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RESUMO

Introducao: O final da vida de pacientes com cancer pode ser, ndo apenas sofrido,
mas também com grande impacto na Qualidade de Vida (QV). Ha uma lacuna no
conhecimento de quais fatores sdo relevantes e como podem ser manejados pela
equipe de saude que lida com doentes cronicos. Objetivo: Avaliar depressao, auto
eficacia e QV no final da vida de mulheres com cancer avangcado de mama e/ou colo
uterino. Metodologia: Estudo prospectivo, no qual foram aplicados, no inicio do
estudo, questionarios a 50 pacientes com cancer de mama e/ou colo uterino, escala
de depressao de Beck e de auto eficacia. Apds o ébito das pacientes, entrevistou-se
o cuidador fixo sobre a qualidade de vida das pacientes nas ultimas semanas de vida.
Resultados: Observou-se auto eficacia baixa em quase metade das pacientes e
depressédo em mais de 90%. Nos ultimos dias de vida, houve um nivel de estresse
fisico alto, 33,33% das pacientes foram internadas em unidades de terapia intensiva
(UTI), 77,08% com ventilacdo mecanica, 66,67% sofreram cuidados agressivos
cirurgicos e 64,58% foram a 6bito em ambiente hospitalar. Houve correlacédo positiva
entre tempo de internacao, tempo em UTI e depressdo com nivel de preocupacéo e
estresse. O tempo de internacdo em UTI obteve correlacdo inversa, forte e
significativa com auto eficacia. Conclusao: Observou-se baixa qualidade de vida nos
ultimos dias de vida, refletido por um elevado nivel de preocupacao e estresse fisico,
pior nas pacientes com baixa auto eficacia, deprimidas e com maior tempo de
internacao.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Final da Vida. Cancer. Depressao. Auto eficacia.
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ABSTRACT

Introduction: The end of life of cancer patients can be not only suffered, but also with
great impact on Quality of Life (QoL). There is a gap in the knowledge of what factors
are relevant and how they can be managed by the health team that deals with chronic
patients. Objective: To assess depression, self-efficacy and end of life QoL in women
with advanced breast and / or cervical cancer. Methodology: A prospective study in
which 50 patients with breast and / or cervical cancer, Beck's depression scale and
self-efficacy were administered at the beginning of the study. After the patients died,
the caregiver was interviewed about the quality of life of the patients in the last weeks
of life. Results: Low self-efficacy was observed in almost half of the patients and
depression in more than 90%. In the last days of life, there was a high level of physical
stress, 33.33% of the patients were admitted to intensive care units (ICU), 77.08% with
mechanical ventilation, 66.67% underwent aggressive surgical care and 64, 58% died
in a hospital setting. There was a positive correlation between length of hospital stay,
ICU time, and depression with level of worry and stress. The ICU stay obtained an
inverse, strong and significant correlation with self efficacy. Conclusion: Poor quality
of life was observed in the last days of life, reflected by a high level of concern and
physical stress, worse in patients with low self-efficacy, depressed and with longer
hospitalization.

Keywords: Quality of Life. End of Life. Cancer. Depression. Self Efficacy.
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1 INTRODUGCAO

O céancer geralmente leva a mudangas nos relacionamentos e nos papéis
familiares e sociais, pois pode resultar em perdas de oportunidades, de renda e de
seguranca financeira. Pode interferir nas experiéncias pessoais de valores, sentido e
qualidade de vida. Pode, ainda, causar sofrimento e levar as pessoas a questionarem
o que o futuro lhes reserva na vida e na morte'. Assim, é fundamental, por parte dos
profissionais envolvidos na area da saude, o conhecimento do maior numero possivel
de informacdes sobre diversos aspectos da vida dos pacientes, ndo somente em
relacdo ao seu estado fisico, mas também quanto ao estresse psicossocial que a
doencga impde?.

Estudos anteriores acerca do cancer de mama e de colo uterino ja mostravam
qgue as mulheres sofriam desconforto psicoldgico, como ansiedade, depresséo e raiva;
mudancas no padrao de vida, relacionadas ao casamento, vida sexual e atividades no
trabalho, e, ainda, medos e preocupacdes concernentes a mastectomia, recorréncia
da doenca e morted. Estudo americano aponta que existem ainda outros fatores que
sao relevantes, tais como: o tratamento adequado para a dor e outros sintomas fisicos,
evitando internagdes prolongadas e tratamentos intensivos, e a relagao terapéutica e
comunicacao eficaz entre a equipe de salde, paciente e cuidadores com relevancia a
escuta adequada das necessidades sdcio emocionais*.

De acordo com a condicdo que o paciente com cancer vive, ele utilizara
estratégias de enfrentamento, entendidas como as habilidades para dominio e
adaptacao a situagdes de estresse®. H4 um modelo que defende que o enfrentamento
€ 0 processo no qual o sujeito administra a relacao pessoa/ambiente em situacdes

gue sdo percebidas como estressantes®. Neste contexto, é feita uma avaliagdo da
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realidade para o organismo se preparar adequadamente e responder ao fator
estressor, amenizando-o ou solucionando-o. Desse modo, evidéncias cada vez
maiores de que a sobrevida do doente estd ligada ao controle dos sintomas enfatizam
a necessidade de que o paciente receba apoio psicossocial, inclusive apoio emocional
e de informagdes, e o treinamento de habilidades de enfrentamento, tais como a auto
eficacia’.

A teoria da auto eficacia tem sido bastante explorada, especialmente nas areas
da saude e educacédo. Estudos apontam que este fator tem sido amplamente util no
tratamento de pacientes que sofrem dor crbnica®, na adesdo ao tratamento de
doencas cronicas®, na avaliacdo de idosos fragilizados'?, entre outros.

Todas estas variaveis que podem interferir na qualidade de vida tém sido
estudadas em pacientes com cancer, entretanto, h4 uma lacuna no conhecimento
sobre como elas realmente influenciam na qualidade do final da vida. Estudo norte-
americano documentou que muitos pacientes tém mortes prolongadas e dolorosas,
recebendo cuidados indesejados, caros e invasivos, enumerando varios problemas,
de ordem clinica, ética, social, psicolégica, contidos na experiéncia da fase final da
vida, 0s quais colocam os pacientes diante de impasses e demandas muitas vezes
incomensuraveis'!.

Outro estudo mostrou que depressao, descontrole de sintomas e ansiedade
foram os problemas mais graves encontrados entre pacientes oncoldgicos que
estavam em fase final de vida, dando atencao especial a necessidade da consciéncia
que o paciente deve ter sobre o seu progndéstico, e dessa forma, dar um sentido ao
pouco tempo que ainda tem de vida'?. Assim, os Cuidados Paliativos se inserem como

uma medida extremamente necessaria, com a certeira abordagem de promover a
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qualidade de vida, de prevenir e aliviar o sofrimento de individuos e de seus familiares
diante de doengas que ameagam a continuidade da existéncia.

Ha um interesse mais sistematico a valorizacdo dos aspectos subjetivos do
paciente oncoldgico e de sua relagdo com a morte e o ato propriamente de morrer;
contudo, a percepg¢do que o paciente elabora das suas preferéncias, vivéncias de
morte e da qualidade de vida no final da vida ainda tem sido pouco investigadas'®.

Buscando contribuir para um melhor entendimento acerca do manejo desses
pacientes em final de vida, principalmente em mulheres com cancer de mama e colo
uterino, o proposito do presente estudo € analisar os pontos relacionados ao
significado que a doenca adquire e no que ela afeta a identidade feminina, ampliando
o entendimento desses aspectos, que podera promover uma postura adequada da
equipe de saude, contribuir para humanizar o ambiente hospitalar, oferecer suporte a
familia do paciente e, sobretudo, promover os direitos do paciente para exercer uma

liberdade saudavel e terminar seus dias com uma morte digna'4.
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2 OBJETIVO

O objetivo deste estudo foi avaliar depressao, auto eficacia e qualidade de vida
no final de vida de pacientes com cancer avan¢cado de mama e/ou colo uterino e suas

correlagdes.
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3 METODOLOGIA

3.1 Caracterizacao da Pesquisa

O trabalho representa um estudo transversal com abordagem quantitativa dos

dados.

3.2 Populacao e Amostra

A populacao estudada foi constituida pelas pacientes portadoras de cancer de
colo uterino ou/e mama em estagio avangado, atendidas no ambulatério e/ou durante
internacao hospitalar no Instituto Maranhense de Oncologia, referéncia para o cancer
no Estado do Maranh&o. A amostra foi de conveniéncia, obtida durante um periodo

de seis meses.

3.3 Critérios de Inclusao

a) Pacientes adultos, maiores de 18 anos, sexo feminino, em estagio avancado
do cancer de mama e/ou colo uterino, que faziam tratamento oncol6gico no Instituto
Maranhense de Oncologia, Hospital Aldenora Bello, que aceitaram participar da
pesquisa mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE A);

b) Presenca de metastases, refratariedade a quimioterapia e radioterapia, e
previsao do oncologista para expectativa de vida até seis meses;

c) Paciente que tinha cuidador fixo.
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3.4 Critérios de Nao Inclusao

Pacientes que apresentaram déficit cognitivo que as incapacitaram de

responder a ficha protocolo e que se recusaram a participar do estudo.

3.5 Procedimentos e Instrumentos de Coleta de Dados

A pesquisa foi realizada em dois momentos: o primeiro foi a entrevista inicial
com as pacientes, e o segundo momento, apés duas semanas do débito do paciente,
a entrevista com o cuidador.

Os dados foram coletados apdés o consentimento esclarecido para os

participantes.

3.5.1 12 Momento

Foi aplicado um questionario criado pela equipe de pesquisa onde contém
dados sécio demograficos e religiosos dos pacientes, bem como histéria sobre o
diagnéstico, evolucéo e tratamento da doenca (APENDICE B);

Foram aplicados ainda os seguintes instrumentos:

a) Escala Depressao de Beck (ANEXO A): Instrumento autoaplicavel, validado
e traduzido para o portugués, composto por 21 itens, cada um possuindo quatros
opgdes, com intensidade de 0 a 3. A soma de pontos corresponde ao nivel de
depressao, sendo abaixo de 10 sem depressao ou depressao leve, entre 10 e 18

depressao leve a moderada, entre 19 e 29 depressdo moderada a grave, e entre 30 e
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63 depressao grave. Avalia os sintomas depressivos na semana que procede o seu
uso'®;

b) Escala de Auto — Eficacia (ANEXO B): Instrumento do tipo Lickert com dez
itens numa escala de 1 a 4. (1. De modo nenhum é verdade, 2. Dificiimente é verdade,
3. Moderadamente é verdade e 4. Exatamente é verdade). Quanto maior a pontuagao,
maior a percepcdo de auto eficacia. Facilita a fixacdo de metas, investimento de

esforgo, persisténcia em face de barreiras e recuperagao de retrocessos'®.

3.5.2 22 Momento

Estabeleceu-se um tempo de até duas semanas apo6s o ébito para fazer a
entrevista com o cuidador.

Nesta fase da pesquisa, o cuidador foi abordado sobre a qualidade de vida do
paciente nos ultimos dias de vida, através de um questionario criado especificamente
para este fim (APENDICE C). Este questionario compreende perguntas sobre o
estresse fisico, mental e qualidade de vida global, em perguntas que variam em uma
escala de 0 a 10 onde 0 = a pior resposta possivel e 10 = a melhor possivel). Ainda,
h&a perguntas sobre local do 6bito, tempo de internacdo hospitalar, permanéncia em
UTI, uso de ventilador artificial, sonda para alimentacdo e outros procedimentos

invasivos.

3.6 Analise dos Dados

Para analise estatistica utilizou-se o programa STATA 14.0. As variaveis

categéricas foram apresentadas por meio de frequéncias e porcentagens e as
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numéricas por média e desvio padrdo (média + DP) ou mediana e amplitude
interquartilica. Para testar a normalidade das variaveis numeéricas foi utilizado o teste
de Shapiro Wilk.

Para avaliar a correlagcdo entre os instrumentos considerados no estudo foi
calculado o coeficiente de correlacdo de Spearman. A classificagao da correlagao foi:
correlagdo negligenciavel r = < 0,2, fracar = 0,2 a 0,4, moderada 0,4 a 0,6, forte 0,6 a
0,8 e muito forte r= > 0,8, considerando nivel de significancia de 5%'’. Foram
considerados estatisticamente significantes os resultados com nivel descritivo de valor

p< 0.05.

3.7 Aspectos Eticos

Os critérios éticos deste trabalho seguiram as recomendacgdes da resolucéo

466/12, do Conselho Nacional de Satide. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica

da Universidade Federal do Maranhao nimero 1.014.493.



21

4 RESULTADOS

Das 50 pacientes analisadas, 62% tinham apenas o ensino fundamental, 56%
eram procedentes do interior do Maranh&o, 44% eram solteiras, 38% das pacientes
autodeclaram-se como pardas e 74% possuiam renda familiar de até dois salarios
minimos (Tabela 1). Duas pacientes nao evoluiram a 6bito durante o periodo do

estudo, sendo assim, dois cuidadores nao foram entrevistados no final do estudo.

Tabela 1 - Caracteristicas socio demograficas de mulheres com
cancer de mama e colo de Utero Sao Luis — MA, 2016

Variaveis N %
Escolaridade
Analfabeto 9 18
Ensino Fundamental 31 62
Ensino Médio 6 12
Ensino Superior 4 8
Procedéncia
Sao Luis- MA 21 42
Interior do Maranhao 28 56
Fora do Maranhao 1 2
Estado Civil
Solteira 22 44
Casado 17 34
Unido Estavel 6 12
Vilvo 5 10
Cor
Branca 18 36
Parda 19 38
Negra 12 24
Amarela 4 2
Renda Familiar
1 a 2 Salarios Minimos 37 74
3 a 5 Salarios Minimos 12 24
>5 Salarios Minimos 1 2

N: frequéncia absoluta. %: frequéncia relativa.

O Céncer de colo de utero e mama, respectivamente, estavam presentes em

66% e 34 % das pacientes, sendo que 96% estavam em tratamento paliativo. Noventa
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e quatro por cento (94%) ndo possuia ostomias e 90% nao tinham lesao por pressao

(Tabela 2).

Tabela 2 - Aspectos clinicos de mulheres com cancer de mama e
colo de utero. Sao Luis — MA, 2016

Variaveis N %
Tido de cancer

Cancer de mama 17 34
Colo de utero 33 66
Tratamento Paliativo

Sim 48 96
Néao 2 4
Ostomizacao

Sim 3 6
Nao 47 94
Feridas ou lesao por pressao

Sim 5 10
Nao 45 90

N: frequéncia absoluta. %: frequéncia relativa.

Foi possivel observar que praticamente quase a metade das pacientes (48%)
tinham auto eficacia baixa e que a depressao foi muito prevalente, estando presente
em mais de 90% das pacientes (Tabela 3).

Tabela 3 - Perfil da Auto eficicia e depressao em mulheres com
cancer de mama e colo de Utero. Sao Luis - MA, 2016
Variaveis N %

Auto eficacia

Baixa 24 48%
Alta 26 52%
Depressao

Sem depressao 2 4%
Depresséao leve a moderada 29 58%
Depressdao moderada a grave 16 32%
Depresséao grave 3 6%

N: frequéncia absoluta. %: frequéncia relativa.
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Na visdo do cuidador, o perfil da qualidade de vida nos ultimos dias de vida
apresentou um nivel de estresse fisico com média de 6,50+4,12, com média de dias
de internagdo das pacientes de 20,69+19,73 dias, sendo que 33,33% estavam
internadas em Unidade de Terapia Intensiva (UTI), com média de 4,4618,23 dias. O
uso de ventilacao mecanica foi observado em 77,08%, em 62,50% foi colocada sonda
nasoenteral, 66,67% sofreram cuidados agressivos cirurgicos do tipo drenagens,
gastrostomia e traqueostomia, 45,83% fizeram outras cirurgias e 37,50% foram a ébito

no leito do hospital (Tabela 4).

Tabela 4 - Perfil da qualidade de vida nos ultimos de vida, segundo a
percepcao do cuidador e variaveis de cuidado no fim da
vida de mulheres com cancer de mama e colo de utero.
Séao Luis - MA, 2016

Variaveis Média + DP ou
n(%)

Qualidade de vida nos ultimos dias

Nivel de preocupacao da paciente 5,6544,34

Nivel de estresse fisico da paciente 6,5014,12

Qualidade de vida global na sua ultima semana 2,5213,52

de vida

Internacao

Sim 42 (87,50%)

Nao 6 (12,50%)

Internado em UTI 16 (33,33%)

Tempo de internacdo em UTI (dias) 4,4618,23

Ventilacao mecanica

Sim 11 (22,92%)

Nao 37 (77,08%)

Sonda Nasoenteral

Sim 30 (62,50%)

Nao 18 (37,50%)

Outros procedimentos invasivos
Cirurgias 22 (45,83%)



Drenagem toracica
Local do obito
Leito de Hospital
Leito de UTI

Lar da Paciente
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10 (20,83%)

18 (37,50%)
13 (27,08%)
17 (35,42%)

n: frequéncia absoluta; DP: desvio-padrado; %: frequéncia relativa

Houve correlacdo significante e positiva entre tempo de internagao e tempo em

UTI com nivel de preocupagdo e estresse da paciente (0,0471), avaliado pelo

cuidador. Ainda, houve correlagdo inversa fraca, porém significante, do nivel de

estresse fisico da paciente e a permanéncia em UTI (0,0418) (Tabela 5).

Tabela 5 - Correlacao de tempo em dias de internacao/tempo em UTI com qualidade de vida
nos ultimos dias em mulheres com cancer de mama e colo de Utero. Sao Luis - MA,

Variéweis.201 ° Tempo de internacao (dias) Tempo de internacao em UTI (dias)
R P R P

Qualidade de vida

nos ultimos dias

Nivel de 0,2881 0,0471* 0,0406 0,0471*

preocupacao da

paciente

Nivel de estresse 0,0813 0,5826 -0,0968 0,0418*

fisico da paciente

Qualidade de vida -0,1087 0,4619 0,5767

global na sua
Ultima semana de

vida

*p < 0,05.

O tempo de internacdo em UTI obteve correlacdo inversa, forte e significante,

com auto eficacia (0,0059). Ja o nivel de preocupacéao da paciente obteve correlacao

positiva e significativa com a depressao (0,0123) (Tabela 6).
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Tabela 6 - Correlagédo da qualidade de vida nos ultimos de vida, e tempo de internagéo
com auto eficacia e depressao, em mulheres com cancer de mama e colo
de Utero. Sao Luis — MA, 2016

Variaveis Auto eficacia Depressao
Qualidade de vida nos ultimos r p r p
dias

Nivel de preocupacao da -0,0886 0,5494 0,3585 0,0123*
paciente

Nivel de estresse fisico da -0,0466 0,7531 0,1696  0,2492
paciente

Qualidade de vida global na sua -0,0523 0,7241 -0,1368 0,3538
ultima semana de vida

Tempo de Internacao

Tempo de internacao em UTI -0,6714 0,0059* 0,1891 0,1980

(dias)

*p <0,05.
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5 DISCUSSAO

A maioria das participantes deste estudo eram de origem de municipios do
interior do Maranh&o, distante do hospital de tratamento, possuiam renda familiar e
escolaridade baixa, eram solteiras e tinham cancer de colo de utero, que € o mais
prevalente no Estado do Maranh&o, contrario as estatisticas nacionais, na qual o
cancer de mama é o mais prevalente em mulheres'8. Estes dados referem a um perfil
socioeconémico e cultural de maior fragilidade do grupo de pacientes estudados.

No presente estudo observou-se que quase a metade das pacientes tinha baixa
auto eficacia e quase a totalidade apresentava depressdo. Alguns estudos
internacionais observaram relacao entre auto eficacia e depressdo, mostrando que
pacientes com mais altos niveis de auto eficacia relataram humor mais positivo, menos
sintomas depressivos, desesperanca e angustia emocional'®2°,

Outro  estudo, realizado em pacientes oncologicos, observou o papel
significativo de lidar com a auto eficacia, que fornece informacbes precisas para a
importancia de intervencdes psicoldgicas e servicos de apoio que possam promover
estratégias de enfrentamento e capacitacdo em ajuda-los a lidar com a doenca em
fase final de vida. Expectativas baixas de auto eficacia sdo passiveis de intervencao,
assim, avaliar os pontos fracos em lidar com a autoeficacia e, em seguida, melhorar
essas habilidades pode ter um impacto positivo no nivel de depressao associada com
a presenca da doenga ou sintoma em curso?'.

Estudos relacionando auto eficacia e qualidade de vida em pacientes com
doengas crbnicas tém apontado para associagdes entre essas variaveis?>2324,
Pacientes que se compreendiam com maior auto eficacia possuiam uma melhor

qualidade de vida e uma melhor percepcéo de sua salide?’. Além disso, evidenciaram
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relacdes significativas e positivas entre auto eficacia, atividade fisica e qualidade de
vida em pacientes com cancer. Ao analisarem o efeito de diferentes estressores na
qualidade de vida de pacientes com céncer, observaram que a auto eficacia
influenciava positivamente na qualidade de vida, reduzindo os niveis de estresse
percebidos pela paciente??.

Paralelamente, na visao do cuidador, foi possivel observar uma baixa qualidade
de vida global na dltima semana de vida, com alto nivel de preocupacao e estresse
fisico. A maioria das pacientes foi internada, sendo cerca de um terco em Unidade de
Terapia Intensiva, outras submetidas a ventilacdo mecénica, mais da metade
receberam sonda nasoenteral para alimentagdo e cuidados agressivos, como
cirurgias, além de que a maioria morreu em ambiente hospitalar.

Apesar da ampliacdo dos cuidados paliativos como modalidade de atengdo em
todo o mundo, estima-se que cerca de 20 milhées de pessoas ainda morrem sem
acesso a atencao que poderia minimizar seu sofrimento e os sintomas de suas
doencgas?>.No Brasil, ainda ha caréncia de uma politica nacional que articule agdes
para o final da vida, levando a desafios como o uso de intervencdes prolongadas, em
detrimento de condutas de alivio do sofrimento?®.

Um estudo mostrou que a assisténcia domiciliar tem um papel preponderante
nesse ambito, sendo justificada pelo elevado grau de humanizacdo que pode
proporcionar, pois envolve a familia tanto nos cuidados como no amparo afetivo ao
paciente, reduzindo complicacées decorrentes de longas internagdes hospitalares e
diminuindo os custos das tecnologias dos doentes hospitalizados, concordando com
os resultados do presente estudo, no qual observou-se que pacientes que

permaneceram internados, recebendo tratamentos agressivos, apresentaram baixos
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niveis de auto eficacia, levando a um nivel maior de preocupacao, estresse fisico e
consequentemente de depressao?’.

No Brasil, um estudo paranaense com o objetivo de avaliar os locais de 6bito
no municipio de Londrina no Parang, entre 1996 a 2010, identificou que 70% dos
Obitos ocorreram em ambiente hospitalar, 18% em domicilio e o restante em local
publico. Os fatores limitantes para o nimero reduzido de 6bitos domiciliares foram as
poucas visitas médicas, a baixa disponibilidade de equipe de suporte domiciliar e a
aceitacao dos familiares®. Ao comparar estes dados, com os da Inglaterra, observa-
se outro panorama. No periodo de 1993 a 2010, verificou-se que a proporg¢ao de débitos
hospitalares caiu de 49% para 44,9%, os domiciliares oscilaram de 22,4 a 26,2%, € a
ocorréncia de dbitos nos hospices cresceu de 13,6 para 17,4%. Este estudo relaciona
a queda parcial na frequéncia de 6bitos hospitalares a um programa nacional de
cuidado ao fim da vida, iniciado a partir de 2004, que busca conciliar o 6bito ao local
escolhido pelas pessoas, associado a cuidados especificos para estas pacientes?®.

O local da morte e o morrer em casa, em particular, pode ser um indicativo
potencial de qualidade de vida no final da vida, entretanto é possivel que alguns
fatores determinantes do local da morte sejam mais modificaveis do que outros, como
tipo de doenca, suporte social, caracteristicas sécio demogréficas, cuidado médico e
da equipe de saude, entre outros. Diante deste questionamento, autores realizaram
uma metanalise avaliando publicagdes de 2004 a 2013 sobre o0 assunto em pacientes
adultos e com doenca avancada e muito limitante. Foram selecionados 26 estudos,
com uma amostra que variou de 99 a 1.402.167 pacientes que foram a ébito em paises
de diferentes partes do mundo, incluindo Asia, Europa, Oceania e América do Norte3°.

Os fatores que aumentaram a possibilidade de morrer em casa incluiram um

time de cuidados paliativos multiprofissional nos cuidados, a preferéncia da paciente
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em si, a doenga ser cancer, o inicio precoce da referéncia aos cuidados paliativos,
nao viver sozinho, ter um cuidador e este ter habilidades de enfrentamento. Os autores
chamam a atencgéo para o fato de que o local de morrer pode nao ser um bom
indicador de qualidade de morte, pois ha fatores que ndo podem ser modificados,
como o tipo da doenga, o local em que a paciente mora, e a presenga de sintomas
que frequentemente levam a paciente para o hospital. Concluem o quéo é importante
0 conhecimento destes fatores e tentar agir naqueles em que é possivel ser feita uma
intervencao de acordo com o desejo e preferéncia da paciente. A realidade da nossa
regidao € bem dificil, uma vez que temos poucos profissionais dedicados aos cuidados
paliativos, pouco conhecimento e/ou entendimento adequado por parte da equipe de
saude e das pacientes da fungéo deste tipo de agao®°.

Desse modo, o Brasil ainda tem muito o que melhorar nessa parte de cuidados
paliativos. Entre os principais obstaculos, estdo a deficiéncia das politicas de saude
para implantacao de servicos e a falta de treinamento e de formacéo/especializacao
médica em cuidados paliativos. O pais, em uma avaliagdo internacional, ficou nas
ultimas posicdes no quesito disponibilidade de tratamentos e de conhecimento publico
sobre tratamentos disponiveis no fim da vida®'.

Os resultados obtidos das correlacdes realizadas entre auto eficacia e o tempo
de internagcdo em UTI, na visdo do cuidador, nos ultimos dias de vida, mostraram
relacdes importantes entre essas duas variaveis, indicando que as pacientes que
possuem uma maior auto eficacia sdo também aquelas que ficaram menos tempo
internadas e/ ou nao ficaram internadas, e possuiam melhor qualidade de vida em
geral. Autores afirmam que pacientes que se encontram com maior auto eficacia
tendem a possuir uma melhor qualidade de vida e uma melhor percepcado de sua

saude?.
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Correlacionando os escores de depressdao e o nivel de preocupacdo ou
estresse das pacientes nas ultimas semanas de vida, na visdo do cuidador, observou-
se que a presenca de depressao influenciou significativamente no aumento do nivel
de preocupagéo ou estresse. Autores sugerem que o estresse fisico e psicoldgico
atribuido ao diagnéstico do cancer contribuem para o surgimento de disturbios afetivos
e emocionais, como ansiedade e depresséo, os quais também interferem na qualidade
de vida®2.

Verifica-se, portanto, a importancia da avaliacdo da qualidade de vida no final
da vida de mulheres com cancer e do conhecimento dos fatores associados, com o
objetivo de facilitar a adog¢ado, na pratica clinica, de estratégias que possibilitam um
atendimento mais integral, direcionado as necessidades das pacientes, por meio de
equipe multi e interdisciplinar, com suporte social, psicolédgico e espiritual.

A qualidade de vida deve ser cada vez mais valorizada, em detrimento do
aumento do tempo de vida em condicao limitada ou incapacitada, uma vez que nao
basta acrescentar “anos a vida”, é necessario ir mais além, acrescentando “vida aos

anos” 33,
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6 CONCLUSAO

Os resultados do presente estudo indicam que as pacientes tiveram um elevado
nivel de preocupagéao e estresse fisico durante os ultimos dias de vida, com grande
incidéncia de depressdao e baixa auto eficacia, refletindo em uma diminuigéo
significativa da qualidade de vida no final de vida dessas pacientes, principalmente
naquelas que ficaram internadas por mais tempo, inclusive em UTI, em ventilagdo
mecanica, com sonda nasoenteral e sob cuidados mais agressivos.

Assim, antes de criar alternativas para tentar adiar a morte ao maximo,
independente da qualidade de vida no final da vida, € essencial examinarmos
principalmente a forma como essas pacientes se sentem e como sdo capazes de

enfrentar a doenca.
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APENDICES

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL ALDENORA BELO SAO LUIS - MA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Dados de identificacao

Titulo do Projeto: Depresséo, auto eficacia e qualidade de vida no final da vida de mulheres
com diagnéstico avangado de cancer.

Pesquisadores Responsaveis: Jodo Batista Santos Garcia e Vinicius Barbalho Lima
Instituicdo a que pertence o Pesquisador Responsavel: Universidade Federal do Maranhao -

UFMA

Telefones para contato: (98) 81326492/ (98) 981674141/ (98) 3278 -07 97

Nome do voluntario:
Idade: RG

CPF

Responsavel legal (quando for 0 caso):

R.G. Responsével legal:

A Sra. esta sendo convidada a participar do projeto de pesquisa “Depressao, auto
eficacia e qualidade de vida no final da vida de mulheres com diagnéstico avancado de

cancer’, de responsabilidade dos pesquisadores Jodo Batista Santos Garcia e Vinicius
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Barbalho Lima.

No Brasil, até o presente momento nao foi encontrada na literatura pesquisada estudos
que abordem de maneira sistematizada a influéncia de religiosidade, preferéncias dos
pacientes, alteragbes psicoldgicas, aspectos fisicos, psicolégicos, relagdes sociais e
ambientais, qualidade de vida e auto eficacia em pacientes com doenga avangada em
cuidados paliativos exclusivos e com baixa expectativa de vida, nos desfechos de seus ultimos
dias de vida. Portanto, € importante avaliar a visdo do paciente e de seu cuidador fixo da
qualidade de vida nas ultimas semanas de vida averiguando o apoio e acolhimento por parte
da equipe de saude as pacientes com cancer avangado.

A pesquisa sera realizada no ambulatério e clinica oncoldgica do Instituto Maranhense
de Oncologia, Hospital Aldenora Bello, em Sao Luis, no Estado do Maranhao.

O objetivo deste estudo é determinar quais fatores que influenciam a qualidade de vida
no final da vida de mulheres com cancer avancado de mama e/ou Utero, identificando
possiveis ferramentas de intervencao pela equipe de saude.

A metodologia aplicada nesse estudo seguird dois momentos: no primeiro sera
aplicado um questionario criado pela equipe de pesquisa onde contém dados
sociodemograéfico e religiosos dos pacientes, bem como histéria sobre o diagnostico, evolugéao
e tratamento da doencga. Serdo aplicados ainda os seguintes instrumentos: Escala Depressao
de Beck e Escala de Auto eficacia. Ja para o segundo momento, estabeleceu-se um tempo
de até duas semanas apds o Obito para fazer a entrevista com o cuidador, que podera acorrer
no seu domicilio, caso ndo seja possivel seu deslocamento até o hospital. Nesta fase da
pesquisa, o cuidador serd abordado sobre a qualidade de vida do paciente nos ultimos dias
de vida, através de um questionario criado especificamente para este fim.

Com relagdo aos possiveis desconfortos e risco associados, existe o potencial
incdbmodo no momento da avaliagdo, podendo sentir algum desconforto. A sua participacao
nesta pesquisa também podera incorrer em riscos no ambito emocional, pois algumas
perguntas podem levar o/a participante a refletir sobre seu estado geral de saude, suas
limitagbes e o quanto qualidade de vida no final da vida.

Espera-se com a sua participagéo nesta pesquisa alguns beneficios, mesmo que
indiretamente: Manejo adequado, com explica¢gdes das medidas nao farmacoldgicas para
melhorar a sua qualidade de vida no final da vida, respeitando suas limitacées e mostrando
a importancia de seguir corretamente o tratamento farmacoldgico.Com relagcao as eventuais
duvidas sobre os procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados com a
pesquisa ou com o tratamento individual o senhor (a) podera ,sem problema algum, contar
com a assisténcia do pesquisador que sempre que a senhora desejar fornecera
esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo e demais duvidas que possam surgir
durante o processo.
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O senhor (a) podera a qualquer momento e por quaisquer motivos abandonar a
pesquisa, sem qualquer prejuizo a sua pessoa e a continuidade do tratamento. Serdo
garantidos todos os seus direitos de confidencialidade das informagbes geradas e a sua
privacidade de modo geral. Exceto aos responsaveis pelo estudo, e que a divulgagao das
mencionadas informagdes sO sera feita entre os profissionais estudiosos do assunto
respeitando todas as condutas éticas e morais que regem a pesquisa. E importante esclarecer
qgue o senhor (a) devera ser indenizado (a) por qualquer despesa que venha a ter com sua
participacdo nesse estudo e, também, por todos os danos que venha a sofrer pela mesma
razao, sendo que, para essas despesas, é garantido a existéncia de recursos. E observado
os itens da Resolucao 466/2012, em especial os que tratam do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido TCLE (IV).

Eu, , RG n®
declaro ter sido informada e concordo em participar, como voluntaria, do projeto de pesquisa

acima descrito.

Ou
Eu, ) RG n2
, responsavel legal por
, RG n? declaro ter

sido informado e concordo com a sua participacao, como voluntario, no projeto de pesquisa

acima descrito.

Sao Luis - MA, de de

Nome e assinatura da paciente ou seu responsavel

Testemunha Testemunha
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APENDICE B - FICHA PROTOCOLO PARA COLETA DE DADOS

Ficha Protocolo para coleta de dados
Questionario 1
1. IDENTIFICAGCAO Ne

- Nome Idade:

-Sexo: ()F ()M

-Escolaridade: () Analfabeto () Alfabetizado () Ensino fundamental () Ensino médio ()

Ensino Superior
-Procedéncia: () Sao Luis () Interior do Maranhao
- Estado civil: ( )Solteiro () Casado () Unido Estavel () Viavo

-Profissao:

-Renda familiar: () 1 Salario Minimo () 1 e 2 Salarios minimos () 3 a 5 Salarios minimos

() > 5 salarios minimos
- Raca (etnia) ---------------------

-Tabagismo: () S () N Etilismo: () S () N Outros:

2. DADOS SOBRE RELIGIOSIDADE

Religiao, se sim qual? --------------------

Crencas, se sim qual?-----------------

Praticante ( ) sim ( ) nao

Recebe visita regulamente de pastores ( ) sim ( ) néo

Padres () sim ( ) nao / Outros orientadores espirituais:




3. DADOS SOBRE A DOENCA:

Tipo de Cancer: Mama( ) Colo Utero ( )

Qual foi a dltima sessao de radioterapia, quimioterapia?---------------------
Fez tratamento paliativos? se sim quais? ----------------m-m-mm-mmommmmeoe oo
Acompanhamento pelo servigo de dor e cuidados paliativos () sim  (
Ostomizado ( ) sim ( )nao - feridas ou ulcera por pressao ( ) sim

Outro dado importante a ser citado:

41
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APENDICE C - COLETA DE DADOS POS-MORTE: PERCEPCAO DO CUIDADOR

SOBRE O PACIENTE

Coleta de dados p6s —morte: percepgao do cuidador sobre o paciente

Questionario 2
1. Avaliacao qualidade de vida nos ultimos dias de vida:

e Nivel de preocupagio ou estresse do paciente:
(0 — 10 com 0 = nenhum (nada) e 10 = extremamente);
e Nivel de estresse fisico do paciente:
(0 — 10 com O = nenhum (nada) e 10 = extremamente);
e A qualidade de vida global na sua udltima semana de vida:

(0 —10 com 0 = como a pior possivel e 10 = a melhor possivel).

2. Avaliacio sobre hospitalizacao

e Ficou Internado? se sim, quanto tempo?----

e Houve internagdo UTI ( )sim ( ) ndo B 11] o] R —

e Ventilagdo mecanica ( ) sim ( ) ndo

e Sonda Nasoenteral ( )sim ( )ndo

e Sofreu cuidado agressivo (procedimento)? sim ( ) ndo ( )

e  Qual o tipo cuidado agressivo: () cirurgias ( ) drenagens toricica ,etc...

3. Local do o6bito:
Leito de Hospital ( ) Leitode UTI ( ) Lardo Paciente (
Casa de cuidados: instituicdes de longa permanéncia ()

Outros:

)




ANEXOS

ANEXO A - ESCALA DEPRESSAO DE BECK

Escala depressao de Beck

A- TRISTEZA

0 Nao me sinto triste.

1 Sinto-me melancdlico(a) ou triste.
2a Estou triste e melancélico(a) o tempo todo e ndo consigo sair disso.
2b Estou tao triste e infeliz que isso é extremamente doloroso.

3 Estou to triste e infeliz que ndo consigo suportar.

B- PESSIMISMO

0 Nao estou particularmente triste ou desencorajado(a) em relacdo ao futuro.
1 Sinto-me desencorajado(a) em relacao ao futuro.

2a Sinto que nao tenho nada para alcancar.

2b Sinto que nunca superarei meus problemas.

3 Sinto que o futuro é sem esperancga e que as coisas nao podem melhorar.

C- SENSO DE FRACASSO

0 Nao me sinto um fracassado(a).
1 Sinto que tenho fracassado(a) mais que uma pessoa comum.

2a Sinto que tenho realizado muito pouca coisa que valha.

2b Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver € um monte de fracassos.

3 Sinto que sou um completo fracasso como pessoa (pai, marido, mulher...).

D- INSATISFACAO
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0 N&o estou particularmente insatisfeito(a).

1a Sinto-me entediado(a) a maior parte do tempo.

1b N&o tenho gosto pelas coisas como costumava ter.
2 Nao consigo ter satisfagdo por nada atualmente.

3 Estou insatisfeito(a) com tudo.

E- CULPA

0 Nao me sinto particularmente culpado(a).

1 Sinto-me mal ou indigno(a) uma boa parte do tempo.

2a Sinto-me bastante culpado (a).

2b Sinto-me mal ou indigno (a), praticamente o tempo todo, agora.

3 Sinto-me como se estivesse bem ruim e sem valor.
F- EXPECTATIVA DE PUNICAO

0 N&o sinto que esteja sendo punido(a).

1 Tenho um pressentimento de que alguma coisa ruim possa acontecer comigo.

2 Sinto que estou sendo punido(a) ou que irei ser punido.
3a Sinto que merego ser punido(a).
3b Quero ser punido(a).

G- AUTODESGOSTO

0 Nao me sinto desapontado(a) comigo mesmao.
1a Estou desapontado(a) comigo mesmo.

1b N&o gosto de mim.

2 Estou aborrecido(a) comigo mesmo.

3 Eu me odeio.

H- AUTO-ACUSACOES
0 N&o sinto que eu seja algo pior do que qualquer outra pessoa.
1 Critico-me por minhas fraquezas ou erros.

2 Acuso a mim mesmo(a) por minhas falhas.

3 Acuso a mim mesmo(a) por tudo de ruim que acontece.

I- IDEIAS SUICIDAS

44



45

0 Nao tenho quaisquer pensamentos sobre prejudicar a mim mesmo(a).

1 Tenho pensamentos sobre prejudicar a mim mesmo(a), mas eu nao os colocaria em pratica.
2a Sinto que estaria em melhor situacdo morto(a).

2b Sinto que minha familia estaria em melhor situagédo se eu estivesse morto(a).

3 Eu me mataria se pudesse.

J- CHORO

0 Nao choro mais do que o comum.

1 Choro mais do que costumava.

2 Choro o tempo todo, agora; eu nao consigo parar com isso.

3 Eu costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo chorar de maneira alguma, muito

embora eu queira.

K- IRRITABILIDADE

0 Eu néo estou mais irritado(a) agora do que costumo estar.
1 Fico aborrecido(a) ou irritado(a) mais facilmente do que costumava ficar.
2 Sinto-me irritado(a) o tempo todo.

3 Eu nao fico irritado(a) de maneira alguma com as coisas que costumavam irritar-me.

L- INTERAGAO SOCIAL

0 Eu nao perdi o interesse por outras pessoas.
1 Estou menos interessado(a) nas pessoas, agora, do que costumava estar.
2 Perdi a maior parte do meu interesse por outras pessoas e tenho pouco sentimento por elas.

3 Perdi todo 0 meu interesse por outras pessoas e ndo me importo com elas de maneira alguma.

M- INDECISAO

0 Tomo decisbes tdo bem quanto sempre tomei.
1 Tento adiar as tomadas de decisao.
2 Tenho grande dificuldade em tomar decisées.

3 Néo consigo tomar quaisquer decisdes atualmente.
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N- MUDANCA DA IMAGEM CORPORAL

0 Eu néo sinto que parega algo pior do que costumava ser.
1 Eu estou preocupado(a) que esteja parecendo velho(a) ou sem atrativos.
2 Sinto que ha mudancgas permanentes em minha aparéncia e elas me fazem parece sem atrativos.

3 Sinto que estou com uma aparéncia feia ou repulsiva.

O- RETARDO PARA O TRABALHO

0 Posso trabalhar tanto quanto antes.

1a E necessario um esforco extra para conseguir comegar a fazer alguma coisa.
1b Nao trabalho tdo bem quanto costumava.

2 Tenho de me esforgar demasiadamente para fazer qualquer coisa.

3 N&o consigo fazer nenhum trabalho de maneira alguma.

P- INSONIA

0 Posso dormir tédo satisfatoriamente quanto o de costume.

1 Acordo mais cansado(a) de manha do que costumava.

2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que é comum e encontro dificuldade para voltar a dormir.
3 Acordo cedo todo dia e nao posso conciliar mais do que cinco horas de sono.

Q- SUSCETIBILIDADE A FADIGA

0 N&o fico mais cansado(a) do que o comum.
1 Fico cansado(a) mais facilmente do que costumava.
2 Fico cansado(a) ao fazer qualquer coisa.

3 Fico cansado(a) demais para fazer alguma coisa.

R- ANOREXIA (perda de apetite)



0 Meu apetite ndo esta pior do que o comum.
1 Meu apetite ndo esta tdo bom quanto costumava estar.
2 Meu apetite esta bem pior agora.

3 Nao tenho apetite de maneira alguma.

S- PERDA DE PESO

0 Nao tenho perdido muito peso, se é que perdi algum, ultimamente.
1 Perdi mais do que 2 quilos.

2 Perdi mais do que 4 quilos e meio.

3 Perdi mais do que 7 quilos.

T- PREOCUPAGAO SOMATICA (preocupacgdo com o organismo; em adoecer)

0 Nao me preocupo com minha salide mais que o comum.

1 Estou preocupado(a) com dores ou sofrimentos, desarranjo estomacal ou prisao de ventre.
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2 Estou tao preocupado(a) em como eu me sinto ou com o que sinto, que é dificil pensar em muitas

outras coisas.

3 Estou completamente absorto(a) com relacdo ao que sinto.

U- PERDA DO INTERESSE SEXUAL

0 Nao tenho notado mudanga alguma recente no meu interesse por sexo.
1 Estou menos interessado por sexo que costumava estar.
2 Estou muito menos interessado por sexo, agora.

3 Perdi completamente o interesse por sexo.

PONTUACAO:

Some a quantidade de pontos referente a sua resposta (exemplo, 2a = 2 pontos)



Abaixo de 10 = Sem depressao ou depressao leve;
Entre 10 e 18 = Depresséo leve a moderada;
Entre 19 e 29 = Depressdo moderada a grave;

Entre 30 e 63 = Depressao grave.
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ANEXO B — ESCALA DE AUTO EFICACIA GERAL

49

A Escala de Auto eficacia Geral Percepcionada versdo Portuguesa de

Renato Nunes, Ralf Schwarzer & Matthias Jerusalém de 1990

1 | Eu consigo resolver sempre os problemas dificeis se eu tentar bastante.

2 | Se alguém se opuser, eu posso encontrar os meios e como formas de
alcancgar o que eu quero.

3 | E facil para mim, agarrar-me com minhas intencées e atingir os meus
objetivos.

4 | Eu estou confiante como lidar, eficientemente, com acontecimentos
inesperados.

5 | Gracas ao meu desembaraco, eu sei como lidar com situagdes imprevistas.

6 | Eu posso resolver a maioria de problemas se eu investir o esforco
necessario.

7 | Eu posso manter-me calmo ao enfrentar dificuldades, porque eu posso
confiar nas minhas capacidades para enfrentar estas situacdes.

8 | Quando eu sou confrontado com um problema, geralmente eu consigo
encontrar diversas solugdes.

9 | Se eu tiver problemas, geralmente consigo pensar.

10 | Quando tenho um problema pela frente, geralmente ocorrem-me vérias
formas de como resolvé-lo.

Formato das respostas:
1=De modo 2=Dificilmente é 3=Moderadamente 4=Exatamente

Nenhum é verdade

verdade

verdade

verdade




