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I. INTRODUCAO

I.1. Relevancia do tema e questdes de investigagao

O cancro da mama é o mais frequentemente diagnosticado e a principal causa
de morte por doenga oncolégica entre as mulheres em todo o mundo. A nivel mundial
foram registados cerca de 1.7 milhdes de novos casos e mais de 521 mil mortes por
cancro da mama em 2012 (1). Em Portugal € também a doenca oncolégica com maior
incidéncia, prevaléncia e com maior impacto em termos de mortalidade na mulher.
Segundo a Diregéo Geral da Saude (DGS), a mortalidade por cancro da mama tem-se
mantido estavel, apesar do aumento significativo da incidéncia (2). Este fato deve-se
simultaneamente a um diagnodstico cada vez mais precoce e a existéncia de abordagens
terapéuticas mais eficazes. O resultante aumento da prevaléncia de mulheres com
cancro da mama tem repercussdes clinicas e sociais especificas que exigem uma
atencdo permanente aos cuidados de saude prestados com impacto na qualidade de
vida (QdV) das doentes (3,4).

Sendo a QdV uma medida de resultados em oncologia, a avaliagao dos cuidados
de saude tera ir além das variaveis bioldgicas englobando dados objetivos e subjetivos,
tendo subjacente a avaliacdo da eficacia e da eficiéncia dos cuidados tal como é
percebida pelas doentes (5,6).

Os tratamentos atualmente disponiveis englobam multiplas modalidades
(cirurgia, radioterapia, quimioterapia, hormonoterapia, terapéuticas alvo), podendo
originar complicagdes precoces ou tardias, a nivel fisico, psiquico e social, que tém
inevitavelmente impacto negativo na QdV dos doentes e daqueles que os rodeiam (7—
11).

No cancro da mama, a medicina evoluiu no sentido da preservagado do 6rgao
através de cirurgias mais conservadoras e de uma abordagem menos invasiva da axila,
tendo por objetivo diminuir a morbilidade associada. Embora se registe uma melhoria
assinalavel com estas técnicas cirurgicas, sao diversas as complicagbes pos-cirurgicas
possiveis, a curto ou longo prazo: edema da mama, edema da parede toracica,
linfedema do membro superior, trombose linfatica superficial, infecgdo, dor, alteracao
postural, diminuicao das amplitudes articulares (12—14).

A radioterapia implica frequentemente uma deterioragéo da QdV sob a forma de
cansacgo generalizado que pode prolongar-se além da duragdo do tratamento sendo
ainda comuns alteragdes cutaneas, transitérias ou duradouras, nas zonas submetidas
a irradiacao (15).

Os efeitos secundarios da quimioterapia dependem dos farmacos e doses

utilizadas. Pelo fato de afectar, predominantemente, células que se dividem
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rapidamente, pode levar ao desenvolvimento de varios sinais e sintomas: ao atingirem
as linhagens celulares sanguineas levam a diminuigdo do seu numero total em
circulagao, aumentando a probabilidade de infecgdes, de surgimento de hematomas e
resultando numa sensagéo de cansago geral; ao nivel das faneras o efeito é geralmente
marcado mas reversivel; a atuagdo ao nivel do sistema digestivo provoca falta de
apetite, nauseas e vomitos, diarreia e mucosite, efeitos que podem ser controlados
farmacologicamente; a nivel hormonal poderdo surgir sinais e sintomas como
afrontamentos e secura vaginal podendo ocorrer irregularidade ou suspensao dos ciclos
menstruais. Os efeitos secundarios a longo prazo sdo genericamente raros salientado-
se contudo a possibilidade de surgirem neoplasias secundarias bem como alteragbes
da sexualidade e fertilidade, complicagdes cardiovasculares e disfungao cognitiva
associada ao tratamento com quimioterapia.

Os efeitos secundarios da terapéutica hormonal derivam da natureza do farmaco
utilizado. Estes efeitos séo frequentes e, no geral, assemelham-se a sintomas comuns
na menopausa. Algumas mulheres apresentam periodos menstruais irregulares,
alteracao da libido, secura vaginal, cefaleias, fadiga, nauseas, vomitos, perda de massa
Ossea e dislipidemia. O desenvolvimento de efeitos secundarios graves é raro estando
descrita a associacdo com tromboses venosas, risco aumentado de enfarte do
miocardio e de tumores do endométrio. Se a terapéutica hormonal implicar abordagem
cirurgica para remocao dos ovarios, os efeitos secundarios serdo mais acentuados,
comparativamente a menopausa natural. No tratamento do cancro da mama HER2
positivo (20% de todos os casos de cancro da mama), a abordagem terapéutica inclui o
tratamento com anticorpo(s) monoclonal(is). Os efeitos secundarios sao raros e incluem
cardiotoxicidade reversivel, diarreia e alteragcbes cutaneas no local da puncgao.

Os Cuidados Paliativos pretendem dar resposta aos problemas decorrentes da
doenga prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento e de
proporcionar a maxima qualidade de vida possivel aos doentes e suas familias. Os
Cuidados Paliativos evoluiram ao longo das ultimas décadas, desde as suas raizes no
movimento “hospice” a uma abordagem muito mais ampla, em que a intervencao
precoce é incentivada para melhorar a QdV dos pacientes e suas familias. Esta nova
definigdo tem uma forte base de evidéncia em oncologia e é apoiada pelas principais
organizagdes nacionais e internacionais. No entanto, tem-se mostrado dificil convencer
0s pacientes e até os profissionais de saude dessa entrada dos Cuidados Paliativos a
montante no curso da doenga. Muitos profissionais continuam a associar os Cuidados
Paliativos exclusivamente a cuidados no fim da vida. Muitos se tem especulado neste
contexto acerca do estigma associado a terminologia utilizada e respetivo impacto. Em

resposta, e a titulo de exemplo, a Sociedade Europeia de Oncologia Médica tem
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utilizado terminologias alternativas como € o caso dos “cuidados de suporte”. Contudo,
esta nomenclatura com o intuito de ocultar o componente do fim da vida dos cuidados
paliativos, contribui para aumentar a confusdo. A incerteza dentro da especialidade
sobre a definicdo de cuidados paliativos ndo tranquilizara os médicos que encaminham
os doentes nem os legisladores sobre o seu significado. Ainda menos contribuira para
convencer ambos da sua importancia. Precisdo e clareza na forma de uma definicao
estabelecida de cuidados paliativos sdo necessarias para reduzir os equivocos, facilitar
o desenvolvimento clinico e académico e promover uma comunicagao eficaz. Esta
definicdo deve reconhecer tanto a experiéncia em cuidados de fim de vida quanto a
relevancia dos Cuidados Paliativos para melhorar os resultados da terapéutica de
doentes com cancro em estadio avangado e deve ser amplamente divulgada e praticada
de forma consistente.

Existem multiplos estudos com o objetivo de identificar o estigma relativamente
a terminologia entre profissionais de saude enquanto barreira a referenciagéo para este
tipo de cuidados mas a evidéncia relativa aos potenciais beneficiarios é escassa.

No presente estudo pretendeu-se caracterizar a QdV de mulheres com
diagnostico de cancro da mama sob tratamento hormonal, com intuito adjuvante ou
paliativo. Posteriormente pretendeu-se avaliar qual a sua percecédo de necessidade de
controlo sintomatico adicional e qual o impacto que o termo “Cuidados Paliativos” tem

nesse contexto.

I.2. Sistematizacdo do Trabalho

Este trabalho encontra-se estruturado por capitulos, tendo-se respeitado a
sequéncia logica de uma investigacdo em saude. Apds a descricdo do problema em
estudo, da definigdo das questdes de investigagcao e da explicitagdo da relevancia do
estudo, realiza-se o enquadramento conceptual, definem-se os objetivos, descrevem-
se os materiais e métodos, apresentam-se os resultados, discutem-se os resultados,
apresentam-se as conclusdes principais e, por fim, identificam-se as limitacbes do
trabalho.

A revisao bibliogréafica foi realizada com o objetivo de enquadrar o tema em
estudo. No capitulo referente aos objetivos, foram delineados os objetivos gerais e
especificos da investigagéo.

No capitulo dedicado as questdes metodoldgicas, sdo apresentados os métodos
utilizados para responder as questdes de investigacdo, delineando-se o tipo de estudo,
os doentes participantes, as variaveis, a unidade de analise, os métodos e técnicas de
recolha de dados, os procedimentos formais, os procedimentos que descrevem a

intervencao experimental, a metodologia de tratamento de dados e as questdes éticas.
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No capitulo relativo aos resultados, foi realizada uma caracterizagao
sociodemografica e clinica da amostra em estudo e foram apresentados resultados
referentes a comparagao entre os dois grupos de doentes relativamente as variaveis em
estudo.

No capitulo relativo a discussdo dos resultados, foi feita uma sintese dos
resultados mais importantes, realizou-se uma comparag¢ao dos resultados com os de
outras investigacoes, abordaram-se as limitagdes do estudo e realizou-se uma reflexao
sobre a validade interna e externa do presente estudo.

No capitulo referente as conclusées, foram mencionados o0s principais
contributos do estudo para o conhecimento da problematica da investigacao.

Posteriormente sdo discutidas as principais limitacbes inerentes ao estudo
realizado.

Por fim, € apresentada a bibliografia referenciada ao longo deste trabalho de

investigacao.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

I.1. Cancro da Mama

O cancro da mama é o mais frequentemente diagnosticado e a principal causa
de morte por causa oncoldgica entre as mulheres em todo o mundo. Em 2012 houve o
registo de 1.7 milhdes de novos casos de cancro da mama a nivel mundial com cerca
de 521.900 mortes registadas. A nivel mundial, o cancro da mama representa 25% de
todos os casos de cancro na mulher e 15% de todas as mortes por cancro na mulher.
Os paises mais desenvolvidos contam com metade de todos os novos casos de cancro
da mama e 38% de todas as mortes (1,16). Na década de 80 verificou-se, nos paises
desenvolvidos, o aumento em cerca de 30% da incidéncia do cancro da mama, atribuivel
provavelmente a alteragdes dos padrdes reprodutivos, ao uso de terapias hormonais de
substituicdo e ao aumento do uso de exames radioldgicos de rastreio. A partir de 2000,
registou-se um declinio da incidéncia em fungdo da redugdo do uso de terapias
hormonais de substituicdo. Atualmente, nos paises mais desenvolvidos, existe um
padrao de estabilidade da incidéncia do cancro da mama. A taxa de mortalidade, por
outro lado, tem vindo a decrescer globalmente desde 1990 com excepgao para algumas
areas geograficas, como a América do Sul, Africa e Asia, onde se tem registado uma
tendéncia oposta. Essas alteragdes séo atribuidas a padrdes de reprodugdo, aumento
da obesidade, reducao da atividade fisica e aumento do uso de exames de imagiologia
(1).

Nas mulheres portuguesas o cancro da mama € a doencga oncolégica com maior
incidéncia, prevaléncia e mortalidade (16). Em 2009, cerca de um tergo dos tumores
diagnosticados em mulheres correspondeu a cancro da mama, com uma taxa de
incidéncia anual padronizada (populagdo europeia) de 86/100.000 de acordo com o0s
dados do Registo Oncologico Nacional de 2015. Relativamente a realidade europeia
Portugal tem das taxas de incidéncia e mortalidade mais baixas na Unido Europeia (2).
Os dados do Registo Oncolégico Nacional demonstram estabilidade entre 2001 e 2006,
com posterior aumento da incidéncia entre 2007 e 2010, podendo contudo justificar-se
esse aumento com uma maior adesao das instituicdes ao registo. O numero de 6bitos
por cancro da mama, a nivel nacional, entre 2001 e 2014, ndo apresenta alteracdes
significativas. Analisando a taxa padronizada europeia entre o ano de 2006 e 2010,
verifica-se um ligeiro aumento que podera, uma vez mais, ser atribuido a um registo
mais completo. Entre 2010 e 2014 registou-se uma discreta redugédo dos valores de
mortalidade, traduzindo um padrao de estabilidade também relativamente & mortalidade

por cancro da mama (2).
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Além das consequéncias em termos de mortalidade existem dados da DGS
sobre os anos de vida perdidos por incapacidade ou morte, onde o cancro da mama &
apresentado como aquele com maior expressao (2). O aumento da incidéncia com
reducédo da mortalidade esta na base de um aumento da prevaléncia de mulheres com
cancro da mama em Portugal (3). Estes sobreviventes de cancro da mama enfrentam

problemas clinicos e sociais especificos.

1.1.1. Diagnéstico

Apesar da designacao genérica de cancro da mama sao multiplos os subtipos e
diferentes apresentagdes clinicas (17). A aposta na prevengado ao longo das ultimas
décadas tornou possivel o diagnostico do cancro da mama em fase subclinica, com
estadios mais precoces e, por isso, com tumores de menores dimensodes. O cancro da
mama pode manifestar-se por um conjunto de sinais e sintomas: nddulos, alteragées da
pele e do mamilo, corrimento mamilar (particularmente com sangue) e adenopatias (18).
O diagndstico baseia-se em dados clinicos, imagiolégicos e anatomo-patolégicos (3).
Estdo disponiveis multiplas modalidades imagiolégicas que incluem mamografia,
ecografia, ressonancia magnética e galactografia. O diagnostico anatomo-patolégico
inclui a citologia (citologia aspirativa, citologia esfoliativa, microbiépsia), o exame
histolégico (extemporaneo ou definitivo) (3). O diagnéstico anatomo-patoldgico permite
obter informagédo sobre o tipo histolégico, tamanho, grau de diferenciagdo, eventual
metastizagdo ganglionar, intensidade da expressé&o dos recetores de estrogénio e
progesterona, a sobre-expressao da proteina HER2 (human epidermal growth factor 2)
e de marcadores bioldgicos de proliferagcao celular (Ki67). Esta informagao permite
simultaneamente definir fatores de prognodstico e de previsibilidade da resposta a
terapéutica (3). Depois de se diagnosticar a doenga, e antes de se formular a proposta

terapéutica, realizam-se exames de estadiamento para se avaliar a extenséo da doenca.

1.1.2. Tratamento e efeitos secundarios

Até ao fim do século XIX o tratamento do cancro da mama consistia,
basicamente, na cauterizagéo do tumor. Com Halstead, em 1894 (mastectomia radical),
e Beatson, em 1896 (castracgdo cirurgica), iniciou-se a era moderna do tratamento do
cancro da mama (18). Atualmente, em estadios iniciais ou em fases avangadas da
doenga, o tratamento baseia-se nas caracteristicas bioldgicas do tumor e na sua historia
clinica sendo determinante a caraterizacdo do tumor quanto a sua dependéncia
hormonal, a sobreexpressdo da proteina HER2 e aos marcadores bioldgicos de
proliferagéo celular (Ki67). Poderao ser utilizadas terapias oncoldgicas locais, como a

cirurgia e a radioterapia bem como terapias oncologicas sistémicas. As terapias
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sistémicas poderao ser utilizadas numa fase pré-cirurgica (neoadjuvantes), numa fase
pos-cirdrgica (adjuvantes), ou em fase da doenga disseminada (paliativas) (19). Nos
estadios iniciais as terapias sistémicas adjuvantes tém como objetivo prevenir a
recorréncia do cancro da mama, erradicando depédsitos de micrometastases do tumor
presentes no momento do diagndstico. Ao longo das ultimas décadas essas terapias
contribuiram significativamente para a redugédo da mortalidade por cancro de mama.
Entre as op¢des terapéuticas com este intuito incluem-se os abordagens hormonais com
anti-estrogénios, inibidores da aromatase, ablagao dos ovarios e quimioterapia (3). Na
fase metastatica as terapias sistémicas tém por objetivo prolongar a esperancga de vida,
controlar a carga tumoral de forma a reduzir os sintomas ou complicagdes € manter a
funcdo e a qualidade de vida (QdV). Nestas fases as terapias geralmente ndo sao
consideradas curativas (4,20).

As terapias utilizadas no tratamento do cancro de mama tém, frequentemente,
repercussoes fisicas, emocionais e sociais, imediatas e tardias, impactando de forma
negativa a QdV do doente. Uma reviséo sistematica demonstrou que a mastectomia e
radioterapia resultam em diversos sintomas: diminuicdo da fungao do membro superior
referida entre 1% e 67% dos doentes; linfedema entre 9 e 68%; dor no membro superior
entre 9 e 68%; e, fraqueza do membro superior entre 9 e 28% dos doentes. Foi
documentado ainda que os doentes submetidos a radioterapia apresentam maior
incidéncia de linfedema e restricdo da mobilidade quando comparados com outros
apenas submetidos a cirurgia (15).

No decorrer dos tratamentos de quimioterapia adjuvante, estdo descritas
algumas complicagbées precoces que ocorrem até aos 6 meses apos tratamento:
alteragdes hematoldgicos (anemia, trombocitopenia, leucopenia), fadiga, alopécia, dor
musculo-esquelética, neuropatia induzida por quimioterapia, alteracbes cutaneas e
disfungdo cognitiva. Tardiamente (apdés 6 meses) os doentes podem desenvolver
cardiomiopatia, neuropatia periférica induzida pela quimioterapia, patologia oncoldgica
secundaria, fragilidade Ossea, problemas de fertilidade e dor. Todas essas
complicagdes tém um impacto negativo na QdV da mulher com cancro da mama (7,8).
A fadiga é referida em 80% das doentes com cancro da mama no decorrer da fase
aguda de tratamento por terapias oncoldgicas, sendo considerada pelas doentes como
uma das complicagbes com maior implicagdo nas suas atividades diarias (21,22). A
neuropatia periférica induzida pela quimioterapia pode traduzir-se por parestesias, dor,
fraqueza das extremidades distais, alteracdo no padrdo de marcha e € uma complicacéo
frequente no decorrer do tratamento por quimioterapia nos doentes com cancro da
mama. A sua incidéncia ndo esta bem definida pois ndo existe uma forma Unica de

avaliagao, existindo varios estudos a repostar incidéncias variaveis entre os 11% e os
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83% dos doentes. Pereira et al. descreveram uma incidéncia de 28,7% e verificaram
que 80% das doentes mantém-se sintomaticas 6 meses apdés o aparecimento dos
sintomas (23). O impacto negativo revela-se ao nivel da fungéo fisica e psiquica da
mulher com cancro da mama (24) com impacto sustentado sobre a QdV (25).

Os inibidores de aromatase podem dar origem a sintomas musculo-esqueléticos
(26). Foi demonstrado que entre doentes sob tamoxifeno, 59% referem efeitos
secundarios, podendo mesmo existir efeitos secundarios severos em 53% (27) com
impacto negativo a nivel fisico, emocional e social (28). Tratamentos de quimioterapia
em que sao utilizadas antraciclinas ou tratamentos com o anticorpo monoclonal

trastuzumab, podem dar origem a cardiomiopatias (7,8).

I.2. Qualidade de Vida (QdV) e Qualidade de Vida Relacionada com a Saude
(QdVRS)

Existem atualmente varias definigbes de Qualidade de Vida (QdV). Segundo a
Organizagédo Mundial de Saude (OMS) a QdV é subjetiva e tem uma natureza
multidimensional que inclui pelo menos trés dominios (fisico, psiquico e social)
revestindo-se de dimensdes positivas e dimensdes negativas. Define-se QdV segundo
a percec¢ao do individuo sobre a sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores no qual se insere, de acordo com 0s seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacgoes (29). Epstein et al. define a QdV como um estado de bem-estar
em que cada individuo esta capacitado para realizar as atividades da vida diaria,
respeitantes ao seu bem-estar fisico, psicoldgico, social, com vista a sua satisfagao
pessoal, com fungéo e/ou controlo da doenga e/ou com a resolugéo dos sintomas (30).
A QdV acompanha assim o bem-estar fisico, social, psicolégico e espiritual: o bem-estar
fisico é determinado pela atividade funcional, forca ou cansaco, sono e descanso, dor e
outros sintomas; o bem-estar social € determinado pelas relagdes, aspeto e intimidade,
aparéncia, tempo livre, isolamento, trabalho, situagdo econdmica e também pela
vivéncia familiar; o bem-estar psicolégico relaciona-se com o controlo, ansiedade e
medo, depressao, conhecimento da doenca e tratamento; o bem-estar espiritual
acompanha o significado da doenga, esperanga, transcendéncia, incerteza,
religiosidade e forca interior (31).

Além do conceito de QdV geral podemos ainda considerar o conceito de
Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QdVRS). A QdVRS é uma parte da QdV
geral do individuo, abrangendo os sintomas produzidos pela doenga ou tratamento, a
funcionalidade fisica, os aspetos psicolégicos, sociais, familiares, laborais e
econdémicos. Quando falamos de QdVRS de um doente referimo-nos ao nivel de

satisfacdo em funcdo das suas possibilidades atuais, condicionadas pela doenca e
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tratamento, comparadas com aquelas que o doente pensa serem possiveis ou ideais. A
QdVRS é também um conceito multidimensional, subjetivo e individual, com varias
definicbes possiveis que incluem conceitos como: bem-estar fisico e atividades
quotidianas, bem-estar psicologico, relagdes sociais e sintomas (32). A emergéncia
desta terminologia nos contextos da saude é duplamente importante, seja por razbes

humanitarias, mas também para avaliagéo da eficacia dos servigos de saude (6).

11.2.1. Medicdo da Qualidade de Vida em Oncologia

Na prestacdo de cuidados ao doente oncolégico, devem ser perseguidos dois
objetivos simultaneamente, a sobrevivéncia e a QdV (5).

A doencga oncoldgica e as terapias atualmente utilizadas apresentam uma grande
margem de éxito, dependendo da patologia e do seu estadio, mas comportam
inevitavelmente impacto sobre o doente e familia, levando a sofrimento fisico,
psicoldgico, social com consequéncias para a QdVRS do individuo ndo persistindo
inalterada nenhuma dimenséo da vivéncia (33). Essas alterag¢des significativas ao nivel
dos sintomas e funcionamento ndo tém tradugéo imagioldgica ou analitica, devendo a
sua avaliagao basear-se na percegéo do doente (32). Em oncologia a QdVRS é um fator
essencial na avaliagdo dos cuidados de saude prestados (5). A avaliagdo da QdVRS
permite aceder a percegédo do doente acerca do impacto causado pelo diagnéstico e
pela terapéutica, tendo por objetivo melhorar a prestagéo de cuidados de saude.

O uso de instrumentos de medida validos permite a recolha de dados e
consequentemente a obtencao de informacdo que permite a promocgao da qualidade
dos servigos prestados ao doente oncoldgico (33,34). Os questionarios sao atualmente
o instrumento mais Gtil na medicdo da QdVRS pela sua dimensdo pratica e
reprodutibilidade. Qualquer questionario utilizado na avaliagao da QdVRS deve possuir
propriedades psicométricas adequadas: validade, fiabilidade e sensibilidade a mudanca
(33,34). Existem inUmeros questionarios, generalistas e especificos, validos na medi¢ao
da qualidade de vida do doente oncolégico (9,11,34—-36). Os instrumentos disponiveis
variam em relagdo ao numero de itens e dominios, modo de administracdo, escalas,
scores e propriedades psicométricas. Os instrumentos genéricos sao delineados de
forma a serem utilizados em populagdes saudaveis ou doentes e ndo permitem a
avaliagao de parametros de uma patologia especifica dado basearem-se em variaveis
basicas do ser humano. Permitem comparar grupos de doentes com diferentes
patologias mas nao populagdes com patologias homogéneas, sintomas especificos e
efeitos secundarios do tratamento. Os questionarios especificos sédo utilizados em
patologia particulares e permitem as comparagdes supracitadas. No presente estudo

foram utilizados como instrumentos de medida validados o questionario EORTC QLQ-
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C30 (36) e 0 seu mdédulo complementar especifico para o cancro da mama, o EORTC
QLQ-BR23 (37). Estes questionarios serao descritos de forma pormenorizada na

secgao referente a metodologia (capitulo 1V).

1.2.2. QdVRS da doente com cancro da mama

A QdVRS de pacientes com cancro da mama tem sido objecto de estudo ha muito
tempo com particular relevancia quando perante doenga metastatica, em que o objetivo
principal de tratamento deixa de ser a cura e passa a ser a melhoria ou manutencao da
QdVRS. Recentemente foi publicada uma atualizacdo do médulo QLQ-BR23, a QLQ-
BR45, que aguarda ainda avaliagao psicométrica (38). A QdVRS de pacientes com
cancro da mama ja foi abordada, geralmente usando o questionario EORTC QLQ-C30,
para determinar a eficacia de diferentes intervencoes terapéuticas ou para compara-las
(36). No entanto, a literatura é escassa no que diz respeito a comparagao da QdVRS de
pacientes em diferentes estadios da doenga com coortes ajustadas por idade da
populagdo em geral (39). Essas comparagdes sao necessarias para reconhecer se e
em que medida os pacientes padecem de sintomas e de que forma eles se repercutem
na sua QdVRS. O padréao de trajetéria de QdVRS em pacientes com cancro da mama
pode permitir a estratificacdo do risco de desenvolvimento de determinados sintomas,
melhorar o suporte prestado e consequentemente a QdVRS.

Os dados relativos a QdVRS de doentes com cancro da mama em Portugal sao
escassos. Em 2019, Graga Pereira et al. (40), mostrou que um maior otimismo e melhor
imagem corporal foram associados a melhoria da QdVRS descrecendo ainda que o
stresse familiar funcionava como moderador na relagdo entre sofrimento psiquico e
qualidade de vida emocional, evidenciando a necessidade de rastrear e interferir neste
aspecto a fim de promover a qualidade de vida. Contudo, este trabalho aplicou o
questionario EORTC QLQ-C30 para avaliar a QdVRS em vez do modulo especifico
para o cancro da mama (EORTC QLQ-BR23) (40). Mais recentemente foi demonstrado
gue antes do inicio do tratamento quase metade das mulheres com cancro da mama
apresentava uma QdVRS moderada ou ma que persistia durante os 3 anos de
seguimento (41). O tipo de cirurgia e a variagado do outros sintomas reportados pelas
doentes, nomeadamente ansiedade, depressdo e ma qualidade do sono, estiveram
associados ao curso da QdVRS (41). Estes achados destacam a importancia de
monitorizar a QdVRS durante o tempo de sobrevivéncia e reforcam a necessidade de

gestéo de sintomas de forma a melhorar a QdVRS a curto e a longo prazo.
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1.2.2.1. Variaveis sociodemograficas e clinicas e a QdVRS das doentes com
Cancro da Mama

No estudo da QdVRS das mulheres com cancro de mama torna-se necessario o
conhecimento da influéncia das variaveis sociodemograficas e clinicas nas diferentes
dimensbes da QdVRS. As variaveis sociodemograficas e clinicas mais abordadas na
literatura sdo a idade, escolaridade, estado civil, nivel econédmico, ocupacao, tipo de
cirurgia, terapias adjuvantes, sintomas (fadiga, sintomas do membro superior, sintomas
da mama, ansiedade, depresséo) e estadio do cancro da mama.

A idade é frequentemente apontada como um dos principais fatores com
influéncia na QdVRS da mulher com cancro da mama. Os estudos sdo inconsistentes
havendo os que relatam uma associagao positiva entre a idade e a QdVRS (11,42,43)
e os que demonstraram o oposto (44).

Relativamente a imagem corporal, as mulheres submetidas a uma cirurgia
conservadora apresentam frequentemente maior satisfacdo que as mulheres
mastectomizadas (43—45). As mulheres que sao submetidas a quimioterapia
apresentam maior carga sintomatica, menor funcionamento social, menor
funcionamento ocupacional, pior satisfagdo com a imagem corporal e uma redugao
acentuada do estado de saude global (43,45). A quimioterapia tem um maior impacto
na QdVRS nas mulheres com cancro da mama quando comparada com diferentes
procedimentos cirdrgicos (43). Relativamente as mulheres submetidas a radioterapia,
estas apresentam scores mais baixos nas escalas de funcionamento e scores mais altos
nas escalas de sintomas, quando comparadas a mulheres que nao foram submetidas a
essa modalidade terapéutica (21,46).

A influéncia do nivel de escolaridade na QdVRS da mulher com cancro da mama
nao € clara havendo literatura a sustentar a auséncia de influéncia (44,47) e literatura a
demonstrar uma associagao positiva (21,43).

Os estudos sao também dubios acerca da influéncia do estado civil sobre a
QdVRS das mulheres com cancro da mama. Foi ja mostrada uma melhor QdVRS nas
mulheres casadas quando comparadas com outros grupos (48). Contudo, num estudo
realizado por Rebelo et al. as mulheres com cancro da mama casadas apresentaram
uma pior QdVRS quando comparadas com outros grupos (11). Por outro lado, as
mulheres solteiras apresentaram uma melhor QdVRS global quando comparadas com
mulheres com outro estado civil noutro trabalho (44).

Segundo alguns autores, o tipo de ocupag¢ao da mulher com cancro da mama,
tem pouca influéncia na QdVRS (47). Alguns estudos sugerem que mulheres no ativo
em termos laborais apresentam melhor QdV global quando comparadas com mulheres

desempregadas (48) e outros sugerem que mulheres reformadas registam uma melhor

23



imagem corporal quando comparadas a mulheres no ativo (49). Por outro lado, foi
demonstrado que mulheres com cancro da mama com uma ocupac¢do doméstica
apresentam melhores scores nas diferentes dimensdes da QdVRS quando comparadas
a mulheres com outro tipo de ocupagao (44).

Esta documentado que o nivel econémico elevado pode funcionar como um fator
protetor da QdVRS nas mulheres com cancro da mama. Parece haver evidéncia de
associagado positiva com a QdV global e imagem corporal (47,49) embora outros
trabalhos ndo o demonstrem (50).

A sintomatologia no membro superior e a sintomatologia relacionada com o local
da cirurgia, em mulheres com cancro da mama, estao associadas a uma diminui¢gdo da
QdV global (15). Alguns autores afirmam que a fadiga € o principal fator preditivo de
uma baixa QdVRS nas mulheres com cancro da mama, explicando 30% a 50% na
variabilidade nas escalas de fungéo e de QdV global (15,51). Os niveis de ansiedade e
depressao associam-se negativamente a QdVRS das mulheres com cancro da mama
(52).

11.3. Cuidados Paliativos em Oncologia

Os Cuidados Paliativos (CPs) constituem uma abordagem multidisciplinar com o
intuito de melhorar a QdVRS dos doentes e seus familiares face aos problemas
associados a doenca fatal, por meio da prevencao e alivio do sofrimento através da
identificacado precoce, avaliagao e tratamento impecaveis da dor e outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais. Sao principios dos CPs: proporcionar alivio da dor e
outros sintomas angustiantes; afirmar a vida e encarar a morte um processo natural,
nao pretender apressar ou adiar a morte; integrar os aspectos psicologicos e espirituais
do atendimento ao doente e familia; oferecer um sistema de apoio para ajudar os
doentes a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte; oferecer um sistema de
apoio para ajudar a familia a enfrentar a doenga do doente e seu proprio luto; usar uma
abordagem de equipa para atender as necessidades dos doentes e suas familias,
incluindo aconselhamento sobre luto, se indicado.

Existe atualmente um consenso para a integragcao de Oncologia e CPs no
tratamento do cancro apés a demonstracéo, por meio de ensaios clinicos randomizados,
de ganhos de saude. Estad descrito o aumento da sobrevida, o melhor controlo
sintomatico, a menor ansiedade e depressao, a reduc¢ao da utilizagao de quimioterapia
futil em fim de vida, a melhoria da satisfagdo com os cuidados por parte dos familiares
e da QdVRS dos doentes com vantagens ainda do ponto de vista econémico para os
sistemas de saude (53). Apesar de todas as recomendacgdes alicercadas na evidéncia,

a integragdo mantém-se largamente incompleta ou inexistente na maioria das

24



instituicdes. Como resultado, o encaminhamento de pacientes oncoldgicos para CPs
ocorre tarde na trajetoria da doenga, e isso representa uma das principais barreiras ao
acesso aos CPs (54).

Num estudo belga de 2016 procedeu-se a entrevista de oncologistas tendo-se
identificado sete categorias de barreiras que desencorajavam os profissionais de discutir
os CPs: relacionadas com o proprio oncologista; relacionadas com o doente;
relacionadas com a familia; relacionadas com o encaminhamento do médico assistente
para o oncologista; relacionadas com doencgas ou tratamentos; barreiras institucionais,
organizacionais ou ambas; e barreiras sociais, politicas, ou ambas. Concluiram os
autores que a comunicagdo e as abordagens para a gestdo da incerteza na doenca
poderao ter um papel a desempenhar (55). No dominio da comunicagéo, é sugerido por
uma série de estudos que o termo “Cuidados Paliativos” pode constituir, per se, um
entrave para o encaminhamento precoce. Um dos equivocos € a consideragéo, por
parte dos profissionais, de que a referéncia a “Cuidados Paliativos” diminui a esperanca
nos doentes e seus familiares, sendo fonte de grande inquietagdo e sofrimento (56).
Neste sentido, foi demonstrado que haveria uma maior probabilidade de encaminhar
pacientes sob terapias oncoldgicas ativas, para tratamento primario ou de doenca
avangada, para um servigo que ao invés de “Cuidados Paliativos” se designasse
“Cuidados de Suporte”. A diferenca desaparecia se os pacientes estivessem em
transigao para tratamento de fim de vida (57-59).

Com base nestes e outros resultados semelhantes e a fim de melhorar o acesso
de pacientes com cancro em estadios iniciais de sua doenga, algumas instituicbes
alteraram o nome dos servigos. A demonstracao do efeito de tal alteracao foi estudado
num centro oncoldgico de referéncia dos EUA sem que houvesse qualquer mudancga
nos servigos prestados (60). O objetivo principal deste estudo foi determinar se a
alteracdo da designacdo do servigo resultaria no encaminhamento de pacientes com
cancro no inicio da trajetéria da doenga, definida por um intervalo maior da consulta ao
obito, um intervalo menor do diagndstico de cancro avangado e uma percentagem maior
de pacientes com diagndstico de cancro ndo avangado. Documentou-se a alteragdo de
“Cuidados Paliativos” para “Cuidados de Suporte” foi associada a um maior
encaminhamento de doentes internados e do ambulatério. Os autores salientam o
aumento da proporgédo de pacientes com cancro com doenga precoce encaminhados
para “Cuidados de Suporte” corroborando a hipétese de que a mudanga de terminologia
podera facilitar a integragdao entre Oncologia e o tipo de cuidados atribuidos aos
especialistas em CPs (60).

Em concordancia, ja desde 2003 que a Sociedade Europeia de Oncologia

Médica (ESMO) declara que os Cuidados de Suporte devem estar disponiveis em
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qualquer estadio da doenca, enquanto os CPs se concentram no tratamento quando a
cura deixa de ser possivel (61). A Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO)
nao especifica um tempo particular para o inicio de um ou outro tipo de cuidados (62).
Apesar de um objetivo semelhante, a distingéo é feita a partir dos pontos de partida;
enquanto os CPs comegaram como cuidados de fim de vida, os Cuidados de Suporte
inicialmente focavam os efeitos colaterais do tratamento oncolégico, como nauseas e
vomitos induzidos por quimioterapia. O objetivo geral dos CPs é melhorar a qualidade
de vida do paciente de forma congruente com as preferéncias do paciente, ou seja, a
perspetiva centrada no paciente (hospedeiro). Assim, a melhoria da fungéo, a gestao
ideal dos sintomas, a mobilizacido de recursos e o envolvimento ativo do paciente e da
familia em todo o processo de cuidado sdo componentes essenciais.

Os estudos sobre o conhecimento em CPs entre profissionais de saude sdo cada
vez mais frequentes mas ndo sucede o mesmo com a populagao em geral e os doentes
em particular enquanto receptores dos cuidados. Internacionalmente ha experiéncias
em varios paises desenvolvidos tendo sido demonstrado que a maioria dos inquiridos
revelava um desconhecimento significativo relativamente aos CPs tal como revisto por
Capelas et al. (63). Nos EUA, 70% dos inquiridos revelava ndo possuir qualquer tipo de
conhecimento sobre CPs (64) enquanto a populagao Neozelandesa demonstrava uma
boa conceptualizagdo do conceito de CPs, com 85% dos inquiridos a indicar que os
profissionais envolvidos proporcionavam o conforto necessario aos doentes com
doenga terminal (65). No Japao, um estudo revelou que 63% dos inquiridos ndo possuia
conhecimentos acerca dos CPs (66) ao passo que em ltalia os dados demonstraram
que mais de 40% dos inquiridos nunca tinha ouvido falar de CPs com apenas 23% a ter
uma ideia precisa dos seus principios (67). Na Australia, onde os CPs estdo amplamente
desenvolvidos, apenas 38% dos individuos era capaz de explicar a outro em que é que
consistem os CPs, 33% demonstraram conhecimentos vagos, 13% nunca tinham ouvido
falar e 16% desconheciam por completo de que se trata (68). No Canada, embora 75%
ja tenham ouvido falar de CPs, apenas 48% destes os conseguiram definir
adequadamente (69). Relativamente ao Reino Unido, onde se desenvolveram os CPs,
foi constatada uma baixa familiarizacdo com o tema com estudos a demonstrarem que
49% da populagao escocesa denotavam ter algum conhecimento sobre estes cuidados
e cerca de 30% a nao possuir qualquer conhecimento (70). Na Irlanda do Norte, 75%
revelava baixo ou nenhum conhecimento do tema (71). Estes dados, parecem contrastar
com uma populacdo envelhecida, portadora de doengas cronicas e com acrescida
necessidade de acesso a estes cuidados. O baixo nivel de conhecimentos pode gerar
mitos e preconceitos sobre os CPs, reduzir o acesso equitativo aos servigos, diminuindo

a qualidade dos cuidados prestados a estes doentes e respetiva familia.
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Relativamente a realidade nacional foi realizado um estudo com os objetivos de
avaliar o conhecimento da populag¢do portuguesa relativamente ao conceito, objetivos e
formas de trabalho em CPs e analisar a influéncia de caracteristicas sociodemograficas
relativamente ao seu conhecimento sobre CPs. Foi demonstrado que, no global, os
portugueses revelam possuir um adequado conhecimento do conceito (90%), objetivos
(25%) e modo de trabalho dos CPs (90%), assim como quase 95% ja tinha ouvido falar
deste tipo de cuidados. Estes valores, francamente superiores aos estudos
supracitados, sao algo surpreendentes. Os autores justificam os niumeros com uma
crescente campanha de informagdo que nomeadamente a Associagao Portuguesa de
Cuidados Paliativos realizou ao longo dos meses e anos prévios ao referido estudo (63).
Constatou-se, contudo, que as faixas etarias mais elevadas sdo as que revelam menor
conhecimento sobre o tema, apresentando sempre as propor¢cdées mais baixas nos
diversos prismas de avaliagdo desse conhecimento (63). Esta perspetiva deve alertar
para a necessidade de promover campanhas mais direccionadas a esta faixa
populacional, pois também s&o estes que apresentam maior necessidade atual deste
tipo de cuidados. Importara ainda perceber qual o conhecimento acerca dos CPs entre
os doentes que poderao beneficiar deles atualmente de forma a perceber se podera o

desconhecimento ter um papel no encaminhamento tardio para este tipo de cuidados.

11.3.1. Cuidados Paliativos e Cancro da Mama

No cancro de mama, aproximadamente 5% a 10% das pacientes apresentam
doencga metastatica no momento do diagndstico; destes, aproximadamente 20% tera
uma sobrevida de 5 anos. Entre os pacientes com diagndstico de doenga em estagio
inicial, dependendo dos fatores de risco, até 30% dos cancros de mama com ganglio
sentinela negativo e até 70% dos cancros de mama com ganglio sentinela positivo
desenvolverdo doenga metastatica (72,73). Contudo, a sobrevida de mulheres com
cancro de mama metastatico € frequentemente prolongada pelo que a prevaléncia de
doenca metastatica é alta tornando os cuidados destas doentes um grande desafio para
oncologistas e equipas de CPs (72). O tratamento antineoplasico com terapia hormonal,
quimioterapia, e as terapias biolégicas podem modificar e aliviar as manifestagdes
fisicas da doenca. Além do seu impacto no prolongamento da sobrevida, esses
tratamentos sdo uma pedra angular na abordagem paliativa de mulheres com cancro de
mama avangado. Com a passagem do tempo e das linhas sequenciais de tratamento,
a janela terapéutica diminui e a com ela a probabilidade de alcangar beneficios
substanciais de modificagdo da doenca. A dado momento, novas tentativas de
tratamentos modificadores da doenca deixam de ser Uteis ou tém maior probabilidade

de causar danos do que beneficios. Neste momento, os CPs tornamse o foco central do
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atendimento. Tudo isso se reflete nos objetivos do cuidado: ao passo que se aceita que,
para pacientes com cancro metastatico em estagio inicial, o objetivo de prolongar a
sobrevida as vezes pode até ter algum nivel de precedéncia sobre as considera¢des de
conforto; a medida que a doenga progride e a probabilidade de prolongamento da vida
diminui e as questdes de conforto e fungdo assumem lugar central (74). Em todos os
casos, as metas prevalecentes de cuidado precisam ser discutidas com o paciente e
sua familia, e todas as partes interessadas devem estar cientes das prioridades, uma
vez que estas definem o contexto para a tomada de decisbes e planeamento de
cuidados (74). As variaveis do paciente que devem ser avaliadas incluem o estado da
doenga, a progressao esperada da doenga, o nivel funcional atual, os sintomas, as
terapias atuais e problemas futuros previstos. De particular importancia é o nivel de
funcao do paciente, refletindo sua mobilidade, capacidade de comunicagao, capacidade
de realizar atividades da vida diaria, fungao intestinal e urinaria e nivel de alerta.

A alta prevaléncia de sofrimento fisico e psicossocial entre pacientes com cancro
de mama ressalta a necessidade de uma abordagem de atendimento que incorpore uma
abordagem clinica para tratar dessas questées em paralelo as terapias oncologicas
usuais. Existem varios modelos para o atendimento das necessidades paliativas dos
doentes com cancro da mama (75). Destes, salientam-se os dois modelos principais:
CPs prestados pelo oncologista assistente e a colaboragéo entre oncologista e equipa
especializada em CPs. No primeiro modelo, os oncologistas assumem a fungédo de
coordenar os cuidados e prestar servigos antineoplasicos e paliativos, acompanhando
os pacientes desde o diagnédstico até a morte. Essa abordagem enfatiza a importancia
da relacdo oncologista-paciente e as nog¢des de continuidade do cuidado e néo
abandono. O sucesso desse modelo depende das competéncias do oncologista em CPs
e da sua capacidade de equilibrar os diversos interesses em questdo. Nesta abordagem
€ fundamental haver um especialista em medicina paliativa para apoio em casos dificeis.
No modelo concorrente, os pacientes com cancro avancado sdo seguidos em conjunto
por um oncologista e um especialista em CPs (76). O papel relativo do médico
oncologista e do médico de CPs é determinado pelos problemas prevalecentes e as
responsabilidades de gestdo de caso podem ser assumidas por qualquer um deles e
geralmente sdo determinadas pelas circunstancias do paciente. A implementacdo bem-
sucedida dessa abordagem requer estreita cooperacdo e comunicagao aberta entre os
médicos de onologia e medicina paliativa. Esta abordagem é fortemente apoiada por
dados que demonstram melhores resultados para os pacientes (77-79).

O uso de instrumentos validados de avaliacdo dos sintomas e funcionamento

pode fornecer um formato de comunicacéo entre os pacientes e os profissionais de
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saude da mesma forma que podem ser utilizados para monitorizar a adequacao da

terapia.
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lll. OBJETIVOS

Resumindo brevemente as conclusdes da revisdo da literatura:

O cancro da mama é altamente prevalente em Portugal fruto de um aumento da
incidéncia e da reducdo da mortalidade;

Os sobreviventes de cancro da mama enfrentam problemas clinicos e sociais
especificos com origem na doenga e respectivos tratamentos oncolégicos que
impactam a sua QdVRS;

Existem instrumentos validados para avaliar a QdVRS em geral e em doentes
com cancro da mama;

A QdVRS de doentes com cancro da mama em Portugal e particularmente entre
estadios diferentes da doenca carece de melhor caracterizacio;

O impacto na QdVRS deve ser alvo de cuidados especificos através da
prestacdo de CPs de qualidade, idealmente através da colaboragdo do
oncologista com uma equipa especializada em CPs, com ganhos de saude
comprovados;

A referenciagao para CPs é geralmente tardia, com consequéncias negativas
para a QdVRS dos doentes;

Varias barreiras foram identificadas na referenciagdo aos CPs por parte dos
profissionais sendo uma delas o estigma associado a propria terminologia
utilizada;

Desconhece-se se existe o mesmo estigma por parte dos doentes,

particularmente em Portugal.

Tendo em conta as evidéncias acima apresentadas foram delineados os seguintes

objetivos:

1. Caracterizar a QdVRS em duas coortes de doentes com cancro da mama sob

hormonoterapia (HT), em estadios diferentes da doenca (adjuvante e paliativo).

2. Avaliar o impacto da terminologia “Cuidados Paliativos” na auto-percegéao, por

parte dos doentes, da necessidade de um controlo sintomatico mais efectivo.

3. Determinar se a literacia, a QdVRS avaliada através de escalas validadas, o

acompanhamento atual, a relagdo com o médico, as expectativas que o doente

apresenta acerca do tratamento atual e o intuito definido para o mesmo (adjuvante vs

paliativo) tém influéncia na disponibilidade de aceitagdo associado a terminologia

“Cuidados Paliativos”.
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IV. METODOLOGIA

Neste capitulo sdo apresentados os métodos utilizados para responder as
questdes de investigacao, delineando-se o tipo de estudo, as variaveis, os participantes,
o instrumento e procedimento de recolha de dados, a metodologia de tratamento de

dados, as questdes éticas e as limitacdes identificadas.

IV.1. Tipo de Estudo

Considerando a problematica e os objetivos foi conduzido um estudo
exploratério, observacional e transversal, composto por uma abordagem mista,
quantitativa (predominante) e qualitativa. Pretendeu-se, com esta abordagem, uma
recolha sistematica de informagdo, tendo como finalidade a validagdo dos
conhecimentos. Foi realizada uma recolha de uma amostra de conveniéncia (doentes

em seguimento em consulta externa de Oncologia Médica).

IV.2. Variaveis

- QdVRS das doentes com carcinoma da mama em tratamento com HT (coorte
de tratamento com intuito adjuvante e coorte de tratamento com intuito paliativo);

- Satisfagdo com acompanhamento atual pelos profissionais de saude;

- Expectativas futuras face a doenga em funcgao do tratamento atual;

- Auto-percecdo de necessidade de um seguimento especifico para controlo
sintomatico/CPs.

- Demograficas: idade; estado civil; habilitagdes literarias e situagao profissional;

- Clinicas: intuito terapéutica hormonal, adjuvante vs paliativo.

IV.3. Populagao e amostra

A populagdo seleccionada é constituida por doentes com diagnéstico de
carcinoma da mama sob HT, com intuito adjuvante ou paliativo, de forma a evitar
potenciais confundidores relacionados com o tipo de terapéutica. As doentes, seguidas
na Consulta de Oncologia Médica na Clinica da Mama do IPO-Porto, tiveram consulta
entre abril e junho de 2020. A amostra é ndo probabilistica, sequencial ou de
conveniéncia, em que todos os individos elegiveis para participar no estudo foram
incluidos a medida que surgiram.

Critérios de inclusdo: mulheres com mais de 18 anos de idade, diagndstico de
carcinoma da mama e sob HT, cognitivamente capazes e que tenham aceitado
participar.

Critérios de exclusao no estudo: mulheres que ndo tenham aceitado participar.

Embora houvesse intengéo inicial de excluir doentes seguidas ja em consulta de CPs
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de forma a evitar um eventual viés dai resultante, tal ndo foi aplicado por ndo haver,

entre as doentes sob HT incluidas, nenhuma com seguimento atual por CPs.

IV.4. Instrumento de colheita de dados

Neste trabalho foram administrados o European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) e o
Supplementary Questionnaire Breast Cancer Module (QLQ-BR23). Os questionarios
EORTC QLQ-C30 e QLQ-BR23 medem o dominio fisico, psiquico e social, ndo medindo
o dominio espiritual. Em termos de aplicacdo podem ser respondidos pelo proprio ou
com o recurso a um entrevistador como foi opc¢ao escolhida para o presente estudo. O
tempo de aplicagéo varia entre os 5 e os 15 minutos (34-36).

Na primeira parte foi utilizado o questionario QLQ-C30 (versao 3.0 — anexo ),
que permite fazer a avaliacdo da QdVRS dos doentes. Posteriormente, foi aplicado um
moédulo especifico, designado por QLQ-BR23 (anexo Il), para avaliagdo da QdVRS das
mulheres com cancro de mama. As propriedades psicométricas deste questionario tém
sido testadas em varios estudos (80). Este questionario esta também validado para a
populagao portuguesa (35,39). A utilizagao destes instrumentos foi autorizada no ambito
do projecto através de requerimento submetido ao EORTC Quality of Life Group
(https://qol.eortc.org/form/#1).

Finalmente, foi utilizado um modulo criado pela equipa de investigagéao (ITACPal,
anexo lll) onde foram incluidas variaveis demograficas como a idade, nivel de
escolaridade e estado profissional das doentes, variaveis para aferir o grau de satisfagao
com o seguimento médico, as expectativas acerca da evolugdo da doencga e tratamento
em curso e variaveis relativamente a auto-percecdao da necessidade atual de
seguimento para um controlo sintomatico mais efectivo ou por uma equipa de CPs e
perpectiva da mesma necessidade relativa ao futuro. Foram incluidas variaveis para
aferir a auto-percegao de conhecimento dos objetivos dos CPs. Durante a entrevista
foram ainda registados dados qualitativos relativamente a reacg¢ao verbal e ndo verbal
a questao acerca da auto-percecao da necessidade atual de CPs.

O tamanho dos instrumentos utilizados é um aspecto importante na avaliagdo da
QdVRS, dado que, em algumas doengas, os doentes se encontram muito fragilizados e
tém dificuldade em responder a questionarios longos. Foi verificado que o
preenchimento dos questionarios QLQ-C30 e do QLQ-BR23 leva entre 5 e 15 minutos
(34-36). O modulo ITACPal demora entre 8-10 minutos pelo que, no seu conjunto, a
aplicacao destes questionarios ndo se torna exageradamente exaustiva.

Analisando mais em detalhe, o questionario QLQ-C30 (versdo 3.0) para

avaliagao da QdVRS, esta subdividido em varias sub-escalas, conforme se pode ver na
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tabela 1. Sendo a QdVRS um conceito subjetivo, o seu principal “definidor”’ deve ser o
doente e ndo o observador, justificando desta forma o questionario como instrumento
de medigéo na area da QdVRS (81). O QLQ-C30 é o questionario mais usado na Europa
sendo ainda amplamente utilizado no resto do mundo. Esta traduzido e validado em 90
idiomas e nos ultimos anos foi aplicado e utilizado em multiplos estudos. E especifico
para doentes com cancro, tem uma estrutura multidimensional, devendo ser
autoadministrado (curto e de facil aplicagdo), foi delineado para ser modular,
apresentando um nucleo central de 30 perguntas. O QLQ-C30 é constituido por 5
escalas funcionais (fisica, ocupacional, emocional, cognitiva e social), 3 escalas de
sintomas (fadiga, nduseas e vomitos, e dor), uma escala do estado de saude global e 6
itens simples que avaliam sintomas comuns aos doentes oncoldgicos (dispneia, insonia,
obstipacao, diarreia, perda de apetite, dificuldades financeiras) (33,80). A pontuagao das
escalas e itens é calculada através de uma férmula proposta pelo manual especifico do
QLQ-C30 da EORTC (82,83). As subescalas e os itens simples sédo transformados em
valores, numa escala de 0 a 100. Um resultado elevado para a escala funcional,
representa um nivel elevado de fungdo e boa capacidade funcional; uma pontuacao
elevada para a escala do estado de saude global e QdVRS, representa um nivel elevado
de QdV global. Pontuagdes elevadas para a escala de sintomas e itens isolados
representam um nivel elevado de sintomatologia. O principio de cotagdo destas escalas
€ o mesmo em todos os casos e esta descrito de seguida (82,83):

a) Estimar a média dos itens que contribuem para a escala: este é o raw score;

b) Usar uma transformacao linear para standartizar o raw score, de forma a que

o raw score varie entre 0 e 100.

Resumo de férmulas a aplicar na cotagao para cada sub-escala (83):
Raw Score
Raw Score = RS = (I1+12+.....+In)/n
Transformacgao Linear

Aplicar a transformacgéo de 0 a 100 para obter a cotagio.

Escalas funcionais:

S =[1-(RS-1)/range] x 100
Escalas de sintomas /itens:

S =[(RS - 1)/range] x 100
Estado de saude global / QdV:

S =[(RS - 1)/range] x 100
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A indicacao dos itens que pertencem a cada sub-escala para cotagdo do QLQ-
C30 encontram-se resumidos na tabela 1.

Range é a diferenga entre o valor maximo de RS e o minimo possivel. O QLQ-
C30 tem sido delineado para que todos os itens em qualquer escala assumam a mesma
amplitude de valores. A amplitude de RS iguala a amplitude de todos os valores. A
maioria dos itens sdo cotados de 1 a 4, dando uma amplitude de 3. A excecéo sao os
itens que contribuem para o estado global de saude/QdVRS, que tém 7 pontos com uma

amplitude de 6.

Tabela 1. ltens/sub-escalas da Escala QLQ-C30 (versgo 3.0) sobre a QdVRS dos

doentes com doencga oncolégica.

Item/ sub-escalas Abreviatura Itens Total de itens
Sub-escalas
funcionais
Funcionamento fisico PF 1,2,3,4,5 5
Funcionamento RF 6,7 2
ocupacional (papéis)
Funcionamento EF 21,22,23,24 4
emocional
Funcionamento CF 20,25 2
coghnitivo
Funcionamento social SF 26,27 2
Item/sub-escala de
sintomas
Fadiga FA 10,12,18 3
Nausea e vomito NV 14,15 2
Dor PA 9,19 2
Dispneia DY 8 1
Insénia SL 11 1
Perda de apetite AP 13 1
Obstipacao CO 16 1
Diarreia ]| 17 1
Dificuldades Fl 28 1
financeiras
Estado de saude QL2 29,30 2
global

Partindo do principio de que cada tipo de cancro apresenta sintomas ou questdes
de morbilidade especificas, a EORTC desenvolveu instrumentos especificos com o
objetivo de complementar a informagao recolhida pelo instrumento genérico QLQ-C30.
O médulo QLQ-BR23, especifico na avaliagao da QdVRS da doente com carcinoma da
mama, contém 23 itens dos quais alguns deles também se podem associar em varias
sub-escalas, como se pode observar na tabela 2. As questdes incluidas abordam
sintomas, efeitos dos tratamentos, imagem corporal, fungao sexual e perspetiva futura

(37). Os principios de cotagao sao idénticos aos aplicados no questionario QLQ-C30.
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Tabela 2. Itens/sub-escalas da Escala QLQ-BR23 sobre a QdVRS das doentes com

carcinoma da mama.

Item/sub-escalas Abreviatura Itens Total de itens
Item/sub-escalas
funcionais
Imagem corporal BRBI 9,10,11,12 4
Funcionamento BRSEF 14,15 2
sexual
Prazer sexual BRSEE 16 1
Perspetivas futuras BRFU 13 1
Itens/sub-escalas de
sintomas
Efeito de terapéutica BRST 1,2,3,4,6,7,8 7
sistémica
Sintomas da mama BRBS 20,21,22,23 4
Sintomas do brago BRAS 17,18,19 3
Queda de cabelo BRHL 5 1

Em relacdo ao modulo ITACPal, este foi desenhado especificamente para o
presente trabalho. E constituido por: trés itens de variaveis demograficas que avaliam a
idade, escolaridade e estado profissional do doente; uma sub-escala multi-item que
avalia a satisfacdo com a equipa médica assistente; uma sub-escala multi-item que
avalia as expectativas do doente face a doenca em fungcdo do tratamento; uma sub-
escala multi-item que avalia a necessidade percepcionada de seguimento para controlo
sintomatico e a disponibilidade para esse seguimento no futuro; trés pontos individuais
com resposta binaria (sim/ndo) que avaliam o grau de conhecimento e contacto prévio
com CPs; uma sub-escala multi-item que avalia a necessidade percepcionada de
seguimento por CPs e a disponibilidade para esse seguimento no futuro; um item
individual para avaliagdo subjectiva em que é registada a reac¢ao verbal e ndo verbal
(quando possivel) apds ser questionada a percegdo de necessidade atual de CPs,

conforme tabela 3.

Tabela 3. ltens/sub-escalas da escala ITACPal.

Item/sub-escalas Abreviatura Itens Total de itens
Escolaridade ESC 1.1 1
Situagéo profissional ESTPR 1.2 1
Satlsfagao' c.om equipa SATE 2.1,2.2, 23,24, 5
médica 2.5
Expectativas face a doenga EXPC 3.1,3.2,33 3
Necessidade de controlo
adicional de sintomas
Atual NECCSA 4.1 1
Futura NECCSF 4.2 1
Conhecimento/seguimento CPCPAL 6.1.6.2 6.3 3

prévio de cuidados paliativos
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Necessidade de cuidados

paliativos
Atual NECCPA 5.1 1
Futura NECCPF 5.2 1

IV.4.1. Pré-teste do instrumento

Antes de iniciar a colheita de dados procedeu-se a um pré-teste do ITACPal por
se tratar de um questionario desenvolvido pela equipa de investigacdo e nao se
encontrar validado para a populacdo que se pretende estudar. O pré-teste foi
administrado a 5 doentes com critérios de inclusao no estudo da consulta de Oncologia
Médica do IPO-Porto com o objetivo de identificar questées dubias ou que suscitassem
interpretagdes erradas. Nao tendo sido identificada qualquer dificuldade de
interpretagdo nas perguntas optou-se por manter o teste tal como idealizado. Nao foi
efectuado pré-teste da primeira e segunda parte do questionario pelo fato de as escalas

EORTC ja se encontrarem validadas.

IV.5. Procedimento

Foi pedida a autorizagdo para efectuar esta investigagdo no Servigo de
Oncologia Médica do IPO-Porto. Apds apreciagao do projecto de investigagao, a
Directora de Servigo foi favoravel a realizagdo deste trabalho. A colheita de dados foi
iniciada em Margo de 2020 na Clinica da Mama de acordo com o agendamento de
consulta de doentes com critérios de inclusdo e com a colaboragdo, apds contacto
prévio, de cada oncologista assistente. A definicdo de tratamento hormonal com intuito
adjuvante ou paliativo foi alheia ao investigador e teve por base os registos clinicos por
parte do oncologista assistente de cada doente. Apds a consulta de Oncologia Médica
as doentes com critérios de inclusdo foram abordadas pelo investigador e, apos breve
apresentagao dos principais objetivos e implica¢des do estudo, foi fornecido tempo para
a leitura do questionario e para a resposta as questdes enunciadas. Foi garantida a
confidencialidade dos dados, o anonimato, a liberdade de participacdo ou de abandonar
o estudo sem que dai adviessem quaisquer alteragdes nos cuidados prestados. Todas
as participantes assinaram o consentimento informado (Anexo IV). As entrevistas
duraram entre 25 a 45 minutos. Em resultado da situagcao pandémica que entretanto se
instalou, verificou-se uma redugao progressiva do numero de consultas presenciais até
a suspensao quase total em Abril de 2020. Até essa altura apenas 28 doentes sob HT
com intuito adjuvante e 14 com intuito paliativo tinham respondido ao questionario. De

forma a ser possivel completar o estudo e apds consulta da equipa de investigagao foi
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proposta e aceite a realizagdo dos questionarios por via telefénica. Foi desta forma
obtido um total de 137 questionarios dos quais 67 correspondem a doentes em
tratamento hormonal com intuito adjuvante e 70 em tratamento hormonal com intuito
paliativo. A soma dos questionarios obtidos pela via presencial e telefénica perfaz 179
mulheres (adjuvante n=95; paliativo n=84). Salienta-se que por via telefénica houve
recusa de participacéo no estudo por parte de 8 mulheres e em 3 casos os questionarios
nao foram terminados por incapacidade de compreensdo do que estava a ser
questionado. Pela via presencial ndo houve qualquer recusa e todas as doentes
abordadas completaram o questionario. Para que nao resultasse qualquer viés pela
abordagem diferente de colheita dos dados, foi feita analise estatistica independente
para as entrevistas por via pessoal ou telefénica. Definem-se assim 4 grupos que

passarao a ser designados por siglas de forma a simplificar o texto:

1) Doentes sob HT com intuito Adjuvante entrevistadas por via Presencial
VPAjd (n=28);

2) Doentes sob HT com intuito Paliativo entrevistadas por via Presencial
VPPal (n=14);

3) Doentes sob HT com intuito Adjuvante entrevistadas por via Telefénica
VTAjd (n=67);

4) Doentes sob HT com intuito Paliativo entrevistadas por via Telefénica
VTPal (n=70).

IV.6. Analise estatistica

Os dados obtidos foram introduzidos numa base de dados informatizada e a
analise foi realizada em ambiente SPSS, verséo 22. Nas estatisticas descritivas foram
utilizadas meédias (M) e desvios padrdao (DP) para as variaveis quantitativas e
frequéncias absolutas (n) e percentagens (%) para as variaveis categoricas. Na
avaliagao das propriedades psicométricas do médulo ITACPal foi utilizado o alfa de
Cronbach, considerando o critério a>,70 para uma consisténcia interna adequada. De
modo a padronizar os resultados apresentados para os instrumentos QLQ-C30 e QLQ-
BR23 foram codificadas todas as variaveis, apds transformacao linear, de acordo com
os tercis: tercil 1 [0; 33,3%|, tercil 2 [33,3%; 66,6%] e tercil 3 [66,6%; 100%)]. Esta foi a
opgéao escolhida dado verificar-se uma grande concentragao de dados nos extremos o
que implicaria que as medianas fossem coincidentes com os valores minimos ou
maximos reduzindo o poder interpretativo das analises. A associacdo de variaveis
categoricas foi realizada com recurso ao teste qui-quadrado (x?). Para a associagdo das

variaveis continuas ou ordinais foi utilizado o coeficiente de correlagdo de Spearman
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apos avaliagdo da normalidade (testes de Kolmogorov-Smirnov e Shapiro-Wilks) e
confirmada a presenga de assimetria. Na comparagdo das variaveis continuas foi
utilizado o teste t de Student. O nivel de significancia estatistica foi mantido em 5%.
Pela natureza exploratéria do trabalho aqui apresentado optou-se por ndo aplicar
qualquer correccao para comparacdes multiplas dada a baixa densidade de resultados
significativos na matriz de correlagdes. Assim n&o foi considerado demasiado relevante
o aumento do erro tipo | relativamente as perdas interpretativas caso a correcgao fosse
imposta (84). Para a reagéo verbal e ndo verbal a questéo relativa a necessidade atual
de seguimento por CPs, foi realizada uma analise de conteudo numa perspetiva

qualitativa.

IV.7. Implicag6es éticas

Foi obtido o consentimento livre e informado (Anexo IV) de todos os participantes
de acordo com a Declaracao de Helsinquia e em conformidade com as directrizes do
Regulamento Geral de Protecdo de Dados. Este estudo foi submetido & Comissao de
Etica do IPO-Porto tendo sido obtido parecer favoravel. Todo o material recolhido no
estudo foi codificado e tratado de forma confidencial, tendo sido conservado a
responsabilidade dos investigadores, estando os resultados a disposi¢ao, a pedido dos

interessados.
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V. RESULTADOS
V.1. Caracterizagcao da amostra

Foram incluidas no estudo 179 mulheres com cancro da mama sob
hormonoterapia. Destas, 95 estavam sob terapéutica com intuito adjuvante e 84 sob
terapéutica com intuito paliativo. No grupo sob terapéutica adjuvante os dados foram
colhidos presencialmente para 28 (29%) e telefonicamente para as restantes 67 (71%);
para o grupo sob terapéutica paliativa foram colhidos dados presencialmente para 14
(17%) e telefonicamente para as restantes 70 (83%).

Tendo em conta que o estudo apresenta muitas variaveis, os resultados numa

primeira analise, sempre que possivel, serdo agrupados por temas.

V.1.1. Caracterizagao sociodemografica dos doentes (n = 179)

Foram avaliados os resultados de 179 mulheres, 137 pela via telefénica e 42
pela via de entrevista pessoal. Na avaliagao pela via telefénica foram observadas 70
(51,1%) mulheres em terapéutica com intuito paliativo e 67 (48,9%) mulheres em
terapéutica com intuito adjuvante. Na avaliagdo pela via da entrevista pessoal
observaram-se 14 (33,3%) mulheres em terapéutica com intuito paliativo e 28 (66,7%)
mulheres em terapéutica com intuito adjuvante.

Na amostra obtida por via telefénica foram detetadas diferengas estatisticamente
significativas (p=,021) ao comparar as idades das doentes, verificando-se que as
mulheres sob tratamento com intuito adjuvante eram mais idosas (M=60,0; DP=7,1) em
comparagdao com a terapéutica com intuito paliativo (M=56,8; DP=9,10). Nao se
observaram diferengas na idade das mulheres entrevistavas pessoalmente (VPAdj 60,9
anos, DP=11,0 vs VPPal 57,6 anos, DP=11,5; p=,388).
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intuito adjuvante

Figura 1. Distribui¢cdo das idades pelo tipo de via,
comparados por intuito da HT.

Nas Tabelas 4 e 5 é apresentado o perfil relativamente a escolaridade e situagao

profissional das doentes em cada um dos grupos considerados. Nao foram encontradas

associagoOes estatisticamente significativas entre escolaridade e estado profissional com

o intuito terapéutico nas vias de contacto telefénico e entrevista pessoal.

Tabela 4. Distribuicao do perfil em termos de escolaridade e estado profissional na via

de contacto telefonico.

HT com intuito paliativo

(n=70)
n
Escolaridade
< 9° ano 44
10-12° ano 10
Ensino superior 16
Estado profissional
Trabalhadora
. 10
ativa
CIT 20
Reformada 38
Desempregada 1
Estudante 1

%

62,9%
14,3%
22,9%

14,3%

28,6%
54,3%
1,4%
1,4%

HT com intuito adjuvante

(n=67)
n

49
9
9

19

14
33
1
0

%

73,1%
13,4%
13,4%

28,4%

20,9%
49,3%
1,5%
0,0%

p-valor
p=,338

p=,129 (a)

(a) excluidas categorias desempregado e estudante; CIT — certificado de incapacidade temporaria.
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Tabela 5. Distribuicao do perfil em termos de escolaridade e estado profissional na via

de entrevista pessoal.

Hormonoterapia com intuito paliativo ~ Hormonoterapia com intuito adjuvante

(n=14) (n=28)
n % n % p-valor
Escolaridade p=,723
<9°ano 8 57,1% 19 67,9%
10-12° ano 3 21,4% 3 10,7%
Ensino superior 3 21,4% 6 21,4%
Estado profissional p=,448
Trabalhadora ativa 2 14,3% 9 32,1%
CIT 3 21,4% 5 17,9%
Reformada 9 64,3% 11 39,3%
Desempregada 0 0,0% 3 10,7%
Estudante 0 0,0% 0 0,0%

(a) excluidas categorias desempregado e estudante

V.2. QdVRS em doentes com cancro da mama sob HT (n=179)

De modo a padronizar os resultados apresentados para os instrumentos QLQ-
C30 e QLQ-BR23 foram codificadas todas as variaveis, apds transformacao linear, de
acordo com os tercis: tercil 1 [0; 33,3%|, tercil 2 [33,3%; 66,6%)] e tercil 3 [66,6%; 100%].
Foram respeitadas as condicionantes associadas as escalas do QLQ-BR23 relativas a
satisfacdo sexual e efeito da queda do cabelo, o que reduziu o tamanho util da amostra

para estas variaveis.

Para a amostra por contacto telefénico foi encontrada uma associagdo
estatisticamente significativa entre o intuito terapéutico e fadiga (p=,008), cuja
prevaléncia do segundo e terceiro tercis foi mais elevada no grupo de tratamento com
intuito paliativo (tabela 6). Esta associa¢do n&o foi encontrada para a via de entrevista
presencial. Nao foi encontrada qualquer outra associagao relativamente a qualidade de
saude global, niveis de funcionamento ou escalas de sintomas. Importa contudo
salientar que a qualidade de vida global é genericamente boa (tercil 3) apesar do
impacto significativo no que concerne as varias dimensdes de funcionamento para
ambas as vias de colheita de dados. Relativamente a carga sintomatica, os valores séo
genericamente baixos mostrando que esta ndo € muito significativa nomeadamente
para os sintomas elencados nos questionarios. Alguma diferengas entre vias importa
salientar. Para a via presencial as doentes reportam mais vezes sintomas que se
enquadram no 3° tercil para a dor (especialmente em doentes sob tratamento paliativo),
para a insonia (mais importante para doentes com intuito adjuvante) e anorexia (mais
para doentes tratados com intuito paliativo). Contudo, a pequena amostra obtida pela
via presencial torna a comparagéo entre vias inviavel. Salienta-se ainda o reporte de

dificuldades financeiras com mais de 50% das mulheres a pontuarem para 2° e 3° tercis.
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Tabela 6. Associacdo dos itens do EORTC QLQ-C30 com a terapéutica na

contacto telefénico e entrevista pessoal.

Qualidade de saude global
1° tercil
2° tercil

3° tercil
Escalas funcionais
Funcionamento fisico
1° tercil
2° tercil
3° tercil

Funcionamento
ocupacional
1° tercil

2° tercil
3° tercil
Funcionamento emocional
1° tercil
2° tercil
3° tercil

Funcionamento cognitivo
1° tercil

2° tercil
3° tercil

Funcionamento social

1° tercil
2° tercil

3° tercil
Escala de itens/sintomas

Fadiga
1° tercil
2° tercil

3° tercil

Nauseas/ vomitos
1° tercil

2° tercil
3° tercil

Dor
1° tercil
2° tercil

3° tercil

Telefénico
Paliativo
(n=70)

5(7,1%)
22 (31,4%)

43 (61,4%)

3 (4,3%)
11 (15,7%)

56 (80,0%)

4(5,7%)
10 (14,3%)

56 (80,0%)

1(1,4%)
10 (14,3%)

59 (84,3%)

0 (0,0%)
2 (2,9%)

68 (97,1%)

2(2,9%)
5(7,1%)

63 (90,0%)

46 (65,7%)
22 (31,4%)

2 (2,9%)

64 (91,4%)

5(7,1%)
1(1,4%)

28 (40,0%)
36 (51,4%)

6 (8,6%)

Adjuvante
(n=67)

0 (0,0%)
24 (35,8%)

43 (64,2%)

0 (0,0%)
10 (14,9%)

57 (85,1%)

0(0,0%)
8 (11,9%)

59 (88,1%)

1(1,5%)
7 (10,4%)

59 (88,1%)

0 (0,0%)
1(1,5%)

66 (98,5%)

0(0,0%)
4(6,0%)

63 (94,0%)

58 (86,6%)
8 (11,9%)

1(1,5%)

63 (94,0%)

4(6,0%)
0(0,0%)

28 (41,8%)
35 (52,2%)

4(6,0%)

p=,093

p=,362

p=,149

p=,802

p>,990

p=,580

p=,008

p>,990

p=,897

Entrevista
Paliativ
o (n=14)

2
(14,3%)
2

(14,3%)
10
(71,4%)

0(0,0%)
5
(35,7%)
9
(64,3%)

0(0,0%)
4
(28,6%)
10
(71,4%)

14,3%)

NN

(14,3%)
10
(71,4%)

0(0,0%)
2
(14,3%)
12
(85,7%)

0 (0,0%)
1(7,1%)
13

(92,9%)

7
(50,0%)
5

(35,7%)
2
(14,3%)

14
(100,0%

)
0 (0,0%)
0 (0,0%)

4
(28,6%)
6

(42,9%)
4
(28,6%)

Adjuvant
e (n=20)

1(3,6%)

7 (25,0%)

20
(71,4%)

0(0,0%)
5 (17,9%)

23
(82,1%)

0(0,0%)
5 (17,9%)

23
(82,1%)

0(0,0%)

8 (28,6%)

20
(71,4%)

0(0,0%)
6 (21,4%)

22
(78,6%)

0 (0,0%)
2(7,1%)
26

(92,9%)

19
(67,9%)

9(32,1%)

0 (0,0%)

28
(100,0%)

0(0,0%)
0(0,0%)

9 (32,1%)

17
(60,7%)

2(7,1%)

via de
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Dispneia
1° tercil

2° tercil
3° tercil

Insénia

1° tercil

2° tercil

3° tercil
Anorexia

1° tercil

2° tercil

3° tercil
Obstipacao

1° tercil

2° tercil

3° tercil
Diarreia

1° tercil

2° tercil
3° tercil

Dificuldades financeiras
1° tercil
2° tercil

3° tercil

51 (72,9%)

17 (24,3%)
2 (2,9%)

37 (52,9%)
30 (42,9%)

3 (4,3%)

49 (70,0%)
19 (27,1%)

2 (2,9%)

56 (80,0%)

13 (18,6%)
1(1,4%)

64 (91,4%)

6 (8,6%)
0(0,0%)

32 (45,7%)
24 (32,3%)

14 (20,0%)

54 (80,6%)

13 (19,4%)
0 (0,0%)

30 (44,8%)
30 (44,8%)

7 (10,4%)

54 (80,6%)
11 (16,4%)

2(3,0%)

56 (83,6%)

8 (11,9%)
3 (4,5%)

66 (98,5%)

1(1,5%)
0(0,0%)

30 (44,8%)
29 (43,3%)

8 (11,9%)

p=,311

p=,323

p=,285

p=,352

p=,116

p=,349

(28,6%)

42,9%)
1(7,1%)

13
(92,9%)
1(7,1%)
0(0,0%)

23
(82,1%)

4 (14,3%)
1(3,6%)

8 (28,6%)

8 (28,6%)

12
(42,9%)

25
(89,3%)

1 (3,6%)

2(7,1%)

19
(67,9%)

8 (28,6%)
1(3,6%)

28
(100,0%)
0 (0,0%)
0(0,0%)

13
(46,4%)

7 (25,0%)

8 (28,6%)

Relativamente ao EORTC QLQ-BR23 e para a amostra recolhida por via

telefénica foi observada uma associagéo entre uma pior perspetiva futura e o grupo de

terapéutica com intuito paliativo (p=,017), onde se verificou uma maior prevaléncia do

terceiro tercil. Uma vez mais esta situacdo nao foi observada para as amostras obtidas

por entrevista pessoal. Relativamente as restantes escalas os valores nao foram

significativamente diferentes entre as amostras obtidas por via presencial e telefonica.
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Tabela 7. Associagdo dos itens do EORTC QLQ-BR23 com a terapéutica na via de

contacto telefénico e entrevista pessoal.

QLQ-BR23

Escalas funcionais

Imagem corporal
1° tercil
2° tercil
3° tercil
Funcionamento sexual
1° tercil

2° tercil
3° tercil

Satisfagao sexual
1° tercil

2° tercil
3° tercil

Perspetiva futura
1° tercil
2° tercil

3° tercil

Efeitos secundarios
sistémicos

1° tercil

2° tercil

3° tercil
Sintomas mama

1° tercil

2° tercil

3° tercil
Sintomas brago

1° tercil

2° tercil

3° tercil

Efeito da queda de cabelo

1° tercil

2° tercil

Telefénico

Paliativo
(n=70)

1(1,4%)
6 (8,6%)

63 (90,0%)

0 (0,0%)

1(1,4%)

69 (98,6%)

0(0,0%)

0 (0,0%)

18 (100,0%)

5(7,1%)
31 (44,3%)

34 (48,6%)

0(0,0%)
6 (8,6%)

64 (91,4%)

0 (0,0%)

1(1,4%)

69 (98,6%)

0(0,0%)
5(7,1%)

65 (92,9%)

2 (7,4%)

6 (22,2%)

Adjuvante
(n=67)

4(8,0%)
1(1,5%)

62 (92,5%)

1(1,5%)

0 (0,0%)

66 (98,5%)

0 (0,0%)

0 (0,0%)

11 (100,0%)

9 (13,4%)
41 (61,2%)

17 (25,4%)

0 (0,0%)
4(6,0%)

63 (94,0%)

0 (0,0%)

0 (0,0%)

67 (100,0%)

0 (0,0%)
7 (10,4%)

60 (89,6%)

1 (4,2%)

10 (41,7%)

X

p=,103

p=,741

p=,017

p=,745

p=,990

p=,556

p=,407

Paliativ
o
(n=14)

1
(7.1%)
0
(0,0%)
13
(92,9%)

0
(0,0%)
0
(0,0%)
14
(100,0
%)

o

(0,0%)
0
(0,0%)
14
(100,0
%)

—~ 0

0,0%)

N

(28,6%)
10
(71,4%)

1
(20,0%)
0
(0,0%)

Entrevista

Adjuvante
(n=28)

0 (0,0%)
4 (14,3%)

24 (85,7%)

0 (0,0%)

1(3,6%)

27 (96,4%)

0 (0,0%)

1 (20,0%)

4 (80,0%)

9(32,1%)
11 (39,3%)

8 (28,6%)

1 (3,6%)
3(10,7%)

24 (85,7%)

0 (0,0%)

2(7,1%)

26 (92,9%)

0 (0,0%)
5 (17,9%)

23 (82,1%)

2 (25,0%)

1 (12,5%)

p>,99

p>,99
0
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4 5 (62,5

3° tercil 19 (70,4%) 13 (54,2%) (80.0%) %)

V.3. Consisténcia interna do instrumento ITACPal

Tratando-se de um instrumento novo, foi avaliada a consisténcia interna das sub-
escalas do questionario ITACPal cujo preenchimento foi feita com base em escala de
Likert [1 - 5] (Tabela 1). Nesta avaliagdo foram incluidas todas as 179 inquiridas. Os
resultados sugerem que a escala de satisfagdo com a equipa médica (a=,91) e a escala
de expectativas face a doenga (a=,75) apresentam bons valores de fiabilidade (alfa de
Cronbach >0,70) o que permitiu o calculo de valores globais, baseados na média dos
seus itens. Ja as escalas de necessidade de controlo dos sintomas e necessidade de
cuidados paliativos nao obtiveram propriedades psicométricas apropriadas e os seus

itens foram avaliados individualmente na associagcdo com outras variaveis.

Dos resultados obtido é possivel perceber que a satisfagdo com a equipa médica
atinge valores muito elevados (média de 4,79 em 5) e que a expectativa face a doenga
em fungdo do tratamento atual € também elevada sendo observados valores médios
mais elevados para os itens que avaliam o tempo de vida e a carga sintomatica do que
para a cura. Observa-se ainda que existe uma maior percecao de necessidade de
controlo sintomatico adicional do que de um seguimento por uma equipa especializada

em cuidados paliativos. Em relagédo ao futuro, este estigma desaparece.

Tabela 8. Analise descritiva e fiabilidade das escalas utilizadas no ITACPal (avaliagéo

telefénica e presencial, n=179).

Escala M DP a

Satisfagdo com a equipa médica (Com que frequéncia os seus médicos...) [1 - 5] 0,91

... a ouviram com atengao 4,78 0,53

... lhe explicaram as coisas de maneira a que conseguisse entender 4,78 0,52

... lhe transmitiram toda a informagao que quis saber acerca da sua doenga e do seu 483 045

tratamento ’ ’

... a encorajaram a fazer todas as perguntas que tivesse acerca da sua doenga 4,70 0,68

... a trataram com cortesia e respeito 484 0,42
Satisfagdo com a equipa médica 4,79 045

Expectativas face a doenga (Depois de conversar com o seu médico sobre a sua doenga...) 0.75

[1-9] ’

... considera que o tratamento ira curar o cancro 3,54 0,88

... considera que o tratamento ira ajudar a viver mais tempo 4,16 0,49

... considera que o tratamento ira melhorar os problemas resultantes do cancro 4,15 0,50
Expectativas face a doenga [1 — 5] 3,95 0,53

Necessidade de controlo de sintomas 0,16
Necessidade controlo sintomas atual 2,77 1,29
Necessidade controlo sintomas futura 4,77 0,55

Necessidade de cuidados paliativos E) 02
Neste momento, considero beneficiar do seguimento por Cuidados Paliativos 1,53 0,82
Considero a hipétese de ser seguida por Cuidados Paliativos em algum momento da 449 079

minha doenga
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V.4. Correlagoes da QdVRS com os itens do ITACPal

As correlagdées do QLQ-C30 com o ITACPal na via de contacto telefénico, nos
tratamentos com intuito paliativo e adjuvante sdo apresentadas na tabela 9. Nas
mulheres com tratamento com intuito paliativo obteve-se uma correlagéo negativa entre
a escolaridade e a existéncia de dificuldades financeiras (r=-,229; p<,01). A satisfagao
com a equipa médica associou-se de forma negativa com a anorexia (r=-,276; p<,05) e
obstipagao (r=-,348; p<,01). As expectativas face a doenga obtiveram uma associagéao
positiva com a qualidade de saude global (r=,252; p<,05), funcionamento de papel
(r=,251; p<,05) e funcionamento emocional (r=,270; p<,05) e associagdo negativa com
a fadiga (r=-,329; p<,01), nauseas ou vomitos (r=-,244; p<,01), dor (r=-,321; p<,01) e
diarreia (r=-,274; p<,05). A necessidade de um seguimento para controlo de sintomas
associou-se de forma negativa com a qualidade de saude global (r=-,245; p<,05), o
funcionamento papel (r=-,411; p<,01) e funcionamento cognitivo (r=-,245; p<,01);
associou-se de forma positiva com a fadiga (r=,425; p<,01), nauseas ou vomitos (r=,338;
p<,01), dor (r=,503; p<,01), insonia (r=,310; p<,01), obstipagao (r=,368; p<,01) e diarreia
(r=,298; p<,05). O seguimento por equipa especializada em controlo de sintomas
associou-se de forma positiva com as dificuldades financeiras (r=,247; p<,05). A
percecdo de necessidade presente de seguimento por CPs associou-se de forma
negativa com o funcionamento de papel (r=-,344; p<,01) e funcionamento social (r=-271;
p<,01); associou-se de forma positiva com a dispneia (r=,296; p<,05). O seguimento por
CPs em algum momento da doenga associou-se de forma positiva com a insénia
(r=,313; p<,01).

Nas mulheres com tratamento com intuito adjuvante a escolaridade
correlacionou-se positivamente com o funcionamento fisico (r=,251; p<,05); foram
observadas associagbes negativas com a dor (r=-,315; p<,01), insénia (r=-,257; p<,05)
e obstipagao (r=-,260; p<,01). As expectativas face a doenga associaram-se de forma
positiva com o funcionamento emocional (r=,338; p<,05). A necessidade de seguimento
para controlo de sintomas obteve correla¢gdes negativas com a qualidade de saude
global (r=-,401; p<,01), funcionamento fisico (r=-,369; p<,01), funcionamento de papel
(r=-,253; p<,05) e funcionamento social (r=-,319; p<,05); foram observadas associagdes
positivas com a fadiga (r=,284; p<,05), dor (r=,392; p<,01), insénia (r=,355; p<,01),
anorexia (r=,259; p<,05) e obstipagdo (r=,276; p<,05). O seguimento por equipa
especializada em controlo de sintomas associou-se de forma negativa com o
funcionamento cognitivo (r=,294; p<,05). A percegao de beneficio do seguimento por

CPs correlacionou-se de forma positiva com as nauseas ou vomitos (r=,294; p<,01).
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Tabela 9. Associagdo do QLQ-C30 com o

(correlagbes de Spearman).

ITACPal na via de contacto telefénico

Intuito Paliativo (n=70)

Intuito Adjuvante (n=67)

1 2 3 4 5 6 7 1 2 3 4 5 6 7
1 Escolaridade 1 2500 -114 -285 -178 -103 -,104 1 ,036 ,236 502+ ,015 362+ ,035
2 Satisfagdo com equipa médica 1 168 -249° 260" ,036 -,044 1 -,017 -,085 '179 -,078 '012
3 Expectativas face a doenca 1 -3257 072 -240" -,066 1 -,130 -061 -178 124
4 Necessidade de um seguimento - -
para CS 1 ,072 196 375 1 006 233 113
5 Seguimento por equipa ) - ) -
especializada em CS 1 009,324 1 169 ,032
ggeneﬂmar do seguimento por 1 -.058 1 217
7 Seguimento CP em algum 1 1
momento da doenga
8 Qualidade de saude global -120 ,031 ,252°  -245° -085 -081 -,085 ,072 111 156 '401** ,013 -,110 ,055
9 Funcionamento fisico -010 -018 ,105 -190 -,066 -299 ,010 ,251°  ,182 -,031 369" 025 -,085 023
10 Funcionamento papel 125 134 2517 -4117 079 -3447 -126 ,220 ,041 ,087 -253° ,006 ,027 ,057
11 Funcionamento emocional -,093 -064 ,2700 -230 -,167 -003 -077 122,055 ,338" -,183 '135 -,083 ,045
12 Funcionamento cognitivo 129  ,087 164  -245" -100 -,044 -139 ,074 -060 -,055 -,107 '334 ,101 ,088
13 Funcionamento social 132,007 143 -105 -093 -271" -053 ,029 ,040 ,123 '319** '093 -011  ,029
14 Fadiga -067 -117 -329" 425" 099 ,119 151 -,236 '015 - 145 ,284° 012 ,053 ,073
15 Nauseas ou vémitos -113  -192 -244" 338" -043 ,103 130 -,151 '203 -023 176  ,093 ,294° 072
16 Dor -223 -233 -321" ,503° ,140 ,215 229 315" ,015 -228 ,392" ,081 ,185 079
17 Dispneia ,094 -005 -162 ,152 ,081 ,296" ,080 -,103 '050 ,064 ,052 ,064 ,123 ,030
18 Insénia -093 -203 -188 ,310° ,127 ,109 ,313 257 172 -,128 ,355 133 223 129
19 Anorexia -116 -276° -194 187 -039 ,003 -175 -,152 '031 -027 ,259° 180 ,060 ,159
20 Obstipagao -,293° -,348" -092 ,368" -034 ,092 121 260° 091 -,045 ,276 213 A74 077
21 Diarreia -229 065 -274" ,298° 066 ,173 -111 -074 ,060 ,055 ,107 ,045 -,101 '225
22 Dificuldades financeiras -,229" 055 -112 158 ,247° -049 -210 -216 ,025 -025 279 '095 -,011 '221

CS= controlo de sintomas; CP= cuidados paliativos; *p<,05;**p<,01. Valores de correlagdo acima de ,200 encontram-se a negrito.

Na Tabela 10 sédo apresentadas as correlagdes do QLQ-C30 com o ITACPal na

via de contacto por entrevista presencial nos tratamentos com intuito paliativo e

adjuvante. No tratamento com intuito paliativo, as expectativas face a doenga obtiveram

correlagdes positivas com o funcionamento emocional (r=,658; p<,01) e cognitivo

(r=,598; p<,01) e uma correlagao negativa com a insonia (r=-,650; p<,01). A necessidade

de um seguimento para controlo de sintomas correlacionou-se de forma positiva com a

anorexia (r=,572; p<,01). O seguimento por equipa especializada associou-se

negativamente com a dor (r=-,648; p<,01). A perceg¢ao de beneficio de seguimento por

CPs obteve uma correlacdo negativa com o funcionamento cognitivo (r=-,679; p<,01).
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Na terapéutica com intuito adjuvante observou-se que a insonia se associou com baixa
escolaridade (r=-,516; p<,01). As expectativas face a doenga correlacionaram-se de
forma negativa com a dispneia (r=-,410; p<,05). A necessidade de um seguimento para
controlo de sintomas associou-se de forma negativa com a qualidade de saude global
(r=-,411; p<,05) e funcionamento emocional (r=-,545; p<,01); foi encontrada uma
associagao positiva com a insénia (r=,415; p<,05). Por fim, a perce¢ao de beneficio atual
do seguimento por CPs associou-se negativamente com o funcionamento fisico (r=-
,413; p<,01).

Tabela 10. Associagdo do QLQ-C30 com o ITACPAL na via de entrevista presencial

(correlagbes de Spearman).

Intuito Paliativo (n=14) Intuito Adjuvante (n=28)

1 2 3 4 5 6 7 1 2 3 4 5 6 7
1 Escolaridade 1 -142 -061 -024 ,520 424 1 088 411* -235 025 130 ,130
2 Satisfagdo com equipa médica 339 -,253 -258 -,420 1 115 =342 017 -187 ,259
3 Expectativas face a doenca -,046 ,318 -,459 1 -,144 018 177 A77
4 Necessidade de um seguimento 072 -260 1 161 246 074
para CS
5 Segylmento por equipa 1 173 1 067 599+
especializada em CS
ggeneﬂmar do seguimento por 1 1 037
7 Seguimento CP em algum 1
momento da doenga
8 Qualidade de saude global -105 -074 ,380 -250 ,056 (173 - , 300 ,008 -,085 '41 1T ,045 -287 ,287
9 Funcionamento fisico -311 123 493 -060 ,279 -372 - ,098 216 ,245 -286 -161 '41 3 -,090
10 Funcionamento papel -,088 -305 ,423 -212 ,296 175 - ,098 '125 -,233 -,143 -161 ,090 -,090
11 Funcionamento emocional -421 252 ,658 -143 ,056 -519 - ,297 118 ,244 545" ,027 304 -,122
12 Funcionamento cognitivo -142 141 598 -164 ,255 -679* - ,151 '351 ,046 -155 ,090 ,101 -,101
13 Funcionamento social -424 -229 212 -408 -173 ,077 - -,042 124 -027 -,035 -096 ,063  -,053
14 Fadiga ,096 -016 -480 ,406 -376 ,189 - -,288 ,086 -,015 ,029 ,000 ,280 ,132
15 Nauseas ou vémitos - - - - - - - - - - - - - -
16 Dor -367 469 -361 ,177 -648 -367 - -,347 '019 -272 ,282 1,034 ,097 -,097
17 Dispneia -166 ,081 -370 ,241 -477 -204 - -315 ,165 410 ,353 118,089 ,089
18 Insénia 0,000 -,338 -650 ,177 -236 ,367 - 516" ,038 -,241 ,415 056 ,204 ,051
19 Anorexia , 106,074 -312 ,572° -306 -173 - ,044 055 -,042 -,095 252 067 ,067
20 Obstipagao -,004 -014 -351 /337 -210 ,231 - -341 ,197 -099 ,146 ,008 '131 ,131
21 Diarreia -231 -306 -071 ,408 -346 -077 - - - - - - - -
22 Dificuldades financeiras -241 -107 ,152 -016 -112 -232 - -,349 218 -216 ,176 091 192 -,257

CS= controlo de sintomas; CP= cuidados paliativos; *p<,05;**p<,01; ndo foram calculadas e apresentadas correlagdes no caso de
uma das variaveis ser constante. Valores de correlagdo acima de ,200 encontram-se a negrito.

50



A Tabela 11 mostra as correlagbes do QLQ-BR30 com o ITACPal na via de
contacto telefénico nos tratamentos com intuito paliativo e adjuvante. Foram
encontradas associagbes positivas dos efeitos secundarios sistémicos com a
necessidade de seguimento para controlo de sintomas (r=,338; p<,01), com a percegao
de beneficiar do seguimento atual por CPs (r=,250; p<,05) e seguimento por CPs em
algum momento da doenga (r=,249; p<,05). Os sintomas do brago associaram-se com
piores expectativas face a doenga (r=-,247; p<,05) e maior percegéo de necessidade de
seguimento para controlo de sintomas (r=,342; p<,01). O efeito da queda de cabelo
correlacionou-se positivamente com os beneficios do seguimento por CPs (r=,398;
p<,05). Para as doentes com tratamento de intuito adjuvante apenas foi observada uma
correlagao significativa entre a imagem corporal e o seguimento por CPs em algum

momento da doenga (r=-,252; p<,05).

Tabela 11. Associacdo do QLQ-BR23 com o ITACPAL na via de contacto telefonico

(correlagbes de Spearman).

Intuito Paliativo (n=70) Intuito Adjuvante (n=67)

1 2 3 4 5 6 7 1 2 3 4 5 6 7
1 Escolaridade 1 250 -,114 -285 -178 -103 -,104 1 ,036 ,236 502+ ,015 362+ ,035
2 Satisfagdo com equipa médica 1 ,168 -249 260 ,036 -,044 1 017 -,085 179 -,078 012
3 Expectativas face a doenca 1 -,3257 072 -240° -,066 1 -,130 -061 - 178 124
4 Necessidade de um seguimento o -
para CS 1 ,072 196 375 1 006 233 113
5 Seguimento por equipa ) - ) -
especializada em CS 1 009,324 1 169 ,032
ggeneﬂmar do seguimento por 009 1 -.058 1 217
7 Seguimento CP em algum 324" 058 1 217 1
momento da doenga
8 Imagem corporal 141,042 257 -117 -091 -218 ,022 ,067 ,011 213 -,079 105 -,157 252'
9 Funcionamento sexual ,187 ,065 -149 -082 ,071 -114 ,098 ,164 ,060 ,055 -191 ,045 -101 ,109
10 Satisfagao sexual
11 Perspetiva futura -,042 113 132 -015 ,130 ,009 ,146 118 ,070 233 ,025 ,008 ,022 005
12 Efeitos secundarios sistémicos -,112 -205 -,043 ,338 ,066 ,250° ,249 029 040 ,180 ,219 101 ,076 029
13 Sintomas mama -090 -186 ,105 ,038 ,071 -,114 ,098
14 Sintomas brago -,080 -004 -247 ,342° -083 ,172 ,140 205 060 048 192 126 -,073 ,092
15 Efeito da queda de cabelo -001 -252 -111 ,342 -053 ,398" 317 '173 ,301 ,328 275 193 ,174  ,081

CS= controlo de sintomas; CP= cuidados paliativos; *p<,05;**p<,01. Valores de correlagdo acima de ,200 encontram-se a negrito.

Relativamente as correlagdes do QLQ-BR30 com o ITACPAL na via de entrevista
presencial ndo foram observadas associag¢des significativas no tratamento de intuito
paliativo. Foram observados dois pares de correlagdes estatisticamente significativos
para as doentes tratadas com intuito adjuvante: positiva entre os efeitos secundarios
sistémicos e a necessidade de um seguimento por CPs (r=-,457; p<,05) e negativa entre

a imagem corporal e a percegao de beneficios do seguimento por CPs (r=-,471; p<,05).
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Tabela 12. Associacdo do QLQ-BR23 com o ITACPAL na via de entrevista presencial

(correlagbes de Spearman).

Intuito Paliativo (n=14)

Intuito Adjuvante (n=28)

1 2 3 4 5 6 7 1 2 3 4 5 6 7
1 Escolaridade 1 -142 -061 -024 ,520 424 - 1 088 411 235 025 130 ,130
2 Satisfagdo com equipa médica 1 339 -253 -258 -420 - 1 ,1115 342 ,017 187 ,259
3 Expectativas face a doenca 1 -,046 ,318 -459 - 1 144 018 177 A77
4 Necessidade de um seguimento 1 072 -260 - 1 161 246 074
para CS
5 Segylmento por equipa 1 173 - 1 067 599+
especializada em CS
ggeneﬂmar do seguimento por 1 ) 1 037
7 Seguimento CP em algum ) ) ) ) ) ) 1
momento da doenga
8 Imagem corporal -424 420 459 260 -173 - 276,099 -,248 195 141 471 -,079
9 Funcionamento sexual - - - - - - - 188 129 -,215 246 067 ,037  -,037
10 Satisfagao sexual - - - - - - - ,000 '395 -408 ,408 - - -
11 Perspetiva futura -227 ,068 ,208 -265 ,036 ,340 ,348 ,013 ,097 ,010 ,147 ,013 241
12 Efeitos secundarios sistémicos -,164 -,177 ,501 ,033 ,446 -,391 ,276 076 -,025 45T 141 ,078 -,078
13 Sintomas mama - - - - - - - 042 ,352 -,027 ,088 096 ,063 -,053
14 Sintomas brago -,088 ,065 ,262 ,169 ,394 -439 ,098 251 ,055 -262 ,129 ,090 -,090
15 Efeito da queda de cabelo - 791 725 725 395 -408 - 218 432 -,332 ,376 - - -

CS= controlo de sintomas; CP= cuidados paliativos; *p<,05;**p<,01; ndo foram calculadas e apresentadas correlagdes no caso de
uma das variaveis ser constante. Valores de correlagdo acima de ,200 encontram-se a negrito.

Na via de contacto telefonico, a idade correlacionou-se de forma positiva com a

obstipagao (r=,319; p<,01) no tratamento com intuito paliativo e de forma negativa com

o funcionamento papel (r=-,316; p<,01) das doentes sob tratamento adjuvante. Na via

de entrevista presencial foi observada uma correlagao positiva com a dor (r=,419; p<,05)

(Tabela 13).
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Tabela 13. Associagdo do QLQ-C30 e QLQ-BR23 com a idade nas vias de contacto

telefénico e entrevista presencial (correlagcbées de Spearman).

QLQ-C30

Qualidade de saude global
Funcionamento fisico
Funcionamento papel
Funcionamento emocional
Funcionamento cognitivo
Funcionamento social
Fadiga

Nauseas ou vomitos

Dor

Dispneia

Insonia

Anorexia

Obstipacao

Diarreia

Dificuldades financeiras
QLQ-BR23

Imagem corporal
Funcionamento sexual
Satisfagao sexual
Perspetiva futura

Efeitos secundarios sistémicos

Sintomas mama
Sintomas brago
Efeito da queda de cabelo

Telefénico
Paliativo (n=70)
-,082
-,068
-,024

,017

-,123
-,046

,069

,017

,072

,103

-,010

,069

,3197

,082

-,055

-,044
,060

,038
-,091
-140
,052
-,005

Adjuvante (n=67)
-,060
-,236
-,316"
,047
,013
-,088
,190
,194
,196
,051
-,088
,074
,019
,201
-,040

,001
,143

115

-,130
-,102
-,269

Presencial

Paliativo (n=14)  Adjuvante (n=28)
-,161 -,303

-,019
-,059
127
127
-,379
,075

,188
,326
-,364
,094
-,134
=172
-,334

,276

,098
-,251

118
544

,040
272
-,255
,167
,017
,261

419
,319
,304
227
-,036

-,024

,006
,167
,181
-,349
,079
,077
-,069
-,228

*p<,05;**p<,01; ndo foram calculadas e apresentadas correlagdes no caso de uma das variaveis ser constante

V.5. Impacto da terminologia na aceitagao de cuidados para controlo sintomatico

Da amostra total de doentes sob HT, com intuito adjuvante ou paliativo, néo foi

observada nenhuma com seguimento atual por CPs e, dos registos consultados, apenas

uma pequena minoria (n=3 do grupo sob terapéutica com intuito paliativo) aguardava a

12 consulta de CPs. Cerca de 79% do total de doentes referiu compreender em que

consistem e quais os objetivos dos CPs, sem diferengas significativas entre os grupos
considerados (VTPal 77,1%; VTAdj 83,6%; VPPal 71,4%; VPAd] 78,6%).

Nao foram observadas associagdes estatisticamente significativas entre os

conhecimentos acerca dos cuidados paliativos e o grupo de tratamento nas vias de

contacto telefonico ou entrevista pessoal (Tabela 14).
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Tabela 14. Associagédo do conhecimento acerca dos cuidados paliativos (ITACPal) com
0s grupos de tratamento nas vias de contacto telefonico e entrevista presencial

(correlagbes de Spearman).

Telefénico Entrevista pessoal
Paliativo  Adjuvante Paliativo  Adjuvante

(n=70) (n=67) X (n=14) (n=28) X
Para além de hoje, alguma vez tinha ouvido

o termo “Cuidados Paliativos" - -

70 67 14 28
Sim (100,0%)  (100,0%) (100,0%)  (100,0%)
Nao 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)
Alguma vez foi acompanhado por
Cuidados Paliativos - -
Sim 0(0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
70 67 14 28
Nao (100,0%)  (100,0%) (100,0%)  (100,0%)
Considera que compreende o que sdo os
Cuidados Paliativos e quais os seus p=, p=,
objetivos 344 607
54 56 10 22
Sim (77,1%) (83,6%) (71,4%) (78,6%)
16 11
Nao (22,9%) (16,4%) 4(28,6%) 6(21,4%)

Na amostra obtida por via telefénica ndo foram encontradas associagbes
estatisticamente significativas entre as respostas dadas a pergunta "Neste momento,
considero ter necessidade de um seguimento para controlo de sintomas" e a resposta
dada a pergunta "Neste momento, considero beneficiar do seguimento por Cuidados
Paliativos", quer no grupo de terapéutica com intuito paliativo (r=,196; p=,105) quer no
grupo de terapéutica com intuito adjuvante (r=,233; p=,058) sugerindo algum grau de
dissociagdo das respostas. Quando considerado o grupo total foi observada uma
correlagao estatisticamente significativa (r=,211; p=,013), sugerindo significancia pelo
aumento do poder estatistico. Isto significa que uma resposta afirmativa a primeira
pegunta se associaria a uma resposta afirmativa a segunda pergunta sendo verdade
também o oposto. Apesar disso, em numeros absolutos observou-se que a resposta
tinha cotacdo mais elevada para o seguimento para maior controlo sintomatico do que
por CPs em 53% das mulheres sob tratamento paliativo (37/70) e 48% das mulheres
sob tratamento adjuvante (32/67).

Na amostra via pessoal foram encontradas correlagbes positivas elevadas e
estatisticamente significativas entre as respostas dadas a pergunta "Considero a
hipétese de ser seguida por uma equipa especializada em controlo de sintomas em
algum momento da minha doenga" e a resposta dada a pergunta "Considero a hipotese
de ser seguida por cuidados paliativos em algum momento da minha doeng¢a" no grupo
no grupo de terapéutica com intuito paliativo (r=,990; p<,001) no grupo de terapéutica
com intuito adjuvante (r=,599; p<,001) e no grupo total (r=,388; p=,011). Em ndmeros

absolutos observou-se que a resposta tinha cotagcdo mais elevada para o seguimento
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para maior controlo sintomatico do que por CPs em 71% das mulheres sob tratamento
paliativo (20/28) e 50% das mulheres sob tratamento adjuvante (7/14).

Globalmente, no universo da 179 mulheres, 54% deram uma resposta que as
colocava significativamente mais perto da auto-percegéo da necessidade de controlo
sintomatico do que cuidados paliativos (tabela 8, 2,77 vs 1,53, p=,018). A maioria das
restantes dava pontuacéo igual para ambas e apenas em 3 casos do total a resposta
era mais elevada para CPs do que para o controlo sintomatico.

Estes valores tiveram uma tradugéo clara na reaccao verbal e nao-verbal a
questao relativamente a necessidade de seguimento atual por CPs. Presencialmente a
reac¢ao foi genericamente de oposicdo a referéncia aos “Cuidados Paliativos”
observando-se frequentemente reacg¢des do tipo “Isso ndo...” e “Nem quero pensar
nisso...” surgindo frequentemente a associagao da aplicabilidade dos CPs a situagdes
de morte iminente.

Na entrevista telefénica a questdo foi também genericamente mal recebida
registando-se respostas do género “Nem quero pensar nisso...” em 24 doentes. A titulo
ilustrativo salientam-se as seguintes respostas: “Quando precisar ja ndo serei eu a

conseguir pedir isso (CPs)”; “Quando estiver a morrer depois vé-se”; “Pego a Deus que

esse dia ndo chegue”; “Quando isso acontecer (CPs) é muito mau sinal’; “Até fico doente
ao pensar nisso (CPs)”; “Isso (CPs) é para quem esta mesmo mal, a morrer...”. Contudo,
esta visdo da situagao atual alterava-se em relacao ao futuro com a resposta acerca da
necessidade futura de seguimento para controlo sintomatico ou para CPs a atingir

valores muito semelhantes (tabela 8, 4,77 vs 4,49).
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VI. DISCUSSAO

Apos a apresentacdo dos resultados obtidos procederemos agora a sua
discusséo a luz da conhecimento atual.

Os resultados foram obtidos através de duas abordagens diferentes, presencial
e telefénica, em virtude da situagdo pandémica que atravessamos ainda. Apesar disso,
foi obtido um perfil semelhante no que concerne a idade e ao estado profissional das
doentes.

Para os grupos entrevistados por via telefénica foram detetadas diferengas
estatisticamente significativas (p=,021) entre as idades das mulheres em tratamento
com intuito adjuvante e paliativo com uma média mais elevada no primeiro grupo (60,0
vs 56,8). Esta tendéncia foi também observada na amostra obtida por via presencial
embora ndo tenha aqui significado estatistico. Esta observagédo é corroborada na
literatura com evidéncia de tumores da mama mais agressivos entre doentes mais
jovens (85). Em termos de carga sintomatica apenas ficou demonstrada associagao
positiva da idade com a obstipagao para as doentes VTPal (r=,319; p<,01) e com a dor
para as doentes VPAJj (r=,419; p<,05).

O estudo efectuado nao demonstrou associagbes estatisticamente significativas
entre a finalidade terapéutica atual (adjuvante vs paliativa) e o estado profissional da
doente. Esta observacao podera ser, pelo menos parcialmente, influenciada pelo fato
de apenas uma fracgdo das doentes (14% de doentes com tratamento paliativo e 29%
com tratamento adjuvante) manter vida profissional activa. Embora seja contra a sua
vontade na larga maioria dos casos, esta dificuldade em manter vida profissional esta
documentada quer pela carga sintomatica quer pelo impacto que os tratamentos tém na
sua assiduidade com deterioragao da sua relagao laboral (86). Em numeros absolutos,
ha uma tendéncia para as doentes em tratamento adjuvante se manterem mais ativas
profissionalmente ainda que a idade deste grupo seja ligeiramente superior ao grupo de
tratamento paliativo. Este fato sera eventualmente atribuivel a um grau de incapacidade
menor decorrente de patologia menos grave. Curiosamente observamos uma
associagado negativa entre o aumento da idade e o funcionamento ocupacional nas
doentes VTAJ]. Este efeito decorrera naturalmente também para as restantes mulheres
contudo sera aqui mais visivel dada a maior funcionalidade prévia.

Foi documentada uma tendéncia para niveis de escolaridade mais elevados nas
mulheres sob tratamento com intuito paliativo no presente estudo. Na amostra colhida
por via telefénica a diferenga foi sobretudo ao nivel do ensino superior (22,9% vs 13,4%)
ao passo que na via presencial se verificou ao nivel do ensino secundario (21.4% vs
10.7%). Nas doentes VTAdj com tratamento com intuito adjuvante a escolaridade

correlacionou-se positivamente com o funcionamento fisico (r=,251; p<,05)
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funcionamento como fator protector contra a dor (r=-,315; p<,01), insoénia (r=-,257;
p<,05) e obstipagao (r=-,260; p<,01) corroborando dados ja publicados (87).

Os instrumentos EORTC utilizados datam ja de 1993 e 1996, respectivamente.
Desde 1996 ocorreram grandes mudancas no tratamento do cancro da mama. Ja depois
da aprovacao do presente trabalho foi publicada uma atualizagdo do médulo QLQ-BR23
cuja fase de avaliagédo das propriedades psicométricas do modulo esta a decorrer (38).
Os autores defendem que o novo médulo EORTC QLQ-BR45 fornece uma avaliagao
mais precisa e abrangente do impacto de novos tratamentos na QdVRS dos pacientes
(38). De particular relevancia para o presente estudo é o fato de o modulo anterior ter
sido introduzido numa altura em que a HT acentava exclusivamente no uso de
tamoxifeno para o tratamento do cancro da mama sensivel ao tratamento hormonal em
mulheres pos-menopausicas. Atualmente os inibidores da aromatase sdo uma outra
classe de farmacos frequentemente utilizada com novas toxicidades, como é o caso do
atingimento osteoarticular e disfungdo cognitiva (88,89). Estes efeitos colaterais estéo
subrepresentados no EORTC QLQ-BR23 (38,90) implicando que poderéo estar
subestimados efeitos na QdVRS das doentes consideradas no presente trabalho.

Com as devidas limitagbes supracitadas, a andlise dos resultados demonstrou
que o funcionamento cognitivo € aquele que esta mais preservado em todas as
participantes do estudo estando identificadas apenas alteragdes pontuais.
Relativamente ao funcionamento social, relacionado com a capacidade das pessoas
conseguirem manter os seus contactos sociais, foram também obtidos valores elevados
indicando que o diagnoéstico de cancro da mama nao tem impactos significativos a este
nivel, em linha com o publicado na literatura (36,82). O maior impacto na QdVRS das
doentes e particularmente nas mulheres sob tratamento paliativo, embora sem
diferencas com significado estatistico neste estudo, foi sentido ao nivel do
funcionamento emocional, fisico e ocupacional. O funcionamento emocional esta
relacionado com a forma como as doentes se sentem (tensas, preocupadas, irritaveis
ou deprimidas); o funcionamento fisico esta relacionado com o desempenho do corpo e
o funcionamento ocupacional com a capacidade de manter as actividades habituais.
Entre estes o menos afectado foi o funcionamento emocional, conforme descrito
anteriormente em que é defendido que o decréscimo aparente nos aspectos emocionais
da qualidade de vida nao corresponde a diferencas substanciais do funcionamento
emocional porque, provavelmente, os doentes com cancro recebem mais suporte da
familia e amigos e utilizam a capacidade de adaptagéo e gestado de situagbes negativas
como a de serem afectados por uma doenga oncolégica (91). A este propdsito, foi
demonstrado que, entre os impactos que os doentes com cancro de mama mais

gostariam de evitar dois deles sdo efectivamente a diminuigdo do seu funcionamento
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emocional e do ocupacional, o que demonstra bem a importdncia que um bom
desempenho nestas areas pode vir a ter para a melhoria da QdVRS destas doentes
(32).

O funcionamento fisico encontra-se referenciado como um dos mais afectados,
devido a diversos efeitos secundarios, provocados pela quimioterapia, que impedem um
funcionamento pleno de todas as actividades que as doentes com cancro da mama
estdo habituadas a desenvolver. Tendo em atencao a aplicagcdo do médulo especifico
sobre a qualidade de vida da mulher com cancro de mama (QLQ-BR23), observa-se
que, de um modo geral, as mulheres incluidas tém uma imagem corporal de si proprias
bastante positiva ao encontro do publicado por Ramos e Patrao (92). Por outro lado, e
em provavel relagdo com sintomas sentidos e com a diminui¢do da libido, as doentes
apresentam genericamente um mau funcionamento sexual tal como descrito no
literatura (93).

Relativamente ao impacto financeiro da doenca salienta-se que mais de 50%
das mulheres consideram que houve redugao significativa ao pontuarem para 2 e 3°
tercis. Além do impacto directo que este aspecto tem na QdVRS, a literatura demonstra
que pacientes com rendimentos mais baixos tém probabilidade significativamente maior
de relatar uma carga sintomatica mais elevada em comparagdo com pacientes com
rendimentos mais altos (94). Nas mulheres VTPal o nivel de escolaridade superior
funcionou como fator protector de dificuldades financeiras (r=-,229; p<,01).

Esta descrito que as doentes diagnosticadas num estadio inicial poder&o, no
decorrer dos tratamentos adjuvantes, apresentar complicagdes precoces (dos 0 aos 6
meses), como € o caso de alteragbes hematoldgicas (com desenvolvimento de anemia,
trombocitopenia, leucopenia), fadiga, alopécia, dor musculoesquelética, neuropatia,
alteragdes cutaneas, disfungado cognitiva. Tardiamente (dos 6 meses em diante) pode
surgir cardiomiopatia, neuropatia periférica, patologia oncoldgica secundaria, fragilidade
ossea, problemas de fertilidade e dor. Todas essas complicagdes tém um impacto
negativo na QdVRS da mulher com cancro da mama (7,8). Os resultados apresentados
demonstram que os sintomas mais frequentes séo, por ordem decrescente: dor, insénia,
fadiga, anorexia, dispneia, obstipagdo, nauseas/vomitos e, por fim, a diarreia, reportada
apenas esporadicamente, em concordancia com trabalhos publicados anteriormente
(95,96). Cerca de 60% do total de mulheres incluidas reportou dor suficiente para se
enquadrar no 2 ou 3° tercil, constituindo valores mais elevados que aqueles reportados
na literatura (39,97). Nao foram, contudo, objectivadas diferencas entre os diferentes
grupos considerados e particularmente entre as mulheres sob tratamento com intuito

paliativo e mulheres sob tratamento com intuito adjuvante conforme descrito em
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trabalhos prévios (39). Para as doentes VTAdj com tratamento com intuito adjuvante a
escolaridade parece funcionar como fator protector contra a dor.

A fadiga esta descrita como presente em até 80% das doentes com cancro da
mama com particular incidéncia no decorrer da fase aguda de tratamento oncolégico,
sendo considerada pelas doentes como uma das complicagcbes com maior implicacao
nas atividades diarias (21,22,46,98). Apesar de ser apenas o terceiro sintoma mais
prevalente neste estudo foi o Unico para o qual foi encontrada uma associacao
estatisticamente significativa para as doentes VTPal (p=,008), cuja prevaléncia do
segundo e terceiro tercis foi mais elevada. Apesar de esta associagdo nao ter sido
encontrada para a via de entrevista presencial, a prevaléncia e impacto da fadiga na
QdVRS justifica a necessidade de um cuidado maior pela equipa assistente de forma a
garantir uma abordagem mais efetiva (99). A este respeito importa salientar que a
hormonoterapia paliativa nao reflete necessariamente uma 12 linha de tratamento
paliativo pelo que, além de resultar da doenga per se, a fadiga reportada por estas
doentes pode estar relacionada também com o politratamento.

Tendo em conta o questionario QLQ-C30 podemos afirmar que de um modo
geral, o estado global de saude das mulheres com cancro da mama sob HT, adjuvante
ou paliativa, € bom. O funcionamento a diferentes niveis é frequentemente preservado
e a carga sintomatica € moderada e ndo impeditiva de uma boa qualidade de vida global
e sem diferengas signiticativas na generalidade dos itens avaliados entre doentes nas
duas fases da doenca. Um trabalho recentemente publicado com milhares de doentes
demonstrou que as doentes com cancro da mama tém os valores mais baixos de carga
sintomatica quando comparadas com doentes com outras doengas oncologicas
utilizando o Edmonton Symptom Assessment System (94). Relativamente as restantes
escalas os valores foram genericamente semelhantes entre as amostras obtidas por via
presencial e telefénica. Salienta-se que entre as mulheres que notaram queda de cabelo
esse facto é gerador de preocupacgao, em linha com o descrito na literatura, seja pelo
impacto que a situagéo gera na sua imagem pessoal quer pelo significado que esse

aspecto tem na forma como é vista pelos outros (100).

Relativamente aos sintomas menos frequentes, onde se encontram os que
dizem respeito @ mama que incluem queixas algicas, aumento da sensibilidade, edema
ou alteragbes cutaneas: estes sintomas estdo muitas vezes associados a tumores de
grandes dimensdes ou a presenca de recidivas locais, situagdes relativamente pouco
frequentes na amostra estudada pelo que nao é inesperado que seja este o sintoma

menos frequente desta sub-escala.
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Para o presente trabalho e de forma a avaliar o grau de satisfagdo das doentes
com a sua equipa médica e expectativa do impacto do tratamento atual face a doenca
relativamente a possibilidade de cura, prolongamento da vida ou controlo sintomatico
foi introduzido um instrumento novo. A avaliagéo das variaveis psicométricas sugeriu
que a escala de satisfagdo com a equipa médica (a=0,91) e a escala de expectativas
face a doencga (a=0,75) apresentam bons valores de fiabilidade, com alfa de Cronbach
superior a 0,70, o que permitiu o calculo de valores globais, baseados na média dos
seus itens (101). Ja as escalas de necessidade de controlo dos sintomas e necessidade
de CPs nédo obtiveram propriedades psicométricas apropriadas e os seus itens foram
avaliados individualmente na analise de associagcdo com outras variaveis. Os resultados
obtidos com este instrumento demonstram um grau de satisfagdo com a equipa médica
superior ao registado na literatura (102). Além da importancia que essa satisfagao tem
para a QdVRS do doente foi demonstrado um valor progndstico noutras neoplasias
(102) embora se questione se esta auto-percecao do estado de saude nado sera antes
um fator confundidor (103). Salienta-se contudo a possibilidade de viés associado ao
fato de o investigador poder ser conotado como parte da equipa do IPO-Porto e as
respostas poderem ser condicionadas por algum receio por parte das doentes em

termos de repercussodes relacionadas com respostas menos favoraveis.

A expectativa face a doenca em funcdo do tratamento atual relaciona-se com a
perspetiva futura avaliada pelo QLQ-BR23 contudo pretendeu-se aqui esmiugar um
pouco mais a resposta dada anteriormente. Enquanto no QLQ-BR23 a resposta é
genérica aqui perguntou-se especificamente o que espera a doente em termos de futuro
relativamente a possibilidade de cura, de aumento da longevidade mas também em
termos de controlo sintomatico. Os resultados obtidos demonstram uma expectativa
maior de que os tratamentos efectuados resultem no aumento do tempo de vida e no
controlo sintomatico que possa advir da doencga do que de ser atingida a cura, quer nas
doentes sob tratamento adjuvante quer nas mulheres sob tratamento paliativo. A
literatura é escassa no que diz respeito as expectativas, objetivos e prioridades dos
doentes oncoldégicos. Tometich et al. abordou mulheres com cancro da mama
metastatico no sentido de perceber o que seria percepcionado como melhoria
significativa e quais as prioridades no que toca a gestdo sintomatica. Foram
demonstradas diferentes prioridades de tratamento de sintomas e critérios para o

sucesso do tratamento (104).

No presente trabalho foi demonstrada uma associagao positiva para as doentes
VTPal entre a qualidade de saude global e as expectativas face a doenga,

funcionamento ocupacional e funcionamento emocional. Documentou-se uma pior
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perspetiva futura, com significancia estatistica, para as doentes VTPal versus VTAd]
(p=,017). Apesar de a tendéncia estar também presente na amostra colhida por via
telefénica ndo se verificou significancia estatistica. A grande heterogeneidade de
respostas observada relaciona-se provavelmente com a propria situacédo clinica e
percecdo da mesma que também é muito diferente dentro da amostra. A perspetiva
negativa pode relacionar-se com o medo da morte, de abandono por parte de familiares
e amigos mas também com o medo de recorréncia. Neste sentido foi alias demonstrado
que as mulheres submetidas a tratamentos mais agressivos (cirurgia e quimioterapia)
tém menos medo de recorréncias em relacado aquelas submetidas a tratamentos mais

conservadores (105).

Nas diferentes amostras documentou-se o aumento significativo da auto-
percecéo da necessidade de um seguimento para controlo sintomatico com a diminuigao
da qualidade de saude global, com a diminuigdo do funcionamento fisico, ocupacional,
social e cognitivo bem como com o agravamento dos diversos sintomas (fadiga,
dispneia, nauseas ou vomitos, dor, insonia, anorexia, obstipagao e diarreia). Contudo, o
numero de associagdes com a auto-percecdo da necessidade de seguimento por
Cuidados Paliativos foi francamente menor (VTPal — 9 associagdes e VTAdj — 9
associagoes para a percecao de necessidade de controlo sintomatico versus VTPal — 3
associagbes e VTAdj — 1 associagao para a percegao de necessidade de Cuidados
Paliativos). Verificou-se apenas associagao da percegao de necessidade de CPs com o
pior funcionamento ocupacional, pior funcionamento social e pior nivel de dispneia para
as doentes VTPal e pior nivel de nauseas e vomitos para as doentes VTAd;]. Se, por um
lado, estas associagdes implicam que as doentes t€ém uma nogéo do que o seguimento
para controlo sintomatico pode fazer pela melhoria da sua QdVRS, por outro dao-nos
informagéo importante acerca da sua aparente relutancia em ser seguidas atualmente

por uma equipa de Cuidados Paliativos com o mesmo objetivo de controlo sintomatico.

Neste trabalho todas as doentes revelam ja ter ouvido falar de CPs e a maioria
(79%) refere compreender em que consistem e quais sao os seus objetivos. Estes
resultados sdo sobreponiveis aos publicados por Capela et al. em 2019 (63) que
demonstrou que, no global, os portugueses revelam possuir um adequado
conhecimento do conceito (90%), objetivos (75%) e modo de trabalho dos cuidados
paliativos (95%), com 95% a declarar ja ter ouvido falar destes recursos/tipo de cuidados
(63). Estes valores sao francamente superiores aos descritos para outras realizadas a
nivel internacional (63—-71) tendo-se interpretado anteriormente que esta diferenga

estaria relacionada com campanhas de informacéao dos CPs a nivel nacional (63).
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Apesar do declarado conhecimento acerca dos objetivos dos CPs, ficou
demonstrada uma maior percecdo de necessidade de seguimento para controlo de
sintomas do que de um seguimento por uma equipa especializada em CPs. Podem ser
efectuadas duas interpretacdes a partir destes dados: ou existe uma noc¢ao inadequada
da esséncia e objetivos dos CPs ou existe de fato um estigma, por parte dos doentes,
associado a terminologia destes cuidados. Esta segunda interpretagdo € apoiada pela
reacgao verbal e ndo verbal observada por parte significativa das doentes. Poderia
questionar-se a interferéncia da boa relagdo com a equipa médica atual na aparente
relutancia de seguimento por uma outra equipa (de CPs) contudo, essa interferéncia
ndo é sustentada quando equacionada o seguimento adicional para controlo

sintomatico.

Em relagdo ao futuro, se considerarmos a presenga de estigma como correcta,
vemos que o estigma desaparece. Questiona-se, neste contexto, qual a nogdo que as
doentes sob tratamento paliativo tém da sua situagao clinica de modo a considerarem
que atualmente nao ha necessidade de seguimento por uma equipa de CPs mas que

isso podera acontecer no futuro.

Estes resultados sugerem desinformagéo do doente (57,106) ou a ideia de que
os CPs equivalem a cuidados terminais (57,107,108). Conhecendo os oncologistas
estas lacunas poder-se-a argumentar que seja o receio, por parte dos oncologistas, em
causar alarme e desesperanga que conduza ao atraso da referenciacao para os CPs
(109). Neste aspecto salienta-se que na amostra estudada era praticamente total a
auséncia de referenciagao por parte dos oncologistas assistentes para os CPs mesmo
para as doentes com tratamento de intuito paliativo. Apesar de haver documentagao de
associagao entre a compreensao prognostica de doenga terminal e maior sofrimento
psicoldgico (110), ndo € consensual que revelar inteiramente o prognostico ao doente
possa destruir a sua esperanga e gerar um estado depressivo (111,112). Alguns
estudos sugeriram, pelo contrario, que os pacientes podem discutir o seu prognostico
sem sofrer efeitos negativos (113), e que a esperanga é mantida quando doentes com
cancro avancado tomam conhecimento do seu progndstico verdadeiro (114,115). As
discussdes prognosticas ndo sado necessariamente prejudiciais para a relagcdo médico-
paciente podendo até fortalecer a alianga terapéutica entre pacientes e oncologistas
(116). Em ultima analise, a relutdncia em dar mas noticias provavelmente reflete a
dificuldade que o médico experimenta em transmitir este tipo de informacgao tanto quanto
o desejo de proteger os pacientes da angustia que tal conhecimento provoca (112).
Noutros casos podera verificar-se a persisténcia de algum grau de confusao

terminoldgica por parte dos proprios profissionais (59,117,118).
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Num e noutro caso, independentemente da terminologia utilizada, devera ser
feito o esforgo de tentar colmatar as lacunas identificadas no sentido de fazer chegar os

CPs a quem deles precisa.
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VIl. CONCLUSOES

Sistematizam-se agora as conclusdes que o presente estudo permitiu retirar:

e As mulheres com cancro da mama do grupo submetido a HT com intuito
paliativo tem idade significativamente mais baixa comparativamente ao grupo
sob HT com intuito adjuvante, em linha com a literatura que evidencia
tumores da mama mais agressivos entre doentes mais jovens;

e Apenas uma fracgao das doentes incluidas se mantém profissionalmente
ativa (14% de doentes com tratamento paliativo e 29% com tratamento
adjuvante). Em numeros absolutos, ha uma tendéncia para as doentes em
tratamento adjuvante se manterem mais ativas, embora sejam mais velhas.
Este fato podera ser atribuivel, ainda que apenas parcialmente, a um grau
de incapacidade menor decorrente de patologia menos grave;

e Nas doentes com tratamento com intuito adjuvante a escolaridade
correlacionou-se positivamente com o funcionamento fisico, funcionou como
fator protector contra a dor, insénia e obstipagdo corroborando trabalhos
anteriores. Nas doentes VTPal o nivel de escolaridade superior funcionou
como fator protector do impacto financeiro negativo pela doenga;

e Aanalise dos resultados demonstrou que o funcionamento cognitivo € aquele
que esta mais preservado em todas as participantes. Foram obtidos dados
que documentam um funcionamento social mantido indicando que o
diagndstico de cancro da mama n&o tem impactos significativos a este nivel,

¢ Relativamente ao impacto financeiro da doenca salienta-se que mais de 50%
das mulheres consideram que houve uma degradacgédo significativa a este
nivel. Este fato tem impacto na QdVRS em geral com uma probabilidade
significativamente maior de relatar uma carga sintomatica mais elevada por
parte das doentes com rendimentos mais baixos face a doentes com
rendimentos mais altos;

e Cerca de 60% das mulheres incluidas reportou dor suficiente para se
enquadrar no 2 ou 3° tercil, constituindo valores mais elevados que aqueles
reportados na literatura. Nao foram, contudo, objectivadas diferengas entre
os diferentes grupos considerados e particularmente entre as mulheres sob
tratamento com intuito paliativo ou adjuvante conforme descrito na literatura;

o Afadiga tem uma grande prevaléncia nas doentes com cancro da mama com
grande impacto nas atividades diarias e foi o Unico sintoma associado

especificamente as doentes sob hormonoterapia paliativa (VTPal). Estes
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resultados salientam a necessidade de uma abordagem multimodal para
melhor gerir este sintoma;

Tendo em conta o questionario QLQ-C30 podemos afirmar que de um modo
geral, o estado global de saude das mulheres com cancro da mama sob HT,
adjuvante ou paliativa, € bom, com funcionamento preservado e com uma
carga sintomatica moderada e ndo impeditiva de uma boa qualidade de vida
global e sem diferengas signiticativas na generalidade dos itens avaliados
entre doentes com doenca em estadios iniciais versus terminais;

A avaliagao das variaveis psicométricas do instrumento ITACPal sugeriu que
a escala de satisfagdo com a equipa médica (0=0,91) e a escala de
expectativas face a doenga (a=0,75) apresentam bons valores de fiabilidade,
com alfa de Cronbach superior a 0,70;

Os resultados obtidos com este instrumento demonstram um grau de
satisfagdo com a equipa médica superior ao registado na literatura. Além da
importancia que essa satisfagdo tem para a QdVRS do doente esta
demonstrado o seu valor prognéstico na literatura;

Os resultados obtidos demonstram uma expectativa maior de que os
tratamentos efectuados resultem no aumento do tempo de vida e no controlo
sintomatico que possa advir da doenga do que de ser atingida a cura, quer
nas doentes sob tratamento adjuvante quer nas mulheres sob tratamento
paliativo;

Foi documentada uma pior perspetiva futura por parte das doentes com
intuito paliativo;

Em diferentes amostras verificou-se o aumento significativo da auto-
percecéo da necessidade de um seguimento para controlo sintomatico com
a diminuicdo da qualidade de saude global, com a diminuicdo do
funcionamento fisico, ocupacional, social e cognitivo bem como com o
agravamento dos diversos sintomas (fadiga, dispneia, nauseas ou vémitos,
dor, insonia, anorexia, obstipagao e diarreia);

Neste trabalho todas as doentes revelam ja ter ouvido falar de CPs e a
maioria (79%) refere compreender em que consistem e quais sdo os seus
objetivos, em linha com a literatura publicada relativamente a populacéo
portuguesa;

Nenhuma das doentes tinha seguimento por CPs e apenas uma minoria
(<1% das doentes sob tratamento com intuito paliativo) tinha pedido

pendente de consulta de CPs;
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Apesar do declarado conhecimento acerca dos objetivos dos CPs, ficou
demonstrada uma maior percecdo de necessidade de seguimento para
controlo de sintomas do que de um seguimento por uma equipa
especializada em CPs. Esta observacdo pode resultar de uma nogao
inadequada da esséncia e objetivos dos CPs ou confirmar-se a existéncia de
um estigma por parte dos doentes, associado a terminologia destes
cuidados. Esta segunda interpretacédo é apoiada pela reacgéo verbal e ndo
verbal observada por para parte significativa das doentes. Em relagéo as
perspetivas futuras nao parece verificar-se o estigma;

Estes resultados sugerem desinformagao do doente ou estigma associado a
ideia de que os CPs equivalem a cuidados terminais. Podera ser este um dos
motivos a contribuir para o atraso na referenciacdo das doentes aos CPs.
Esta observacgéo devera desencadear medidas no sentido de se ultrapassar
as barreiras identificadas com o objetivo de fazer chegar os CPs a quem
deles precisa.
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VII. LIMITAGOES DO ESTUDO

Foram identificadas algumas limitagbes na realizagdo de um trabalho de

investigacdo com estas caracteristicas:

Este estudo exploratério debrugou-se sobre uma amostra pequena, o
que ndo permite elacdes generalistas e globalizadoras pelo que os
resultados apresentados devem ser interpretados com a devida cautela.
Dada a natureza exploratéria do trabalho importa salientar que a analise
estatistica privilegiou pontualmente a manutengdo da capacidade
interpretativa dos resultados com o aumento previsivel, devidamente
ponderado, de erro do tipo I;

A conversao do processo de entrevista pessoal para teleféonica assume-
se como uma limitagao importante. Por um lado dificulta a analise do total
de doentes entrevistadas seja como um todo e, por outro, limita
obviamente a analise qualitativa que se pretendeu fazer na questido de
resposta aberta relativamente a reacgdo nao verbal. De forma a tentar
obviar estas limitagdes optou-se pela analise estatistica em separado das
duas vias de recolha da amostra;

Relativamente ao modulo ITACPal em particular € possivel que algumas
participantes tendam a responder de acordo com as expectativas que tém
acerca do que os médicos (ou os investigadores) gostariam de ouvir;

A aplicacdo do novo questionario especifico para o cancro da mama
(EORTC QLQ-BR45), com uma melhor representatividade dos efeitos
adversos das terapéuticas atualmente em uso no cancro da mama com
impacto na QdVRS devera ser mais adequado que o utilizado no
presente trabalho;

Apesar de os resultados apresentados quanto ao conhecimento dos
doentes acerca do ambito de atuagdo dos CPs estar em linha com o
publicado na literatura relativamente a populagédo nacional ndo foi, no
estudo, confirmado que esta percecao corresponde de fato a realidade o
que pode enviesar os resultados. Isto é sugerido pela reac¢do verbal
obtida frequentemente com as doentes a relacionarem os CPs cuidados

terminais.
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IX. ANEXOS

IX. EORTC QLQ-C30

Questionario de Qualidade de vida em pacientes com cancro

Gostariamos de conhecer alguns pormenores sobre si € a sua saude. Responda vocé

mesmo/a, por favor, a todas as perguntas, fazendo uma cruz (X) no espago que

corresponde melhor a forma como se sente. Nao ha respostas certas nem erradas.

AFIRMAGOES

Nao

(1)

Um pouco

(2)

Bastante

()

Muito
(4)

1. Custa-lhe fazer esforgos mais violentos, por
exemplo, carregar um saco de compras

pesado ou uma mala?

2. Custa-lhe percorrer uma grande distancia a

pé?

3. Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé,

fora de casa?

4. Precisa de ficar na cama ou numa cadeira

durante o dia?

5. Precisa que a ajudem a comer, a vestir-se a

lavar-se ou ir a casa de banho?

Durante a ultima semana:

Nao

(1)

Um pouco

(2)

Bastante

()

Muito
(4)

6. Sentiu-se limitada no seu emprego ou no

desempenho das suas actividades diarias?

7. Sentiu-se limitada na ocupagéo habitual dos
seus tempos livres ou noutras actividades de

lazer?

8. Teve falta de ar?

9. Teve dores?

10. Precisou de descansar?

11. Teve dificuldades em dormir?

12. Sentiu-se fraca?

13. Teve falta de apetite?

14. Teve enjoos?

15. Vomitou?

16. Teve prisdo de ventre?
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17. Teve diarreia?

18. Sentiu-se cansada?

19. As dores perturbaram as suas actividades

diarias?

20. Teve dificuldade em concentrar-se, por

exemplo, para ler jornal ou ver televisdo?

21. Sentiu-se tensa?

22. Teve preocupacgdes?

23. Sentiu-se irritavel?

24, Sentiu-se deprimida?

25. Teve dificuldades em lembrar-se das

coisas?

26. O seu estado fisico ou tratamento médico

interferiram na sua vida familiar

27. O seu estado fisico ou tratamento médico

interferiram na sua actividade social?

28. O seu estado fisico ou tratamento médico

causaram-lhe problemas de ordem financeira?

AFIRMAGOES

1 Péssima

Optima

29. Como classifica a sua saude em geral

durante a ultima semana?

30. Como classifica a sua qualidade de vida

global durante ultima semana?
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IX.1Il EORTC QLQ-BR23

Questionario de Qualidade de vida em mulheres com cancro da mama

As vezes as pacientes relatam que t&ém os sintomas ou problemas abaixo descritos. Por

favor, indigue em que medida, sentiu estes sintomas ou problemas durante a semana

passada.

AFIRMAGOES

Durante a aultima semana

Nao

(1)

Um pouco

(2)

Bastante

()

Muito
(4)

1. Sentiu secura na boca?

2. A comida/ bebida souberam-lhe de forma

diferente do habitual?

3. Os olhos doeram-lhe, picaram ou choraram?

4. Caiu-lhe algum cabelo?

5. Se teve queda de cabelo: ficou preocupada

com isso?

6. Sentiu-se doente ou indisposta?

7. Teve afrontamentos (ex. calores; onda de calor

repentina)?

8. Teve dores de cabega?

9. Sentiu-se menos atraente fisicamente devido a

doenca e ao tratamento?

10. Sentiu-se menos feminina por causa da

doenca e do tratamento?

11. Teve dificuldades em olhar para o seu corpo,

nua?

12. Sentiu-se pouco satisfeita com o seu corpo?

13. Preocupou-se com o seu estado de saude no

futuro?

14. Até que ponto sentiu desejo sexual?

15. Até que ponto esteve sexualmente activa?

(com ou sem relagbes sexuais)

16. Se esteve sexualmente activa: Até que ponto

as relagdes sexuais Ihe deram prazer?

17. Teve dores no brago ou no ombro?

18. Teve o brago ou a mao inchados?

19. Teve dificuldades em levantar o brago ou

fazer movimentos laterais com ele?
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20. Sentiu dores na area da(s) mama(s)

afectada(s)?

21. A area da(s) mama(s) inchou?

22. Sentiu a area da(s) mama(s) afectada(s)

muito sensivel?

23. Teve problemas de pele na area ou a volta da

area da(s) mama(s) afectada(s)?
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IX.1II ITACPal

1 — Leia com atencdo e coloque um “X” no quadrado correspondente a sua

resposta.

Escolaridade Estado profissional

Nao frequentou (1) Trabalhadora ativa (1)

, L Certificado de Incapacidade
Ensino primario (4° ano) (2) o
Temporaria (2)

Ensino basico (9° ano) (3) Reformada (3)
Ensino secundario (12° ano) (4) Desempregada (4)
Ensino universitario (5) Estudante (5)

2 — Leia com atencao e coloque um “X” no quadrado correspondente a sua
resposta.

Com que frequéncia os seus médicos:

... a ouviram com atencao:

(11 —nunca [l 2 —raramente [ | 3 — algumas vezes [ | 4 — muitas vezes [ | 5 — sempre

... Ine explicaram as coisas de maneira a que conseguisse entender?

(11 —nunca ! 2 —raramente [ | 3 — algumas vezes [ | 4 — muitas vezes [ | 5 — sempre

... lhe transmitiram toda a informacgéo que quis saber acerca da sua doenca e do seu
tratamento?

[11—nunca (]2 —raramente [1 3 — algumas vezes [ 14 — muitas vezes [1 5 — sempre

... a encorajaram a fazer todas as perguntas que tivesse acerca da sua doencga?
[11—nunca (]2 —raramente [1 3 — algumas vezes [ 14 — muitas vezes [1 5 — sempre

... a trataram com cortesia e respeito?

[11—nunca (]2 —raramente [1 3 — algumas vezes [ 14 — muitas vezes [1 5 — sempre

3 — Leia com atencao e coloque um “X” no quadrado correspondente a sua
resposta.

Depois de conversar com o seu médico sobre a sua doenca, considera que o tratamento
... ira curar o cancro?

[1 1 — impossivel [1 2 — improvavel [1 3 — pouco provavel [1 4 — provavel [1 5 — muito

provavel
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... Ird ajudar a viver mais tempo?

[1 1 — impossivel [1 2 — improvavel [1 3 — pouco provavel [1 4 — provavel [1 5 — muito
provavel

... ira melhorar os problemas resultantes do cancro?

[1 1 — impossivel [1 2 — improvavel [1 3 — pouco provavel [1 4 — provavel [1 5 — muito

provavel

4 — Leia com atencao e coloque um “X” no quadrado correspondente a sua
resposta.

Uma doenga grave e/ou incuravel esta, muitas vezes, associada a sintomas de dificil
controlo: fisicos (dor, falta de ar, nauseas, vomitos, cansago, etc), bem como do foro
psicossocial e espiritual. O controlo desses sintomas é importante no seguimento
destes doentes, tendo como objetivo principal melhorar a sua qualidade de vida e a dos
seus familiares.

Neste momento, considero ter necessidade de um seguimento para controlo de
sintomas.

[1 1 — discordo totalmente (1 2 — discordo [1 3 — ndo concordo nem discordo [1 4 —
concordo [15 — concordo totalmente

Considero a hipétese de ser seguida por uma equipa especializada em controlo de
sintomas em algum momento da minha doenca.

[1 1 — discordo totalmente (1 2 — discordo [1 3 — ndo concordo nem discordo (1 4 —

concordo [0 5 — concordo totalmente

5 — Leia com atencao e coloque um “X” no quadrado correspondente a sua
resposta.

Neste momento, considero beneficiar do seguimento por Cuidados Paliativos, (registo
de resposta verbale ndo verbal, para avaliacdo subjectiva)

(1 1 — discordo totalmente [ 2 — discordo [| 3 — ndo concordo nem discordo [ 4 —
concordo [ 5 — concordo totalmente

Considero a hipotese de ser seguida por Cuidados Paliativos em algum momento da
minha doenca.

(1 1 — discordo totalmente [ 2 — discordo [| 3 — ndo concordo nem discordo [ 4 —

concordo [ 5 — concordo totalmente

6 — Leia com atencdo as perguntas e, de seguida, coloque um “X” no quadrado

correspondente a sua resposta.
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Sim | Nao
Para além de hoje, alguma vez tinha ouvido o termo “Cuidados Paliativos™?
0 0
Sim | Nao
Alguma vez foi acompanhado por Cuidados Paliativos?
0 0
Considera qua compreende o que sdo os Cuidados Paliativos e quais os seus | Sim | Ndo
objetivos? 0 0
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IX.IV Folha de rosto e consentimento informado

Qualidade de vida e impacto da terminologia na aceitagdao dos Cuidados

Paliativos em doentes com cancro da mama sob hormonoterapia

Objetivos

1. Caracterizar da QdVRS em duas coortes de doentes com cancro da mama sob
hormonoterapia (HT), em estadios diferentes da doencga (adjuvante e paliativo).

2. Avaliar o impacto da terminologia “Cuidados Paliativos” na auto-percecgao, por parte
dos doentes, da necessidade de um controlo sintomatico mais efectivo.

2.1. Determinar se a literacia, a QdVRS avaliada através de escalas validadas, o
acompanhamento atual, a relagdo com o médico, as expectativas que o doente
apresenta acerca do tratamento atual e o intuito definido para o mesmo (adjuvante vs
paliativo) tém influéncia na disponibilidade de aceitagdo associado a terminologia

“Cuidados Paliativos”.

Descricao
Metodologia
Tipo de estudo: Estudo prospetivo, tipo coorte.

Populacdo e amostra

Selegao de participantes: pretende-se incluir, na investigagdo, as doentes com cancro
da mama sob hormonoterapia, seguidas na Clinica de Mama do IPO-Porto. Os critérios
de inclusdo no estudo sdo os seguintes: mulheres com diagnéstico de cancro da mama,
sob hormonoterapia, com idade igual ou superior a 18 anos de idade, cognitivamente

capazes e que tenham aceitado participar.

Consideragoes éticas

A recolha de dados para o presente projecto foi aprovada pelo Servigo de Oncologia
Médica e pela Comissdo de Etica do IPO do Porto e sera realizada pelo investigador
principal. Serdo entrevistadas as doentes e, posteriormente, analisados os seus
processos clinicos em formato informatico relativos a cada participante. Sera construida
uma base de dados usando o programa informatico SPSS, na qual ndo constara
qualquer item identificativo da doente, sendo atribuido um nimero a cada participante

(codificacéo a cargo do investigador).
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Analise dos dados

A analise estatistica sera efetuada no programa de analise estatistica SPSS.
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Consentimento Informado, Livre e Esclarecido para a Participagido em

Investigacao

Por favor, leia com atengéo a seguinte informagdo. Se achar que algo esta incorreto ou

que ndo esta claro, ndo hesite em solicitar mais informagoes.

Cara utente,

No ambito da Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos, a realizar na Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto, estou a realizar um estudo com o tema “Impacto da
terminologia na aceitagédo de Cuidados Paliativos em doentes com cancro da mama”,
sob a orientacdo da Professora Doutora Ivone Duarte e co-orientagdo da Professora
Doutora Luisa Castro da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (FMUP) e do
Professor Doutor Miguel Abreu do Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO-P),
com o objetivo de caracterizar a qualidade de vida e quais sdo as impressdes e ideias
dos doentes oncoldgicos acerca do seu acompanhamento médico e qual a sua percecao

relativa a cuidados adicionais para controlo sintomatico.

Neste sentido, solicito a sua colaboracao para o preenchimento de um questionario, com
a duracdo prevista de cerca de 30 minutos e a sua autorizagdo para aceder ao seu

processo clinico.

Este estudo mereceu parecer favoravel da Comissdo de Etica do IPO-Porto. A sua
participacdo € completamente voluntaria, ndo havendo quaisquer consequéncias, caso

recuse participar.

Caso aceite participar, todas as informacoes fornecidas por si e colhidas através do seu
processo clinico sdo estritamente confidenciais, sendo os dados codificados e utilizados
apenas neste estudo, estando, desde modo, garantindo o seu anonimato. E possivel
abandonar a participacdo no estudo, sem prejuizo de respeito pelos direitos a

assisténcia que lhe é devida.

Se o desejar, tem tempo para refletir sobre o pedido de participagédo no estudo,

incluindo, tempo para consulta de familiares e/ou amigos.
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O estudo esta a ser elaborado por um Médico de formagao complementar em Medicina
Interna. Para qualquer informagao adicional, pode estabelecer contacto através do e-

mail: hugoccpinheiro@gmail.com.
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FACULDADE DE MEDICINA
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