meta-interferéncias obtidas a partir da analise

integrada do método misto:

a)

b)

d)

f)

a analise dos instrumentos quantitativos demonstrou que os participantes
selecionados apresentaram niveis elevados de dor e, durante as entrevistas,
observou-se o quanto a relacao entre doenca-tratamento e dor faz parte da vida
dos entrevistados, sendo visto como algo rotineiro, e ligado ao processo de

adoecimento;

0s participantes que apresentaram escores mais elevados nos instrumentos de
ansiedade e depressao relataram sofrer dores e preocupacdes sociais e
emocionais, referiram sentimentos de medo e de isolamento social (mesmo

antes da pandemia);

espiritualidade e religiosidade se mostraram, para a maioria dos participantes,
como recurso no enfrentamento da doenca, da dor e de outros sintomas,
partindo de recursos e crencas pessoais. Todos os participantes referiram que

esse tema nunca foi abordado durante seu tratamento.

a dor, em sua forma multifacetada ou multidimensional esteve presente em
todos os dialogos, inicialmente ndo sendo reconhecida pelos participantes do
estudo como foco de seu sofrimento, mas sinalizadas de acordo com suas

dimensbes emocionais, sociais e espirituais.

a dor fisica apareceu como subtratada para a maioria dos participantes,
incluindo o grupo G1, onde o acesso a opioides era restrito e muitas vezes
estigmatizado; alguns participantes referiram usar medicacfes de baixa
eficacia analgésica, como dipirona e paracetamol 250mg e 500mg, e com isso,

muitas vezes, se automedicavam.

os fatores intrinsecos foram mais evidentes nos resultados da etapa
guantitativa do estudo, enquanto os fatores extrinsecos aparecem mais nos
resultados qualitativos. Isso demonstra a relevancia da complementariedade
da abordagem de métodos mistos para melhor compreenséo das dimensdes

gue envolvem a dor total.
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Consideracdes Finais
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo geral desta pesquisa foi investigar a multidimensionalidade do
conceito da Dor Total e a complexidade da sua avaliagcdo, com pacientes com cancer
de pulmdo avancado. Foi necessario conhecer o perfil da populacdo atendida e o
método para identificar a complexidade que envolve o tema da dor em sua forma total.
Os resultados demonstraram que o0s objetivos delineados inicialmente foram
alcancados e se aprofundaram em direcdo a necessidades e singularidades que
envolvem a dor, os sintomas, o0 tratamento e o processo do adoecimento dos

participantes deste estudo.

Quanto aos objetivos especificos, envolviam identificar, por meio da aplicacao
de instrumentos de coleta de dados, quais participantes do estudo, com cancer de
pulmdo avancado, apresentam caracteristicas e maiores comprometimentos que
poderiam configurar a Dor Total. Identificou-se que a dor e 0s sintomas apresentados
pelos participantes do estudo fazem parte do que foi descrito por Cicely Sanders como
Dor Total, associados a diferentes sentimentos e sofrimentos angustiantes que

interferiam em sua vida ocupacional.

Ainda de acordo com o0s objetivos propostos no estudo, os resultados
reafirmam o conceito holistico ou integral e multidimensional da Dor Total e identificam
gue nem sempre a dor fisica € a Unica ou maior fonte de sofrimento no processo do
tratamento do cancer de pulm&o avancado. E fundamental ter um olhar voltado para
a integralidade de cada pessoa e validar suas dores e suas queixas e reafirmar a
importancia do cuidado integral e integrado no seu processo de adoecimento e

tratamento.

Por fim, trata-se de um estudo inovador, com abordagem de métodos mistos,
gue contempla a avaliacdo e compreensao do conceito da Dor Total em pacientes
com cancer de pulméo avancado. Possibilitou conhecer as experiéncias dos préprios
participantes, no que diz respeito ao tema central do estudo, conceito este que é
conhecido mundialmente, mas ainda pouco aplicado ou contemplado no tratamento

oncoldgico, principalmente no Brasil.

Conclui-se que o método misto escolhido foi essencial para responder aos

objetivos propostos, pois possibilitou a interconexao dos resultados dos instrumentos
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aplicados com a analise tematica das entrevistas realizadas, confirmando que a dor é
um fendmeno subjetivo e esta totalmente relacionado a questbes que ultrapassam o

aspecto nociceptivo.

Os resultados encontrados neste estudo apontam para a existéncia de
fragilidades no manejo da dor e na necessidade de um olhar holistico para os doentes
e seus familiares, identificando suas demandas e prioridades a cada fase do processo

de tratamento em Cuidados Paliativos inclusive no processo de morte e morrer.

Portanto, esta pesquisa contribuiu para a consolidagcdo da perspectiva
multidimensional da Dor Total, juntamente com a valorizacdo da importancia do
oferecimento de estratégias voltadas a avaliacdo da dor em todas as suas dimensfes

e qualidade de assisténcia em cuidados paliativos.

Por fim sugere-se o desenvolvimento de novos estudos de intervengdo na
tematica, verificando o efeito das acdes realizadas, com outras populacdes de estudo,
para o controle da dor total. Futuros estudos possibilitardo nova exploracdo ampla da

tematica abordada e maior producédo do conhecimento cientifico.

LIMITACOES DO ESTUDO

A fase da coleta de dados coincidiu com o inicio da pandemia da COVID-19 e
consequentemente com a diminuicdo do fluxo de atendimentos ambulatoriais no
hospital onde o estudo foi realizado. Essa conjuntura afetou o nimero de participantes
da pesquisa, que teve que ser interrompida por 2 meses, sendo que alguns

participantes morreram nesse periodo.

E necessario compreender a vivéncia da Dor Total de pessoas em todos os
ciclos de vida e com necessidades de cuidados paliativos oncologicos e néo
oncoldgicos, o que faz necessario o desenvolvimento de pesquisas semelhantes que

envolvam outras populacdes.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Grupo de Estudo 1 (G1)

(Obrigatério para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolucdo n°® 466/12 - CNS)

Titulo da Pesquisa: “Dor Total de Pessoas com Cancer de Pulméo Avangado — Estudo com Método
Misto”.

Pesquisadora responsavel: Cristiane A. Gomes-Ferraz

Orientadora: Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Promotor da pesquisa: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — EERP-USP

ESCLARECIMENTOS AO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Meu nome é Cristiane A. Gomes Ferraz, sou terapeuta ocupacional, aluna de pés-graduacgéo
pela Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. Estou realizando
uma pesquisa de doutorado, sob orientagdo da Prof® Marysia De Carlo.

Vocé esta sendo convidado para participar da Primeira Etapa desta pesquisa que tem como
objetivo: Investigar o conceito da Dor Total e a complexidade da sua avaliagdo, com pacientes com
cancer de pulmdo avancado. Se concordar em participar, vocé responderd a uma ficha de
identificacdo e sete questionarios que avaliam sinais e sintomas referentes a questfes fisicas,
emocionais, sociais e espirituais relacionadas a dor no cancer. Dependendo do resultado de suas
respostas, vocé poderd ser selecionado para participar da Segunda Etapa deste estudo, que
compreenderd em uma entrevista, baseada num questionario elaborado por nés, realizada em um
encontro, e que sera gravada pela pesquisadora. Para a Segunda Etapa, vocé devera assinar um
novo termo de consentimento, similar a este.

A sua participacao podera contribuir para melhor compreenséo de aspectos relacionados a
dor no cancer, mas nao sera, necessariamente, para seu beneficio direto. Caso vocé aceite em
participar da pesquisa, favor assinar este documento ao final.

Esclarecemos também que:

1. Sua participagéo é voluntaria e vocé € livre para desistir da pesquisa a qualquer momento ou se
recusar a participar sem qualquer prejuizo ao seu atendimento ou de qualquer familiar.

2. As informacdes das entrevistas realizadas e os resultados da pesquisa serdo tornados publicos,
sejam eles favoraveis ou ndo; poderdo ser usados para fins didaticos e em eventos ou trabalhos
cientificos, mas garantimos o sigilo e sua privacidade; sua identidade ser4 sempre preservada e
seus dados ndo serdo expostos de forma que o(a) identifique.

3. Caso vocé aceite participar, sera entregue um questionario de identificacdo para que vocé
preencha ou eu poderei |é-lo para que vocé responda (o que achar mais conveniente);

4. A coleta de dados (entrevistas e aplicagdo dos questionarios) ocorrera no local onde vocé estiver
passando por atendimento (ambulatério ou enfermaria) do HCFMRP-USP ou HERP em sala de
espera, com duragédo de mais ou menos 30 minutos.

5. Possiveis complementagdes de informacdes referentes ao seu diagnéstico e tratamento, poderao
ser coletadas em seu prontuario médico; as quais serdo utilizadas APENAS para os objetivos da
pesquisa em questdo, onde sera preservado o sigilo e privacidade. Por favor nos informe se vocé
autoriza o0 acesso ao seu prontuario médico:

() SIM, autorizo o0 acesso ao meu prontuario médico

( ) NAO, n&o autorizo o acesso ao meu prontuario médico.

6. Por se tratar de uma pesquisa que envolve entrevista, o0 risco potencial ou eventual é muito
limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas, ndo trazendo prejuizos a sua saude.
Em todo caso, os pesquisadores se responsabilizam por eventuais consequéncias do estudo e pelo
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atendimento a suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta que o
faca sentir-se incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu
consentimento.

7. O participante da pesquisa tem direito a indeniza¢@o conforme as leis vigentes no pais, caso
ocorra dano decorrente de participacdo direta na pesquisa, por parte do pesquisador, do
patrocinador e das instituicdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa.

8. Cabe ressaltar que esta pesquisa nao lhe trara nenhum tipo de despesa ou gasto, visto que a
pesquisadora se compromete a encontra-lo(a) no local onde vocé estiver sendo atendido
(ambulatério ou enfermaria), assim como ndo receberd nenhum tipo de recompensa financeira por
sua participacao no estudo.

9.0s resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou nao;

10. Esta Pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da EERP-USP e do HCFMRP-
USP que tém a funcdo de proteger eticamente o participante de pesquisa.

11.Vocé receberd uma via deste documento, assinada e rubricada por vocé e pela pesquisadora.
Colocamo-nos a disposicao para maiores esclarecimentos.

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa “Dor Total de Pessoas com Cancer
de Pulméo Avancado — Estudo com Método Misto”. sob a responsabilidade da pesquisadora
Cristiane Aparecida Gomes Ferraz, EU,
declaro que concordo em
participar da pesquisa e estou ciente de que minha participacdo € voluntaria e estou livre para, em
gualquer momento, desistir de participar, sem nenhuma espécie de prejuizo.

Recebi uma cdpia deste termo e tive a possibilidade de Ié-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de

Pesquisadora Responsavel Participante

I. Dados De Identificagdo Do Participante Da Pesquisa Ou Responsavel Legal

Cidade: ..o (OF: o [T Telefone: (i) voeveverevieieceene,

Il. InformacGes de nomes e telefones dos responsaveis pelo acompanhamento da pesquisa, para
contato

1. Cristiane Aparecida Gomes Ferraz

Endereco: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 - Campus
Universitario — Bairro: Monte Alegre, Ribeirdo Preto/ SP — Brasil — CEP:14040-902.

Tel: (16)3315-0747  E-mail: crissgomes@usp.br

2. Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeir&o Preto (EERP)

Endereco: EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro Monte Alegre,
Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902.

Tel: (16) 3315-9197 (De 22 a 62 feira, em dias Uteis, das 10h as 12h e das 14h as 16h)

E-mail: cep@eerp.usp.br
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Grupo de Estudo 2 (G2)
(Obrigatério para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugao n° 466/12 - CNS)

Titulo da Pesquisa: “Dor Total de Pessoas com Cancer de Pulméo Avangado — Estudo com
Método Misto”.

Pesquisadora responsavel: Cristiane A. Gomes-Ferraz

Orientadora: Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Promotor da pesquisa: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — EERP-USP

ESCLARECIMENTOS AO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Meu nome é Cristiane A. Gomes Ferraz, sou terapeuta ocupacional, aluna de poés-
graduacdo pela Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo.
Estou realizando uma pesquisa de trabalho de doutorado, sob orientagédo da Prof2 Marysia De
Carlo.

Vocé esta sendo convidado para participar da Segunda Etapa desta pesquisa que tem
como objetivo: Investigar o conceito da Dor Total e a complexidade da sua avaliagdo, com
pacientes com cancer de pulmédo avancado. Vocé foi selecionado para esta fase por ter
participado da Primeira Etapa e seu perfil se enquadrou nos critérios de inclusdo pré-
estabelecidos neste estudo. Se concordar em participar, vocé responderd uma entrevista,
baseada num questionario elaborado por nés, realizada em um Gnico momento, e que sera
gravada pela pesquisadora.

A sua participagdo podera contribuir para melhor compreensdo de aspectos
relacionados a dor no cancer, mas nao sera, necessariamente, para seu beneficio direto.
Caso vocé aceite em participar da pesquisa, favor assinar este documento ao final.

Esclarecemos também que:

1. Sua participacao é voluntaria e vocé é livre para desistir da pesquisa a qualquer momento
Ou se recusar a participar sem qualquer prejuizo ao seu atendimento ou de qualquer familiar.
2. As informagfes das entrevistas realizadas e os resultados da pesquisa serdo tornados
publicos, sejam eles favoraveis ou nado; poderao ser usados para fins didaticos e em eventos
ou trabalhos cientificos, mas garantimos o sigilo e sua privacidade; sua identidade sera
sempre preservada e seus dados ndo serdo expostos de forma que o(a) identifique.

3. Caso vocé aceite participar, sera realizada uma entrevista semiestruturada, que ocorrera
no local onde vocé estiver passando por atendimento (ambulatério ou enfermaria) do
HCFMRP-USP ou HERP em sala de espera, com duracdo de mais ou menos 30 minutos,

4. A entrevista sera audio-gravada e ainda possiveis complementacdes de informactes
referentes ao seu diagndéstico e tratamento poder&o ser coletadas em seu prontuario médico;
as quais serdo utilizadas APENAS para os objetivos da pesquisa em questdo, onde sera
preservado o sigilo e privacidade. Por favor nos informe se vocé autoriza 0 acesso ao seu
prontuario médico:

() SIM, autorizo o acesso ao meu prontuario medico 2/2
() NAO, n&o autorizo 0 acesso ao meu prontuario médico.

5. Por se tratar de uma pesquisa que envolve entrevista, o risco potencial ou eventual € muito
limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas, ndo trazendo prejuizos a sua
saude. Em todo caso, os pesquisadores se responsabilizam por eventuais consequéncias do
estudo e pelo atendimento a suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder qualquer
pergunta que o faga sentir-se incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente
ou retirar seu consentimento.
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6. O participante da pesquisa tem direito a indenizacdo conforme as leis vigentes no pais,
caso ocorra dano decorrente de participagéo direta na pesquisa, por parte do pesquisador, do
patrocinador e das instituicdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa.

7. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou néo;

8. Cabe ressaltar que esta pesquisa nao Ihe trard nenhum tipo de despesa ou gasto, visto que
a pesquisadora se compromete a encontra-lo(a) no local onde vocé estiver sendo atendido
(ambulatério ou enfermaria), assim como néo recebera nenhum tipo de recompensa financeira
por sua participacao no estudo.

9. Esta Pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da EERP-USP e do HCFMRP-
USP que tém a funcéo de proteger eticamente o participante de pesquisa.

10. Vocé recebera uma via deste documento, assinada e rubricada por vocé e pela
pesquisadora.

Colocamo-nos a disposicao para maiores esclarecimentos. Gratas.

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa “Dor Total de Pessoas com
Céncer de Pulméo Avancado — Estudo com Método Misto”. sob a responsabilidade da
pesquisadora Cristiane Aparecida Gomes Ferraz, EU,
declaro gue
concordo em participar da pesquisa e estou ciente de que minha participagdo é voluntaria e
estou livre para, em qualquer momento, desistir de participar, sem nenhuma espécie de
prejuizo.

Recebi uma cépia deste termo e tive a possibilidade de Ié-lo, com o qual concordo.

Ribeirdao Preto, de de

Pesquisadora Responsavel Participante

I. Dados de Identificacdo do Participante da Pesquisa ou Responsavel Legal

Cidade: . ..o Cep:iiiiiiiiiei, Telefone: (......) voovevvevieiiiiinis

Il. Informacg6es de nomes e telefones dos responsaveis pelo acompanhamento da pesquisa,
para contato

1. Cristiane Aparecida Gomes Ferraz

Enderego: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 - Campus
Universitario — Bairro: Monte Alegre, Ribeirdo Preto/ SP — Brasil — CEP:14040-902.

Tel: (16)3315-0747 E-mail: crissgomes@usp.br

2. Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeir&o Preto (EERP)
Endereco: EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro Monte
Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902.

Tel: (16) 3315-9197 (De 22 a 62 feira, em dias Uteis, das 10h as 12h e das 14h as 16h)

E-mail: cep@eerp.usp.br
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Projeto Piloto
(Obrigatdrio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugéo n°® 466/12 - CNS)

Titulo da Pesquisa: “Dor Total de Pessoas com Céancer de Pulm&o Avancado — Estudo com Método
Misto”.

Pesquisadora responsavel: Cristiane A. Gomes-Ferraz

Orientadora: Prof? Dr® Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Promotor da pesquisa: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — EERP-USP

ESCLARECIMENTOS AO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Meu nome é Cristiane A. Gomes Ferraz, sou terapeuta ocupacional, aluna de pés-graduacao
pela Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. Estou realizando uma
pesquisa de doutorado, sob orientagdo da Prof? Marysia De Carlo.

Vocé estd sendo convidado para participar do PROJETO PILOTO desta pesquisa que tem
como objetivo: Investigar o conceito da Dor Total e a complexidade da sua avaliagdo, com
pacientes com cancer de pulméo avancado. O objetivo deste PROJETO PILOTO é possibilitar o
treinamento da pesquisadora sobre o uso dos instrumentos propostos e observar o nivel de
entendimento dos participantes, no que diz respeito a aplicacdo dos instrumentos de coleta de dados,
bem como auxiliar no dimensionamento do tempo médio necessario para apresentacdo do projeto e
aplicacdo dos instrumentos. Se concordar em participar, vocé respondera a uma ficha de
identificacdo e sete questionarios que avaliam sinais e sintomas referentes a questdes fisicas,
emocionais, sociais e espirituais relacionadas a dor no cancer. Dependendo do resultado de suas
respostas, vocé poderd ser selecionado para participar da Segunda Etapa deste estudo, que
compreendera em uma entrevista, baseada num questionario elaborado por nés, realizada em um
encontro, e que sera gravada pela pesquisadora.

A sua participacdo podera contribuir para melhor compreenséao de aspectos relacionados a
dor no cancer, mas ndo serd, necessariamente, para seu beneficio direto. Caso vocé aceite em
participar da pesquisa, favor assinar este documento ao final.

Esclarecemos também que:

1. Sua participacdo é voluntéria e vocé € livre para desistir da pesquisa a qualquer momento ou se
recusar a participar sem qualquer prejuizo ao seu atendimento ou de qualquer familiar.

2. As informacdes das entrevistas realizadas e os resultados da pesquisa serdo tornados publicos,
sejam eles favoraveis ou ndo; poderdo ser usados para fins didaticos e em eventos ou trabalhos
cientificos, mas garantimos o sigilo e sua privacidade; sua identidade sera sempre preservada e seus
dados ndo serdo expostos de forma que o(a) identifique.

3. Caso vocé aceite participar, sera entregue um questionario de identificacdo para que vocé
preencha ou eu poderei Ié-lo para que vocé responda (o que achar mais conveniente);

4. A coleta de dados (entrevistas e aplicagdo dos questionarios) ocorrera no local onde vocé estiver
passando por atendimento (ambulatério ou enfermaria) do HCFMRP-USP ou HERP em sala de
espera, com duragdo de mais ou menos 30 minutos.

5. Possiveis complementacdes de informacdes referentes ao seu diagndéstico e tratamento, poderdo
ser coletadas em seu prontudrio médico; as quais serdo utilizadas APENAS para os objetivos da
pesquisa em questdo, onde sera preservado o sigilo e privacidade. Por favor nos informe se vocé
autoriza 0 acesso ao seu prontuario médico:

() SIM, autorizo o0 acesso ao meu prontuario medico

( ) NAO, nio autorizo 0 acesso a0 meu prontuario médico.
6. Por se tratar de uma pesquisa que envolve entrevista, 0 risco potencial ou eventual é muito
limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas, ndo trazendo prejuizos a sua saude.
Em todo caso, os pesquisadores se responsabilizam por eventuais consequéncias do estudo e pelo
atendimento a suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta que o faca

2/2



197

sentir-se incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu
consentimento.

7. O participante da pesquisa tem direito a indenizacdo conforme as leis vigentes no pais, caso
ocorra dano decorrente de participacdo direta na pesquisa, por parte do pesquisador, do patrocinador
e das instituicOes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa.

8. Cabe ressaltar que esta pesquisa ndo lhe trard nenhum tipo de despesa ou gasto, visto que a
pesquisadora se compromete a encontra-lo(a) no local onde vocé estiver sendo atendido (ambulatério
ou enfermaria), assim como ndo recebera nenhum tipo de recompensa financeira por sua participacéo
no estudo.

9. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou nao;

10. Esta Pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da EERP-USP e do HCFMRP-USP
que tém a funcéo de proteger eticamente o participante de pesquisa.

11.Vocé receberad uma via deste documento, assinada e rubricada por vocé e pela pesquisadora.

Colocamo-nos a disposicdo para maiores esclarecimentos.

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa “Dor Total de Pessoas com Cancer
de Pulmé&o Avanc¢ado — Estudo com Método Misto”. sob a responsabilidade da pesquisadora
Cristiane Aparecida Gomes Ferraz, EU,
declaro que concordo em
participar da fase do Projeto Piloto da pesquisa e estou ciente de que minha participacdo € voluntaria
e estou livre para, em qualguer momento, desistir de participar, sem nenhuma espécie de prejuizo.

Recebi uma cdpia deste termo e tive a possibilidade de 1é-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de

Pesquisadora Responsavel Participante

I. Dados De ldentificagdo Do Participante Da Pesquisa Ou Responsavel Legal

Cidade:.. ..o vvieeeceee Cep:iiiiiirieei Telefone: (......) voovevieiiiiiiiens

Il. Informacgbes de nomes e telefones dos responsaveis pelo acompanhamento da pesquisa,
para contato

1. Cristiane Aparecida Gomes Ferraz

Enderego: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 - Campus
Universitario — Bairro: Monte Alegre, Ribeirdo Preto/ SP — Brasil — CEP:14040-902.

Tel: (16)3315-0747  E-mail: crissgomes@usp.br

2. Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeir&o Preto (EERP)
Endereco: EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro Monte
Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902.

Tel: (16) 3315-9197 (De 22 a 6° feira, em dias Uteis, das 10h as 12h e das 14h as 16h)

E-mail: cep@eerp.usp.br
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APENDICE D - FICHA DE IDENTIFICACAO

Identificacdo

1. Nome:

2. Nimero do Registro HC:

3. Servico origem: () Central de Quimioterapia HCFMRP

( ) Ambulat Onco-Pneumo HCFMRP

4. Sexo: () Fem () Masc 5. Data de nasc.: / / 6. Idade:

7. Naturalidade: 8. Procedéncia:

9. Estado Civil: ( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Viavo ( ) Outro:

10. Religido: 11. Etnia:
12. Profisséo: 13. Ativo? ( ) Sim ( ) Nao
14. ( ) Com vencimentos ( ) Sem vencimentos
15. Endereco:
16. Telefone: (__) 17. Cidade/Estado:
18. Com quem mora?
19. Tem filhos? Quantos? 20. Cuidador principal:
21. Escolaridade: 22. Renda:( ) Até 2 Salarios Minimos
( ) De 2 a 4 Salarios Minimos
( ) De 4 a 10 Salarios Minimos
( ) De 10 a 20 Salérios Minimos
Dados clinicos: () Acima de 20 Salarios Minimos
23. Diagnéstico:

24.
26.
28.
30.
31.
32.
33.
34.
36.
36.

Ciente do Diagnéstico? ( )Sim ( ) Nao 25. Familiares cientes do diag.? ( )Sim ( ) Nao
Ciente do Prognéstico? ( )Sim ( ) Ndo 27. Familiares cientes do progn.? ( )Sim ( ) Nao

Estadiamento: 29. Metéastase:

Fez Cirurgia ( ) Sim ( ) Nao - Se sim, qual cirurgia:

Data da Cirurgia: / /

Fez Radioterapia ( )Sim ( ) Nao - Se sim, quantas sessoes:

Fez Quimioterapia ( ) Sim ( ) N&o - Se sim, Data de Inicio: / /
Ciclo Atual / N° de Ciclos: 35. Protocolo:

Tabagista? ( )Sim () Ex-tabagista ( ) Nunca fumou

Faz uso de medicamentos para dor? ( )Sim ( )Nao — Se sim, quais?

37.

Outras comorbidades ou informagdes relevantes:
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APENDICE E - Roteiro de Perguntas Norteadoras Grupo de Estudos 2 (G2)

Na Segunda Etapa deste trabalho, do qual o(a) Sr.(a) ja participou (na Primeira

Etapa, do questionario), nés precisamos compreender como tem sido sua experiéncia

com o adoecimento e seu tratamento. Por favor, responda livremente as questdes que

serdo levantadas a seguir e da forma mais completa que puder.

© 00 N o 00 bk DN

Estou interessada em saber mais sobre o tratamento da dor. Talvez vocé possa
comecar me contando sobre vocé e sua doenca.

Com sua doenca, vocé sente alguma dor?

Conte-me mais sobre a dor? (Sondar: tipo, duracéo, localizacdo e intensidade)
Quando vocé sente dor? (Sondar: repouso / atividade)

O que vocé faz quando tem dor?

Qual o significado que a dor tem para vocé hoje?

O surgimento da dor esteve relacionado a descoberta da doenca?

Vocé conversa com a equipe a respeito da sua dor e outros problemas?

O que vocé gostaria que eles fizessem para aliviar sua dor?

Sondagens Gerais: Vocé poderia me falar um pouco mais sobre isso? O que
vocé quer dizer com...? O que poderia ter sido feito de forma diferente? Como
vocé encontrou a experiéncia / lidar com ...? Como vocé se sentiu sobre seu

papel na dor?

10.0 quanto a sua doenca e a dor interferem na sua vida pessoal?

11.Qual sua maior preocupacao hoje?

12.Gostaria de fazer algum comentério adicional sobre seu estado de saude atual?
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ANEXO 1 - Karnofsky Performance Status (KPS)

KPS:
Numero (%) Significado
100 (%) Normal, nenhuma queixa, nenhuma evidéncia de doenca.
90 (%) Capaz de continuar as atividades normalmente; pequenos sintomas presentes.
B0 (%) (Realiza) Atividade normal com esforgo; alguns sintomas presente.
70 (%) (Requer poucos) Cuidados para si; incapaz para continuar suas atividades normalmente.
60 (%) Requer ajuda ocasional; (precisa de) cuidados para a maioria das necessidades.
50 (%) Requer ajuda considerdvel e cuidados frequentes.
40 (%) Incapacitado; requer cuidado especial e ajuda.
30 (%) Severamente incapacitado; (precisa ser) hospitalizado; morte ndo evidente.
20 (%) Muito doente e debilitado; precisa de cuidado intensivo.
10 (%) Morte iminente (dltimas 48 horas); processo de fatalidade progredindo rapidamente.
0 Muorte/6bito.




ANEXO 2 - Escala Numérica de Dor (END)

END:
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Dor Insuportavel
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ANEXO 3 - Palliative Outcome Scalle (POS-Br) -Verséo 6 (RUGNO, 2017)

Nome do paciente: .......................coceieiiiienenn.. Data da avaliagio: o
Data de nascimento: ..................ccoviiiiiiniinnnno. Avahacion®:
Local de atendimento: ... ..

Por favor, responda as seguintes perguntas marcando um “x” no quadrado ao lado da resposta
que for mais verdadeira para voceé. Suas respostas nos ajudardo a melhorar seu atendimento e
o0 de outras pessoas. Obrigado.

1

Nos iltimos 3 dias, alguma dor incomodou vocé?

i
Qo Nio, nem um pouco

ol Levemente — praticamente ndo me incomodou

a2 Moderadamente — chegou a me limitar em alguma atividade

a3 Gravemente — afetou bastante minha concentracio e/ou atividades diarias
a4 Insuportavelmente — fui incapaz de pensar em qualquer outra colsa

Nos iltimos 3 dias, outros sintomas atrapalharam vocé, como, por exemplo, enjoo, tosse ou
prisio de ventre, dentre outros?

Qo MNio, nenhum outro sintoma me afetou

Sim, levemente

Sim, moderadamente

Sim, gravemente

Sim, insuportavelmente

et b —

os tltimos 3 dias, vocé se sentiu ansioso ou preocupado com sua doen¢a ou tratamento?
0 Nio, nem um pouco

l Pouquissimas vezes

2 Algumas vezes — nessas vezes atrapalhou minha concentragio

3 Na maior parte do tempo — atrapalhou frequentemente minha concentragio

4 Nio consegul pensar em mais nada — fiquel totalmente preocupado e ansioso
os lltimos 3 dias, alsum familiar ou amigo sentiu-se ansioso on preocupado com vocé?
0 Niio, ninguém
1 Pouquissimas vezes
2
C

o2 DJUoopbpZ2 dUooo

Algumas vezes — nessas vezes, a ansiedade ou preocupacio atrapalharam a
oncentragio deles

3 Na maior parte do tempo

4 Sim, eles parecem estar o tempo todo preccupados comigo

]

oo

Nos iltimos 3 dias, quanta informacio vocé, sua familia, amigos e acompanhantes
receberam sobre sua doenca?

0 Recebemos todas as informacdes — sempre me senti 4 vontade para perguntar o que
quisesse

O 1  Recebemos informagdes, mas tivemos dificuldades em entendé-las

a2 Recebemos informacdes quando pedimos, mas gostariamos de ter recebido mais
informagoes

O 3  Recebemos poucas informacdes e algumas perguntas nio foram respondidas

O 4  Nenhuma informagdo foi recebida — mas gostariamos de ter recebido
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Nos iltimos 3 dias, vocé conseguiu falar para sua familia, amigos ou acompanhante como
estava se sentindo?

Q 0  Sim, falei tudo o que quis

Na maioria das vezes sim

Algumas vezes

Pouquissimas vezes

Nao falei nada com ninguém

B e

os ultimos 3 dias, vocé sentiu que sua vida vale a pena?
0 Sim, o tempo todo

1 Sim, na maior parte do tempo

2 Algumas vezes

3 Pouquissimas vezes

4  Nao, nem um pouco

Z QJooooz OJooo

os ultimos 3 dias, vocé se sentiu bem com vocé mesmo?
0  Sim, o tempo todo
1 Sim, na maior parte do tempo
2 Algumas vezes
3 Pouquissimas vezes
4

Nio, nem um pouco

cooco

Nos tltimos 3 dias, quanto tempo vocé perdeu com compromissos relacionados a sua saide,
como, por exemplo, esperando por transporte ou repetindo exames?

Q 0  Nao perdi tempo nenhum

Q 2 Perdi até a metade de um dia

Q0 4  Perdi mais da metade de um dia

Nos ultimos 3 dias, foi resolvido algum tipo de problema relacionado a sua doenca, como,
por exemplo, algum poblema financeiro ou pessoal?

Meus problemas tém sido resolvidos e estdo em dia como eu desejaria

Meus problemas estdo sendo resolvidos

Meus problemas existem e ndo foram resolvidos

Nio tive nenhum problema

o000
osNO

Se vocé teve algum tipo de problema, quais foram os principais nos altimos 3 dias?

Como vocé respondeu este questionario?
Sozinho

ao
a1l Com ajuda de um acompanhante ou familiar
Q 2 Com ajuda de alguém da equipe de saide
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ANEXO 4 - Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-Br)

ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS DE EDMONTON

Esta é uma escala de avaliacdo de sintomas. Vocé respondera a 10 itens com respostas que
variam de 0 (minima intensidade) a 10 (méxima intensidade). Por favor, circule o nimero

que melhor descreve os seus sintomas nas ultimas 24 horas:

Sem Dor

Sem cansaco

(fraqueza)

Sem nausea

(enjoo)

Sem tristeza

Sem ansiedade

Sem sonoléncia

Melhor apetite

Melhor sensagdo
de bem estar

Sem falta de ar

Melhor sono

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

Pior Dor possivel

Pior cansaco
(fraqueza) possivel

Pior ndusea

(enjoo) possivel

Pior tristeza
possivel

Pior ansiedade

possivel

Pior sonoléncia
possivel

Pior apetite

possivel

Pior sensagdo de
mal estar possivel

Pior falta de ar
possivel

Pior sono possivel



206

ANEXO 5 - Escala de Ansiedade e Depresséao Hospitalar (HAD)

Este questionario ajudara a compreender como vocé esta se sentindo. Leia todas as frases. Marque com um “X” a
resposta que melhor corresponder a como vocé tem se sentido na Ultima semana. Marque apenas uma resposta para

cada pergunta.

1. Eu me sinto tensa (0) ou contraida (o).
() A maior parte do tempo [3]

() Boa parte do tempo [2]

() De vez em quando [1]

() Nunca [0]

8. Eu estou lenta (0) para pensar e fazer as coisas.
() Quase sempre [3]

() Muitas vezes [2]

() De vez em quando [1]

() Nunca [0]

2. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes
() Sim, do mesmo jeito que antes.[0]

() Nao tanto quanto antes [1]

() S6 um pouco [2]

() Ja nao sinto mais prazer em nada [3]

9. Eu tenho uma sensac¢éo ruim de medo, como um
frio na barriga ou aperto no estémago.

() Nunca [0]

() De vez em quando [1]

() Muitas vezes [2]

() Quase sempre [3]

3. Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma
coisa ruim fosse acontecer.

() Sim, e de um jeito muito forte.[3]

() Sim, mas néo téo forte.[2]

() Um pouco, mas isso ndo me preocupa.[1]

() N&o sinto nada disso [0]

10. Eu perdi o interesse em cuidar da minha
aparéncia.

() Completamente [3]

()N&o estou mais me cuidando como deveria [2]
() Talvez nédo tanto como antes[1]

()Me cuido do mesmo jeito que antes [0]

4. Dou risada e me divirto quando vejo coisas
engracadas.

() Do mesmo jeito de antes [0]

() Atualmente um pouco menos [1]

() Atualmente bem menos [2]

() Nao consigo mais [3]

11. Eu me sinto inquieta (0), como se eu ndo pudesse
ficar parada(o) em nenhum lugar.

() Sim, demais [3]

() Bastante [2]

() Um pouco [1]

() Nao me sinto assim [0]

5. Estou com a cabeca cheia de preocupacdes.
() A maior parte do tempo [3]

() Boa parte do tempo [2]

() De vez em quando [1]

() Raramente [0]

12. Fico animada (o) esperando as coisas boas que
estdo por vir.

() Do mesmo jeito de antes [0]

() Um pouco menos do que antes [1]

() Bem menos do que antes [2]

() Quase nunca [3]

6. Eu me sinto alegre.

() Nunca [3]

() Poucas vezes [2]

() Muitas vezes [1]

() A maior parte do tempo [0]

13. De repente, tenho a sensac¢do de entrar em péanico.
() A quase todo momento [3]

() Varias vezes [2]

() De vez em quando [1]

() Néo sinto isso [0]

7. Consigo ficar sentado a vontade e me sentir
relaxado.

() Sim, quase sempre [0]

() Muitas vezes|[1]

() Poucas vezes [2]

() Nunca [3]

14. Consigo sentir prazer quando assisto aum bom
programa de televiséo, de radio, ou quando leio
alguma coisa

() Quase sempre [0]

() Vérias vezes [1]

() Poucas vezes [2]

() Quase nunca [3]

Escalade A:
Escalade D:

Ansiedade: [ ] questbes (1,3,5,7,9,11,13)
Depresséo: [ ] questdes (2,4,6,8,10,12 e 14)

Escore: 0 — 7 pontos: improvavel

8 — 11 pontos: possivel — (questionavel ou duvidosa)
12 — 21 pontos: provavel
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ANEXO 6 - Inventario Breve de Dor - BPI

INVENTARIO BREVE DE DOR

1) Durante a vida, a maioria das pessoas apresenta dor de vez em quando (dor de
cabeca, dor de dente, etc.). Vocé teve hoje, dor diferente dessas?

1.sim O 2.n30 O

2) Marque sobre o diagrama, com um X, as areas onde vocé sente dor, e onde a dor é
mais intensa.

Frente Costas

1
Direito -~ | Esquerdo Esquerdo

-
- -

Direito

.~

-~
/
v
2 4
. .
5 9
(YA
10 | 1
34 for 35
14/
51

duir

3)Circule o nimero que melhor descreve a pior dor que vocé sentiu nas altimas 24 horas.

10123456789101, %

t { Pior dor possivel

4) Circule o niumero que melhor descreve a dor mais fraca que vocé sentiu nas ultimas
24 horas.

Sem dor

l0123456789101
Sem dor } | Pior dor possivel

5) Circule o nimero que melhor descreve a média da sua dor.

1 2 3 45 16 738 9 10

Sem dor ! { Pior dor possivel

6) Circule o nimero que mostra quanta dor vocé esta sentindo agora (neste momento).

Semdorlo e N S NES 1IN, { Pior dor possivel

© Ferreira KA, Telxeira MJ, Mendonza TR, Cleeland CS. Validation of Brief Pain Inventory to Brazilian patients with pain. Support Care
Cancer. 2010 Mar 10. [Epud ahead of print].



7) Quais tratamentos ou medicactes vocé esta recebendo para dor?

Nome Dose/ Fregiiéncia Data de Inicio
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8) Nas altimas 24 horas, qual a intensidade da melhora proporcionada pelos tratamentos
ou medicacbes que vocé esta usando?
Circule o percentual gue melhor representa o alivio gque vocé obteve.

\ 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B0% 90% 100%
Sem alivio ! I alivio completo

9) Circule o nimero que melhor descreve como, nas ultimas 24 horas, a dor interferiu na
sua:

Atividade geral

o1 2 3 4 5 6 7 89 10
M&o interferiu | | interferiu completamente

Humor
o1 2 3 4 5 & 7 8 9 10

Mao interferiu | | interferiu completamente

Habilidade de caminhar

|01234SE?591I}
Mao interferiu ! | interferiu completamente

Trabalho
1 2 3 4 5 & 7 8 9 10

Mao interferiu | | interferiu completamente

Relacionamento com outras pessoas

|D].23455?891'D
Mao interferiu ! | interferiu completamente

Sono
|'Dl23456?8910

Mao interferiu | | interferiu completamente

Habilidade para apreciar a vida

|0123455?8’91'D
MEo interferiu | | interferiu completamente

i@ Ferrelra KA, Telxeira M), Mendonza TR, Cleeland C5. Validation of Brief Pain Inventory to Brazilian patients with pain. Support Care
Cancer. 2010 Mar 10. [Epud ahead of print].
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ANEXO 7 - Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well-
Being scale - FACT-Sp 12

Abaixo encontrard uma lista de afirmacfes que outras pessoas com a sua doenca
disseram ser importantes. Fagca um circulo ou marque um numero por linha para
indicar a sua resposta no que se refere aos ultimos 7 dias.

Nem Um Maiz  Muite  Muitis-

um pouco ou SHmn
ponco Imenos

1 [ SIGO-TNe I PAZ. oo 0 1 2 3 4
#: | Tenho uma razao para VIVET ... 0 1 2 3 4
%' | A minha vida tem sido produtiva ... 0 1 2 3 4
w4 | Custa-me senfir paz de espirmto. ... 0 1 2 3 4
#¢ | Sinto que a minha vida tem um proposito.............cooceeeee. 0 1 2 3 Z
%¢ | Sou capaz de encontrar conforto dentro de mum

IDESIIONA oot 0 1 2 3 4
%1 | Sinto-me em harmonia comigo mesmo/a. ... 0 1 2 3 4
%+ | Falta sentido e proposito em minha vida ... 0 1 2 3 4
%¢ | Enconfro conforto na minha fé on crencas espinfuats....... 0 1 2 3 4
sw | A minha {8 ou crengas espintuals dio-me forga ... 0 1 2 3 4
su | A minha doenca tem fortalecido @ minha f8 on crencas

BSPIIIIIALS ... eeceee e eeem e en s e 0 1 2 3 Z
1 | Independentemente do que acontecer com a minha

doenca, tudo acabardem bem. ..o 0 | 2 3 4
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ANEXO 8 - Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de

Enfermagem de Ribeiréo Preto.

USP - ESCOLA DE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO Wm
PRETO DA USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DC CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O Conceito de Dor Total e sua Avaliacdo em Pessoas com Céncer de Pulm&o
Avancado.

Pesquisador: CRISTIANE APARECIDA GOMES FERRAZ

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 15214819.4.0000.5393

Instituigdo Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.654 822

Apresentagio do Projeto:
Trata-se de reposta a pendéncia apresentada por este CEP, referente a parecer consubstanciado nimero
3615311, de 02 de outubro de 2019.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com o documento "PB_INFORMACOES BASICAS DO _PROJETC_1303463.pdf", pagina 5 de
a:

Objetivo Primario:

Investigar o conceito e a multidimensionalidade da Dor Total e a complexidade da sua avaliagdo, com
pacientes com cdncer de pulmao avancado.

Objetivo Secundario:

-ldentificar, por meio da aplicagao de instrumentos de coleta de dados, quais participantes do estudo, com
cancer de pulm&o avancgado, apresentam caracteristicas que configuram dor fisica, emocional, social e
espiritual;

-ldentificar quais participantes do estudo apresentaram resultados que configuram maiores
comprometimentos e que podem configurar o processo de Dor Total através de estudos de correlagdo com
os resultados dos instrumentos propostos,

-Analisar, por meio de uma fase de estudo qualitativa, como os participantes do estudo

Endereco: BANDEIRANTES 3900

Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-802
UF: SP Municipio: RIBEIRAQC PRETO
Telefone:  (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br

Pagina 01 d= 4
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ENFERMAGEM DE RIBEIRAO
PRETO DA USP

Continuagdo do Parecer: 3.654.822

compreendem, do ponto de vista multidimensional, a origem e o desenvolvimento do seu processo doloroso,

de forma a caracterizar a Dor Total;

-Analisar se ha mudancas nas demandas e prioridades de pacientes com cancer de pulmio avangado ao

longo do processo de adoecimento com o foco na Dor Total.
Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Topico ja apreciado.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Vide tdpico "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes”.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Vide topico "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequaces”.
Recomendagdes:

N&o se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Sem o&bices éticos.

Consideragées Finais a critério do CEP:

Parecer apreciado ad referendum.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquiva Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES _BASICAS DO P 03/10/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1303463 pdf 23:20:34
Outros CARTA RESPOSTA PENDENCIAS O| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito

UTUBRO_2019.pdf 23:19:08 |APARECIDA

GOMES FERRAZ

TCLE / Termos de |VERSAOO02_TCLE_Projeto_Piloto_Outu| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / bro_2019.pdf 231712 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |VERSAQ03 TCLE G2 Outubro 2019.p| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 23:16:35 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |VERSAOO03_TCLE_G1_Outubro_2019.p| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 23:16:14 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Enderego: BANDEIRANTES 3900
Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: 5P Municipio: RIBEIRAQ PRETO
Telefone: (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br

Pagina 02 d= 4
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USP - ESCOLA DE

XA Plataforma
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO %M
PRETO DA USP
Confinuagdo do Parecer: 3.654.822
Qutros CARTA_RESFOSTA_PENDENCIAS_S | 08/09/2019 | CRISTIANE Aceito
ETEMBRO 2019 pdf 11:31:47 | APARECIDA
GOMES FERRAZ
Projeto Detalhado / |VERSAOQO2 PROJETO _DOUTORADO | 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Brochura Cristiane_Set 2019 pdf 11:25:23 |APARECIDA
Investigador GOMES FERRAZ
TCLE/Termos de |[Novo TCLE Projeto Piloto Set 2019.p| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 11:02:24 | APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |VERSAQO02_TCLE_G2_Setembro_2019| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / pdf 11:02:09 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |VERSAOQO0Z2 TCLE_G1_Setembro 2019| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / pdf 11:01:41 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Folha de Rosto FOLHA ROSTO_ASSINADA pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
23:54:06 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Qutros termo_UPC _pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
23:49:19 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Qutros OFICIO_CEP. pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
23:48:05 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Projeto Detalhado / |PROJETCO_DOUTORADO_Cristiane.pdf| 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
Brochura 23:46:30 |APARECIDA
Investigador GOMES FERRAZ
TCLE / Termos de | TCLE_ G2 pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / 234545 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_G1 pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / 23:45:37 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Orcamento ORCAMENTO pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
23:44:41 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Cronograma CRONOGRAMA pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
23:43:13 |APARECIDA
GOMES FERRAZ

Situagao do Parecer:

Endereco:

UF: SP
Telefone:

BANDEIRANTES 3300

Bairro: VILA MONTE ALEGRE
Municipio:

(16)3315-6107

CEP:
RIBEIRAC PRETO

14.040-902

E-mail:

cep@eerp.usp.br

Fagina 03 de 4
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USP - ESCOLA DE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO W“‘-"
PRETO DA USP

Confinuagio do Parecer: 3.654.822

Aprovado

Necessita Apreciagido da CONEP:
Nio

RIBEIRAO PRETO, 22 de Outubro de 2019

Assinado por:
RONILDO ALVES DOS SANTOS

(Coordenador(a))
Enderego: BANDEIRANTES 3900
Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-802
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone:  (16)3315-9197 E-mail: cep@eemp.usp.br
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ANEXO 9- EMENDA

USP - ESCOLA DE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO Wﬂp
PRETO DA USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: O Conceito de Dor Total e sua Avaliagdo em Pessoas com Cancer de Pulmdo
Avancado.

Pesquisador: CRISTIANE APARECIDA GOMES FERRAZ

Area Tematica:

Versio: 4

CAAE: 15214819 4 00005393

Instituigdo Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.744 137

Apresentagio do Projeto:
Trata-se de proposta de emenda a protocolo Ja apreciado e aprovado por este CEP, em paracer

consubstanciado ndmero 3.654.822, de 22/10/2019. Segundo a pesquisadora, no documento , "Apos a
aprovagio do projeto acima citado pelo CEP em 22/10/2019, foi realizado o ProjetoPiloto da pesquisa, que

tem como objetivo possibilitar o treinamento da pesquisadora sobre o uso dos instrumentos propostos e
observar o nivel de entendimento das participantes no que diz respeito a aplica¢do dos instrumentos de
coleta de dados. Neste periodo, observou-se que os participantes da pesquisa apresentaram dificuldade de
compreensdo do instrumento de avaliagdo de dor MCGill, ndo conseguindo responder o instrumento em sua
totalidade, o que pode causar um viés nos resultados do estudo. Assim, optamos por fazer uma alteracdo no
projeto, com a troca do questionario MCGill pelo instrumento “Inventario Breve de Dor — BPI”, que também
avalia a dor de forma multidimensional "

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Investigar o conceito e a multidimensionalidade da Dor Total e a complexidade da sua avaliagdo, com

pacientes com cancer de pulmdo avangado.

Objetivo Secundario:

Endereco: BANDEIRANTES 2800

Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: 5P Municipio: RIBEIRAD PRETO
Telefone: (15)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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USP -ESCOLADE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO
PRETO DA USP

Q=

-ldentificar, por meio da aplicagdo de instrumentos de coleta de dados, quais participantes do estudo, com

cancer de pulmio avancado, apresentam caracteristicas que configuram dor fisica, emacional, social e

espiritual;

-ldentificar guais participantes do estudo apresentaram resultados gue configuram maiores

comprometimentos e que podem configurar o processo de Dor Total através de estudos de correlagdo com

os resultados dos instrumentos propostos;

-Analisar, por meio de uma fase de estudo qualitativa, como os participantes do estudo compreendem, do

ponto de vista multidimensional, a origem e o desenvolvimento do seu processo doloroso, de forma a

caracterizar a Dor Total:

-Analisar se ha mudancgas nas demandas e prioridades de pacientes com cancer de pulm&o avancado ao

longo do processo de adoecimento com o foco na Dor Total.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Topico ja apreciado.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

Vide topico "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes”.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoéria:

Vide topico "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.

Recomendagdes:

Nao se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem obices éticos.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Parecer apreciado ad referendum.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situacdo
Informacg des Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS 147082 12/11/2019 Aceito
do Projeto 0 E1.pdf 15:11:37
Projeto Detalhado / |VERSAOQO03_PROJETO_DOUTORADO | 12/11/2019 | CRISTIANE Aceito
Brochura Nov_ 2019 pdf 15:05:04 |APARECIDA
Investigador GOMES FERRAZ
Enderego: BANDEIRANTES 3900
Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: 5P Municipio: RIBEIRAQ PRETO
Telefone: (16)3315-3197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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= Platalfor
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO Q%md e
PRETO DA USP
Continuagdo do Parecer: 3.744.137
Qutros Oficio_emenda_12_11_2019 pdf 12M11/2019 | CRISTIANE Aceito
15:01:35 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Qutros CARTA RESPOSTA_PENDENCIAS O] 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
UTUBRO_2019 pdf 23:19:08 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
TCLE / Termos de |VERSAOQO2_TCLE_Projeto_Pilota_Cutu| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / bro_2019_pdf 231712 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |VERSAQ03 TCLE G2 Outubro 2019.p| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 23:16:35 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de |VERSAQ03 TCLE_G1_Outubro_2019.p| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 23:16:14  |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Qutros CARTA RESPOSTA_PENDENCIAS S| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
ETEMBRO_ 2019 pdf 11:31:47 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Projeto Detalhado / |VERSAQ02 PROJETC DOUTORADO | 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Brochura Cristiane_Set 2019 pdf 11:25:23 |APARECIDA
Investigadar GOMES FERRAZ
TCLE / Termos de [Novo TCLE FProjeto_Piloto_Set 2019 p| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 11:02:24 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de [VERSAQ02 _TCLE_G2 Setembra_2019| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / pdf 11:02:09 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de [VERSAQO0Z_TCLE_G1_Setembro_2019| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimenta / _pdf 11:01:41 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Folha de Rosto FOLHA ROSTO_ASSINADA pdf 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
23:54:.06 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Qutros termo_UPC pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
223:49:19 | APARECIDA
GOMES FERRAZ
Qutros OFICIO_CEP pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
23:48:05 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Projeto Detalhado / |PROJETO_DOUTORADO_Cristiane.pdf] 03/06/2019 |CRISTIANE Aceito
Brochura 23:46:30 |APARECIDA
Investigador GOMES FERRAY
Enderego: BANDEIRANTES 3900
Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: SP Municipio: RIBEIRAC PRETO
Telefone: (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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ENFERMAGEM DE RIBEIRAO
PRETO DA USP

Continuagio do Parecer: 3.744.137

QBranl

moe

TCLE / Termos de | TCLE_G2 pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
Assentimento / 234545 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE f Termos de  |TCLE_G1 pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
Assentimento / 23:4537 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Orgamento ORCAMENTO pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
23:44:41 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Cronograma CRONOGRAMA pdf 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
23:4313 |APARECIDA
GOMES FERRAZ

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:
Nao

RIBEIRAO PRETO, 04 de Dezembro de 2019

Assinado por:
RONILDO ALVES DOS SANTOS

(Coordenador(a))
Enderego: BANDEIRANTES 3900
Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: 5P Municipio: RIBEIRAD PRETO
Telefone:  (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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ANEXO10- Aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa do HCFMRP-USP.

’) USP - HOSPITAL DAS

' CLINICAS DA FACULDADE DE <) Plataforma
C=R MEDICINA DE RIBEIRAQ %""
PRETO DA USP -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquiza: O Conceito de Dor Total & sua Avaliagdo em Pessoas com Céncer de Pulmao
Avancado.

Pesquisador: CRISTIAME APARECIDA GOMES FERRAZ

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 15214819.4.3001.5440

Instituigdo Proponente: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da USP -
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 3.681.027

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa da instituigdo proponente Escola de Enfermagem de Ribeirfo Preto-USP. O
HCFMRP_USP sera uma coparticipante da pesguisa.

Objetivo da Pesquiza:

De acordo com o parecer da instituigdo proponente.

Avaliagio dos Riscos & Beneficios:

De acordo com o parecer da instituigdo proponente.
Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

De acordo com o parecer da instituicdo proponente.
Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Todos os termos de apresentacio obrigatéria foram anexados na Plataforma Brasil e estio de acordo com

as normas éticas vigentes. Apresentou carta de anuéncia do responsavel pelo local de coleta no HCFMRP-
USP.

Recomendages:
Naeo ha.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O CEP tomou ciéncia e concorda com o parecer da instituigo proponents, e aprova o HCFMRP-USP

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-200
UF: 5P Municipio: RIBEIRAD PRETC
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (168)2633-1144 E-mail: cep@hcrp.uspbr
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USP - HOSPITAL DAS
CLINICAS DA FACULDADE DE
MEDICINA DE RIBEIRAO

2)
CEP

Grard

HLRF - FMRFP - ISP

PRETO DA USP -

Contnuagio 9o Parecer 3.661.027

como coparicipante da pesquisa.

Consideragies Finais a critério do CEP:

“0 CEP do HC e da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitide pelo CEP da Instituigdo Proponente,

que cumpre as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdio CNS 466/12. Diante disso, o

HCFMRP-USP, como instituicio co-participante do referido projeto de pesquisa, esta ciente de suas co-

responsabilidades e de seu compromisso no resguardo da seguranga & bem-estar dos sujeitos desta

pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar”.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagdo
Outros CARTA_RESPOSTA_PEMDEMCIAS_O| 03/10/2019 |CRISTIANE Aceito
UTUBRGO 2019 pdf 23:19:08 [(APARECIDA
GOMES FERRAZ
TCLE f Termos de  |VERSAOOQO2_TCLE_Projeto_Piloto_Owtu| 03102019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / bro_2019_pdf 231712 |APARECIDA
Jusfificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE f Termos de  |VERSAOOQI TCLE_G2_ Cutubro_2019.p| 031102019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 2316:35  |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE / Termos de  (VERSAOQOI TCLE_G1_Outubro 2019 p( 031002019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 2316:14  |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Outros CARTA_RESPOSTA_PENMDEMCIAS_S | 0B/092019 |CRISTIANE Aceito
ETEMBRO_2019.pdf 11:31:47 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Projeto Detalhade / |VERSAOD2_PROJETO_DOUTORADO | 08/0%2018 |CRISTIANE Aceito
Brochura Cristiane_Set_2019. pdf 11:25:23 |APARECIDA
Investigador GOMES FERRAZ
TCLE f Termos de  |Movo_TCLE_Projeto_Piloto_Set_2019.p| 08/0%2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / df 11:02:24 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE f Termos de  |VERSAOD2_TCLE_G2_Setembro_2019| 08/0%2019 |CRISTIANE Aceito
Assentimento / pdf 11:02:09 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ

Enderego: CAMPUS UM WERSITARIC

Bairro: MOMNTE ALEGRE CEP: 14.048-000
UF: 5P Municipio: RIBEIRAD PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (18)2633-1144 E-mail: cep@hecrpusp.br
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CEP

HCRF - FMRP- USF

USP - HOSPITAL DAS
CLINICAS DA FACULDADE DE
MEDICINA DE RIBEIRAO
PRETO DA USP -

Coninuagio do Parecer: 3.661.027

Qo - ™

Auséncia VERSAOOZ_TCLE_G2_Setembro_2019| 08/09/2019 | CRISTIAME Aceito
pdf 11:02:09 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
TCLE [/ Termos de  [VERSAQOZ_TCLE_G1_Setembro_2019| 08/09/2019 |CRISTIANE Aceito
Azsentimento [ .pdf 11:01:41 APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
Outros termo_UPC pdf 03/06/2019 | CRISTIAME Aceito
23:49:19 | APARECIDA
GOMES FERRAZ
Outros OFICIO_CEP.pdf 03/06/2019 |CRISTIAME Aceito
23:48:05 |APARECIDA
GOMES FERRAZ
Projeto Detalhado /  (PROJETO_DOUTORADO_Cristiane.pdf| 03/06/2019 | CRISTIANE Aceito
Brochura 23:46:30 |APARECIDA
Investigador GOMES FERRAZ
TCLE [ Termos de | TCLE_G2.pdf 03/06/2019 | CRISTIAMNE Aceito
Assentimento | 234545 |APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia
TCLE ! Termos de  |TCLE_G1.pdf 03/06/2019 |CRISTIAME Aceito
Assentimento [ 23:45:37 | APARECIDA
Justificativa de GOMES FERRAZ
Auséncia

Situagio do Parecen

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Mao

RIBEIRAOC PRETO, 04 de Novembro de 2019

Asszinado por:

MARCIA GUIMARAES VILLANOVA
(Coordenador(a))

Enderego:  CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-000
UF: 3P Municipio: RIBEIRAQ PRETO
Telefone: [(16)3802-2228 Fax: (18)2623-1144 E-mail: cep@horp.usp.br
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ANEXO 11- Autorizacdo uso FACT-SP12.

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

The Functional Assessment of Chronic lllness Therapy system of Quality of Life questionnaires
and all related subscales, transiations, and adapiations (“"FACIT System”) are owned and
copyrighted by David Cella, Ph.D. The ownership and copyright of the FACIT System - resides
strictly with Dy, Cella. Dv. Cella has granted FACIT org (Licensor) the right to license usage of
the FACIT System to other parties. Licensor represents and warrants that it has the right fo
grant the License confemplated by this agreement. The terms af this license will grant permission
Licensor provides fo Cristiane Gomes Ferraz (“Investigator™) the licensing agreement outlined
below.

This letter serves notice that Cristiane Gomes Ferraz (“Investigator™) is granted license to use
the Portuguese version of the FACIT-5p-12 in one not for profit study:

This current license is only extended to Investigator’s research project subject to the following
terms:

1} (Investigator) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come about
as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2} Due to the ongoeing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the right to
make adaptations or revisions to wording in the FACIT, and/or related translations as
necessary. If such changes occur, Investigator will have the option of using either previous or
updated versions according to its own research objectives.

3) (Investigator) and associated vendors may not change the wording or phrasing of any FACIT
document without previous permission from Licensor. If any changes are made to the
wording or phrasing of any FACIT item without permission, the document cannot be
considered the FACIT, and subsequent analvses and/or comparisons to other FACIT data
will not be considered appropriate. Permizsion to use the name “FACIT” will not be granted
for any unauthorized translations of the FACIT items. Anv analyses or publications of
unauthorized changes or translated versions may not use the FACIT name. Any unauthorized
translation will be considered a violation of copyright protection.

4) In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires
the copyright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

L FACIT.org

]

iONEFACIT.ONE



6)

D

£)
9)

This license is not extended to electronic data capture by third party vendors. Electronic
versions by third party vendors of the FACIT questionnaires are considered derivative works
and are not covered under this license. Permiszion for use of an electronic version of the
FACIT must be covered under separate agreement between the electronic data capture
vendor and FACIT org

In no cases may any FACIT gquestionnaire be placed on the internet without password
protection. To do so is considered a violation of copyright.

Licensor reserves the right to withdraw this license if Investigator engages in scientific or
copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.

There are no fees associated with this license.

This license is effective upon date issued by FACIT org and expires at the completion of
Investigator’s project.

107 Investigator agrees to provide FACIT org with a copy of any publication which results from

this study.

Issued on: June 4, 2019

Shannon C Romo

Licensing and Financial Administrator
FACIT org

151 Bay Cove Drive

Ponte Vedra, FL 32082-4161 USA
www FACIT org

Wi FACIT.ofg ¢ information® FACIT.ofg
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ANEXO 12- Gréaficos Correspondentes dos Diagndsticos dos Modelos.
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