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Resumo

Introducdo: A doenca oncologica apresenta taxas de incidéncia elevadas nos nossos
dias. A concecdo de dor e de fatalidade que lhe estdo associadas, marcam negativamente
o0 dia-a-dia dos doentes e das suas familias. Quando a doenca exige internamento, por
diferentes razbes, as Unidades de Cuidados Continuados surgem como importantes
centros facilitadores de apoio a salde e as suas equipas como importantes agentes
cuidadores.

Objetivo: Avaliar a QdV dos doentes oncologicos internados nas Unidades de
Cuidados Continuados Integrados de Mirandela, Freixo de Espada a Cinta, Mogadouro,
Braganca, Miranda do Douro e Vila Flor.

Metodologia: Estudo descritivo e transversal, com uma amostra de 20 utentes
internados entre Setembro de 2015 e Marcgo de 2016 nas Unidades acima referidas. A
colheita de dados foi realizada pela aluna/investigadora, através de dois questionarios.
Foi aplicado um questionério sociodemogréafico e o instrumento de avaliacdo da
qualidade de vida EORTC, QLQ-C30, tratando-se de um questionario genérico
desenhado especialmente para doentes oncoldgicos. Os dados foram analisados pelo
programa de estatistica Statistical Package for the Social Sciences, versdo 18 para
Windows.

Resultados: Verificou-se que 60% dos utentes da amostra sdo do género masculino,
com uma média de idades de 72.0 anos e desvio padrdo de 13.6 anos, com uma
amplitude minima e maxima respetivamente de 39 e 95 anos. A qualidade de vida foi
considerada pouco satisfatoria. O valor da média global do estado de saude geral e
qualidade de vida observado na nossa amostra foi de 37.08%, constatando-se o valor
médio de 42.90% nas escalas funcionais (fisico, de papéis, emocional, cognitivo e
social). Relativamente as escalas de sintomas, o valor da média é de 26.95%, o que é um
bom indicador, uma vez que para as escalas de sintomas, quanto menor a pontuacao,
menor a quantidade de sintomas, melhor a qualidade de vida.

Conclusdes: Os resultados demonstraram que os participantes avaliaram a sua QdV nas
Unidades de Cuidados Continuados do distrito de Braganca, como pouco satisfatoria, o
que é um indicio de que ainda ha muito trabalho a desenvolver nestas institui¢des.

Palavras-chave: doente oncologico; Qualidade de Vida.



Abstract

Introduction: The oncological disease has high incidence rates nowadays. The concept
of pain and fatality associated with it negatively mark the daily lives of patients and
their families. When, for various reasons, illness requires hospitalization, Continuing
Care Units emerge as key health facilitation service centres and their teams as important
caregivers.

Objective: This study aims at identifying and analysing the quality of life of cancer
patients admitted to Units for Integrated Continuous Care located in Mirandela, Freixo
de Espada a Cinta, Mogadouro, Braganca, Miranda do Douro and Vila Flor.
Methodology: Descriptive and cross-sectional study, with a sample of 20 users
admitted in the abovementioned Care Units between September 2015 and March 2016.
The data collection was carried out by the student/researcher through two
questionnaires. It was used a demographic questionnaire, as well as the assessment tool
of quality of life EORTC QLQ-C30, which is a generic questionnaire especially
designed for cancer patients. The data was analysed by the statistical program entitled
Statistical Package for the Social Sciences, version 18 for Windows.

Results: It was found that 60% of users of the sample are males, being the average age
of 72.0 and the standard deviation of 13.6, ranging from 39 to 95 years old. The quality
of life was considered unsatisfactory. The value of the global average of the general
state of health and quality of life observed in our sample was 37.08%, while the average
value on functional scales (physical, emotional, cognitive, and social) was 42.90%. As
far as the symptoms scales are concerned, the average value is 26.95%, which is a good
indicator, as the lower the score, the lower the amount of symptoms, and the better the
quality of life.

Conclusions: The results showed that the participants evaluated their QdV in long-term
Care Units of the District of Braganca as unsatisfactory, which is an indication that
there is still much work to be carried out in these institutions.

Keywords: Cancer Patient; Quality of Life.
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Introducéo

O cancro é, nos nossos dias, a patologia mais temida e com maior taxa de incidéncia no
dito «mundo moderno». Associada a esta tendéncia estéo as alteracdes do estilo de vida
das populacdes e 0 aumento da esperanca media de vida. As taxas de envelhecimento
nos paises desenvolvidos dispararam nos Gltimos anos e este fendbmeno acarreta novas
orientacBes politicas, sociais, nomeadamente com os cuidados de saude, para que a

resposta seja qualitativa e quantitativamente eficaz e humanamente responsavel.

O tratamento prestado ao doente oncoldgico ndo pode e ndo deve ser ministrado apenas
no que se refere ao tratamento clinico propriamente dito. Este tratamento deve ser
estendido a um conjunto de fatores que sdo intrinsecos a propria vivéncia do doente e
que constituem um todo na sua vida psicoldgica, afetiva, social, economica, cultural e
outras, complementando-se num vocébulo que comeca a ser cada vez mais estudado e

valorizado no ambito da salde — Qualidade de Vida Relacionada com a Saude.

Ora, se a doenca oncoldgica afeta o doente, que sente a vida em risco, afeta também e,
muitas vezes de forma irreversivel, a propria familia. Se muitos dos doentes tém o apoio
incondicional dos familiares, que se tornam cuidadores, outros hd que ou ndo tém
qualquer suporte ou esse suporte também se deixa afetar pelo medo e pela ansiedade,

ndo cumprindo de forma eficaz o seu papel.

Por estas e por outras tantas necessidades que se verificam e por causa do tdo
constatavel aumento da esperanca média de vida, tém vindo a ser criadas infraestruturas
fisicas e humanas que permitem dar resposta a um ndmero crescente de doentes.
Vamos, pois, querer saber qual a importancia que a Rede de Cuidados Continuados
Integrados do distrito de Braganca tem na prestacdo de cuidados de salde e na
qualidade de vida dos doentes oncoldgicos em internamento.

Este trabalho divide-se em duas partes, a primeira parte integra o enquadramento teérico
da qualidade de vida do doente oncoldgico e os efeitos que o cancro provoca no proprio
paciente e nos seus cuidadores; abordamos também o importante papel que a Rede de
Cuidados Continuados assume no distrito de Braganca e os cuidados que presta aos

doentes oncologicos.

A segunda parte é dedicada a andlise de resultados recolhidos para avaliar a QdV dos
doentes oncologicos internados nas Unidades de Cuidados Continuados de Mirandela,

1



Freixo de Espada a Cinta, Mogadouro, Braganca, Miranda do Douro e Vila Flor. Na

parte final do estudo ser&o apresentadas as conclusdes.



Parte | — Enquadramento Teorico



1. O doente Oncoldgico

A historia do cancro caminha lado a lado com a longa evolucdo do conhecimento
humano e o receio associado a esta patologia no nosso tempo, neste «<mundo moderno»,
torna-a ainda, pese embora os grandes avancos médicos nesta &rea, huma das mais
temiveis e medonhas doencas da atualidade.

Foi Hipdcrates (460-370 a.C.) que deu o nome karkinos (carcinos) e karkinoma (que
significa caranguejo, em grego) a doencgas de pele, mama, estdbmago, colo de utero, reto,
cujo centro endurecido e ramificacfes semelhantes a pingas e patas finas lhe faziam
lembrar um caranguejo. A partir dai, o animal passou a representar simbolicamente a

doenca.

Cancro é a traducdo latina da palavra latina cancru. Hipdcrates classificou essas doencas
e observou ainda que era melhor ndo tratar alguns tipos de cancro, a que chamava de

“ocultos”, uma vez que os doentes ndo sobreviviam muito tempo ao tratamento.

Sé muito tempo depois assume o estatuto de doenga crénica e, analisada sob o prisma
da histéria, o cancro veio ocupar o lugar que, nos finais do séc. XIX, assumiu a
tuberculose, também conhecida como peste branca. Controlada e reduzida a mortalidade
por tuberculose pulmonar, todas as conotacGes negativas associadas ao cancro, «mal
ruim», «doenca ma», «doenca prolongada» (Terreno, 2000), passaram a designar nao sé
a patologia em si, mas também toda a carga emblematica que Ihe estd associada, uma
vez gque ndo afeta somente quem dela padece, mas também, e de forma traumatizante, o

nucleo familiar e social do(s) individuo(s) envolvido(s).

A doenca crénica, ao contrario das doencas agudas e infeciosas (pneumonia, enfartes),
caracteriza-se pela persisténcia, pelas frequentes recaidas e exige tratamentos muito

prolongados, como é o caso da SIDA e do cancro (Areia, 2011; Pimentel, 2006).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a doenca crdnica apresenta pelo
menos uma das caracteristicas seguintes: € permanente, produz incapacidade ou
deficiéncia, é causada por alteracbes patologicas irreversiveis, exige longos periodos de

supervisdo, observacdo e tratamento (World Health Organization, 2005).

Ora, pelas caracteristicas que apresenta, debilitante e progressiva, a doenga oncoldgica

constitui-se como uma doenga cronica (Sousa, 2007), que necessita de prevencao,



supervisdo constante e alivio do sofrimento (Rodrigues, 2011). E gracas a detegdo
precoce e a evolugdo terapéutica nesta area, um nimero crescente de casos tem cura
(Marques, Aradjo, S4, 2012).

A doenca oncoldgica e o vocdbulo cancro sdo usados para descrever doencas diferentes,
todas, porém, caracterizadas por um crescimento descontrolado de células anormais
(Bishop,1994). O corpo humano é formado por milhdes de células que se organizam em
grupos para formar tecidos e 6rgdos. Estas células, numa situacdo normal, multiplicam-
se e dividem-se controladamente para regenerar outras que foram danificadas (Bishop,
1994; Sheridan & Radmacher, 1992). O ciclo normal de uma celula é nascer e exercer a
sua funcdo. Quando as células perdem a sua funcdo ou séo destruidas, morrem, dando
lugar a uma nova célula. A divisdo celular € rigorosamente controlada pelo nosso
organismo, de maneira a que haja sempre novas células a substituir as antigas. Uma
célula «fora de controlo», uma célula cancerigena, vai dar origem a outras células
semelhantes que formam um tumor, uma massa que mais ndo € do que uma acumulacéo

de células «descontroladas» (Sheridan & Radmacher,1992).

Porém, nem todos os tumores séo cancerigenos (Bishop,1994). H& tumores inofensivos,
benignos, que ndo se expandem. Crescem in situ e, normalmente, depois de extraidos
ndo voltam a manifestar-se. Os malignos espalham-se e as células cancerigenas podem
entrar na corrente sanguinea ou do sistema linfatico, provocando novos tumores. Este

processo recebe 0 nome de metastizacao (Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992).

Mas nem todos os cancros se manifestam sob a forma de tumores. As leucemias, por

exemplo, sdo causadas por uma producao excessiva de glébulos brancos anormais.

O namero crescente de casos torna esta patologia, um dos principais problemas de salude
do século XX (Patrdo e Leal, 2004) e, a luz das considera¢des do investigador Rui
Manuel Pinto da Costa (2010), a cura genérica e global, na senda do imaginario
associado a «droga milagrosa» ou a «bala magica» como foram os antibioticos, essa
ainda néo existe, e € bem provavel que nao veja tdo cedo a luz do dia. (...) o cancro veio

para ficar e para continuar a marcar esta civilizagéo.

As elevadas taxas de incidéncia, prevaléncia e mortalidade tornam-na um dos mais
importantes e alarmantes problemas de saude publica em todo o mundo. A tendéncia

global da mortalidade por cancro nos paises desenvolvidos é a sua diminui¢do, mas o



crescendo da esperanca média de vida faz aumentar a capacidade de diagnostico e,

consequentemente, a sua incidéncia.

Nos paises desenvolvidos, o cancro representa a segunda causa de morte, depois das
doencas cardiovasculares (Pimentel, 2006) e reveste-se de uma carga psicolégica muito

negativa, de grande sofrimento, que afeta tanto o doente como a sua familia.

A percecdo, o0 inicio dos sintomas da doenca oncoldgica e 0 seu diagnostico pode
decorrer de forma gradual ou subita (Navarro-Géngora, 2002; Rolland,1998). O inicio
gradual diz respeito as situacGes em que o doente se apercebe, numa primeira fase, de
um nédulo, que pode ou ndo levar a um diagnostico de cancro. O inicio subito decorre
de um diagndstico recebido de forma inesperada, dada a manifestacdo de alguns
sintomas. Naquele, a adaptacdo do doente ao diagndstico estende-se por um periodo de
tempo mais lato; neste, haverd maior desgaste, dada a mobilizacdo de recursos num

periodo de tempo mais curto (Navarro-Géngora, 2002; Rolland,1994).

De fato, o diagnostico de doenca oncolégica caminha lado a lado com a sombra de um
desfecho fatal e os tratamentos que lhe estdo associados sdo fonte de intenso sofrimento

fisico e psicolégico.

A adaptacdo a doenca nem sempre € bem gerida pelo doente e pela familia, o que

origina, muitas vezes, depressdes clinicamente significativas.

O préprio caminho feito pela doenca depende de muitos fatores, como a precocidade do
diagnostico, a idade do doente, a reacdo ao diagndstico, o tamanho do tumor, extensdo
da metastizacdo (Sousa et al.,2007), entre outros. A doenca pode fazer um caminho
progressivo (cancro da mama em mulheres jovens), constante (cancro da mama em
idosos) ou por recaidas (cancro incurdvel em remissdo), implicando cada um deles
reacOes e atitudes desafiantes tanto para o doente como para o nucleo familiar (Rolland
1994; Sousa et al., 2007).

Cada doente lida com a doenca oncolégica de forma subjetiva, individual, diria mesmo,
de forma intimista, tendendo aqueles que ndo exteriorizam o que lhes vai na alma a
maiores niveis de ansiedade e depressdo. Por seu lado, aqueles que procuram apoio
psicossocial e utilizam estratégias focadas no problema, ndo sé se adaptam melhor a
doenca oncoldgica, como tém uma qualidade de vida mais satisfatoria e conseguem

manter bons niveis de auto-estima.



Segundo Kibler-Ross, esta adaptacdo vai-se fazendo durante todo o curso clinico,

atendendo a especificidade do cancro e as suas diferentes fases:

- Fase de diagndstico, confirmacdo (ap0s suspeita do doente devido a manifestacdo de
sintomas, sangue na urina, ou pela presenca de nédulo) da doenga oncologica;

- Fase de tratamento, decurso da terapéutica clinica, que pode envolver cirurgia,

quimioterapia, radioterapia, hormonoterapia ou juncao de varios tipos de tratamento;
- Fase de remissdo, periodo de recuperacgdo, sob vigilancia;

- Fase de sobrevivéncia, que corresponde, ainda que varie de acordo com os tipos de

cancro, ao periodo de 5 anos sem a manifestacdo da doenca;

- Fase de recidiva, manifestacdo da doenca, através do aparecimento de um novo tumor

ou de metastases;

- Fase terminal, tratamento néo resulta e a doenca progride. O doente e a familia entram

na fase de doenca terminal, cuidados paliativos, que culmina no luto.

De forma mais concentrada, existem fases semelhantes, mais direcionadas para o

ambiente familiar, uma vez que se alteram abruptamente rotinas e modos de estar:

- Fase aguda ou de crise inclui o periodo que vai desde o diagnéstico aos primeiros

tratamentos, recaidas e complicaces que possam surgir;
- Fase crdnica, continuidade do tratamento em casa, progressao ou mudancas;
- Fase terminal, inevitabilidade da morte, luto.

Em suma, é inquestionavel o impacto que um diagndstico de doenca oncoldgica tem
sobre o bem-estar psicoldgico do sujeito e sobre as suas relagfes interpessoais, em
especial, no doente e na sua familia. Diversos autores tém salientado que a carga
emocional ndo afeta apenas o doente mas também a familia e os amigos mais chegados,
tornando-se um fator desencadeante de ansiedade e stresse (Pais, 2004; Weitzner,
Jacobsen, Wargner, Friendland & Cox, 1999).

Para o individuo, a doenca pode representar, quer uma ameaca quer um desafio
(Correia, 1996). A situacdo de doenca é frequentemente vivida, pelo proprio e pela

familia, como uma ameaca, uma vez que vem alterar o decorrer do quotidiano de vida.



Por outro lado, a doenca pode ser vivida como um desafio, pela resposta que impulsiona
no individuo e na familia, como forma de reagir a algo que surge de forma imprevisivel,

mantendo-se no entanto, o seu carécter inquietador e desconhecido.

Por tudo isto, uma das &reas mais afetadas pela doenca oncoldgica é, sem duvida, a
QdV, sendo que os efeitos psicologicos, sociais e fisicos do diagnostico, da prépria
doenca e do seu tratamento tem um impacto negativo e significativo no bem-estar do

doente.

Quem consegue ultrapassar essa dura batalha ndo deixa, porém, de viver eternamente
numa, ainda que incerteza psicoldgica. Sendo o principal desafio que enfrentam os

individuos com doenga oncoldgica e 0s seus familiares mais proximos.



2. Qualidade de Vida do Doente Oncoldgico

Define-se doente oncoldgico como qualquer individuo a quem lhe é diagnosticado um
cancro, independentemente do tempo decorrido desde o diagnostico ou do tipo de
tratamento a que foi submetido (Rodrigues, 2007). Atualmente, assiste-se ao
prolongamento da vida dos doentes oncoldgicos, pelo que “o cancro passou a ser
entendido como doenca cronica com periodos de remissdo (sem doenga e com ou sem
tratamento de manutencdo) e de recaida (com doenca, tendo lugar tratamentos
agressivos, tais como quimioterapia ou radioterapia)” (Sa, 2003: p.23).

O conceito qualidade de vida entrou na linguagem do dia-a-dia para designar uma
pandplia de situacBes que remetem para condigdes desejaveis, vivenciadas pelos
individuos num determinado contexto. Porém, o termo néo é de facil defini¢do, quando
interpretado do ponto de vista econdémico, social, cultural, psicolégico, entre outros, e

do ponto de vista da salde.

Embora se verifiquem abordagens nesse sentido, o termo propriamente dito - Qualidade
de Vida -, que passaremos, daqui em diante a abreviar por QdV, s6 comeca a ser

utilizado no séc. XX.

Foram os politicos, apds a Segunda Guerra Mundial, que comecaram a introduzir o
conceito nos seus discursos. Por volta dos anos 60, assistiu-se a uma diminuicdo dos
interesses materiais e a uma valorizacdo crescente das necessidades sociais e
psicoldgicas da populacdo (De Haes & Van Knippenberg, 1885; Pimentel, 2003). A
partir dessa década e porque o conceito prolifera, crescem as investigacdes para medir
0s niveis de QdV e surgem expressdes como «bem-estar», «condi¢bes de vida»,

relacionadas com as nogdes de «satisfacdo», «felicidade», «autonomia», entre outros.

A forma como as pessoas percecionam a QdV vai mudando ao longo tempo, de acordo
com a idade e a experiéncia. As pessoas mais velhas preocupam-se mais com a saude,
considerando-a um dos mais importantes fatores da sua QdV, enquanto 0s mais novos

se preocupam mais com o seu nivel fisico e funcional (Lowy et al., 2004).

No dominio da saude e dos cuidados de saude, sé a partir dos anos 80, o conceito de
QdV comeca a ganhar importancia, aumentando a sua relevancia tanto no discurso,

como na pratica médica (Ribeiro,1994).



Na perspetiva de Sem (1993), baseada no conceito de capacidades, a QdV deve ser
avaliada em termos da capacidade de um individuo para a alcancar. Por sua vez, outros
autores defensores de abordagens mais abrangentes deste conceito, definem-no como a
combinacdo de bem-estar subjectivo com as condi¢fes de vidas objectivas, incluindo
todos os aspectos da vida que sao relevantes para a satisfacdo do individuo (Canavarro
etal., 2010).

Em 1996, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) definiu QdV como a perce¢do que o
individuo tem do seu lugar na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores nos
quais vive, em relacdo aos seus objetivos, aos seus desejos, expetativas, normas e
preocupacOes. Essa QdV, de acordo com aquela definicdo, podia ser influenciada de
maneira complexa pela satde fisica do individuo, pelo estado psicoldgico e pelo seu
nivel de interdependéncia, as suas relagdes sociais e as suas relacdes com os elementos

essenciais do meio (World Health Organisation Quality of Life Group, 1996).

Ora, apesar de muitas divergéncias na definicdo de QdV, os autores que se tém dedicado
ao assunto sdo consensuais quanto ao carater multidimensional (uma vez que abarca
diferentes dimensdes da vida, sociais, familiares, ambientais, econdmicas, culturais,
religiosas, entre outras), subjetivo (avaliacdo prépria e intimista dos niveis de influéncia
de cada dimenséo) e dinamico (alteravel ao longo do tempo, de acordo com o avancar
da idade e do acumular de experiéncias) do conceito (Seidl et al., 2004; The WHOQOL
Group, 1995).

Segundo Cramer (1994), a QdV pode ser avaliada considerando cinco componentes:
salde fisica, saude psicoldgica, nivel de independéncia, relacBes sociais e ambiente,
colocando a salide no patamar mais elevado na abordagem do conceito.

A vida é composta por uma série continua de acontecimentos que decorrem ao longo da
existéncia de um individuo desde o nascimento até a morte. Estes acontecimentos tém
duas dimens@es, uma, relativa ao tempo, a outra, a aspetos da vida. A andlise dos
aspetos da vida torna-se crucial para o conceito da QdV. Segundo Nordenfelt (1994), ha

pelo menos cinco classes de aspetos da vida que devem ser tidos em conta, tais como:

a) As experiéncias da vida, que constituem a soma total das sensacdes, percepgoes,
cognicdes, emoc0es e estados de humor do individuo;

b) As atividades da vida, representadas pela soma total de a¢0es;
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c) As realizagdes da vida, que resultam do desempenho das acgoes;
d) Os acontecimentos da vida de uma pessoa;
e) As circunstancias que envolvem a pessoa, que se ligam a si, quer tenha ou ndo

conhecimento da sua existéncia.

Ainda, segundo Nordenfelt (1994), a QdV pode ser avaliada de forma objetiva, ou seja,
é comprovada através do bem-estar social, e subjetiva transparece no bem-estar pessoal
(Canavarro, 2010).

Assim, a QdV é geralmente interpretada como um conceito amplo, que incorpora tanto
0s aspectos da existéncia individual, como também o sucesso do individuo a alcancar
determinados objetivos, estados ou condi¢es desejaveis, e ainda o sentido de bem-estar
e de satisfacdo experienciado pelas pessoas na situacdo atual das suas vidas, ao
refletirem sobre a etimologia da expressdo QdV, referem que o termo qualidade
significa nivel, grau ou estado de exceléncia atribuido a alguém ou a alguma coisa: o
termo vida, por outro lado, integra o estado completo da atividade funcional de um
individuo, incluindo o seu comportamento, desenvolvimento, fontes de

prazer/sofrimento e o estilo geral de vida (Canavarro, 2010).

De facto, os estudos sobre QdV tiveram um incremento significativo na area da salde, o
que muito ficou a dever-se ao aumento da esperanca média de vida, proporcionado
pelos avancos tecnoldgicos da medicina; a especificidade das novas doencas (de
predominantemente infecciosas a predominantemente crénicas — Lowy et al., 2004); a
manifesta insuficiéncia de medidas médicas que permitissem a avaliacdo das limitacbes
impostas pelas doencas, bem como a eficacia dos tratamentos nas diferentes dimensdes
de vida do doente (Bonomi et al., 2000; Ribeiro, 1994) e, por Gltimo, mas ndo menos
importante, o movimento de humanizacdo da medicina, diria mesmo de

(re)humanizacéo, aproximando e dignificando a relacdo Acto Médico — Doente.

Os progressos no diagnostico e no tratamento contribuiram para que o cancro evoluisse
de doenca fatal a cronica e é neste ambito que se tem verificado um maior interesse em
avaliar a QdV, uma vez que a evolucdo do conceito estd intimamente ligado com a

evolucéo de doengas prolongadas (Heinemann, 2000; Ribeiro,1994).

Apesar das taxas de sucesso serem cada vez mais uma realidade, a doenca oncoldgica é

muito lesiva para o bem-estar do doente (Osoba, 1996). E porque a vivéncia diaria e
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prolongada com uma doenca tdo inquietante pode ndo ser bem gerida, tanto pelo doente,
como pela sua familia, nem progredir para a cura, como se espera, a QdV comegou a ser
estudada no campo especifico da Oncologia. Estes estudos sdo considerados um
importante resultado quer para a propria doenca, quer para o0 seu tratamento, quer como

medida auxiliar na tomada de decisdes clinicas (Osoba, 1996; Pimentel, 2006).

No que respeita, as aplicagdes da QdV ao contexto psicoterapéutico, os procedimentos
de avaliacdo devem privilegiar uma definicdo positiva da saide mental, considerando
necessaria a abordagem centrada nas consequéncias pessoais ou capacidades funcionais
relacionadas com as areas de insatisfacdo, como por exemplo, competéncias sociais e

interpessoais, competéncias de saude, etc (Canavarro, 2010).

Nesta linha de pensamento, de acordo com Pais Ribeiro (1994), as intervencgdes
psicolégicas que visam a promoc¢do da QdV devem centrar-se nos aspetos positivos e
nas funcionalidades individuais, bem como beneficiar a intervengdo comunitaria, dado
que os aspetos funcionais e os psicoldgicos devem estar em equilibrio com os aspectos
sociais e a integracdo do individuo na comunidade. Salienta-se ainda a importancia do
conceito de QdV para a intervencdo psicoldgica, nomeadamente a sua relevancia na
identificacdo e reformulacdo dos objetivos terapéuticos, bem como na avaliagdo da
eficdcia da intervencdo. Este autor considera, igualmente, que a avaliagdo da QdV
permite um melhor conhecimento acerca dos recursos pessoais, das motivacoes e da

satisfacdo dos individuos.

Efetivamente, os profissionais de saude tém vindo a verificar que o sucesso dos
tratamentos ou das suas intervengdes ndo podem ser apenas medidos ou avaliados em
indicadores biomédicos, como tempo de auséncia da doenca e toxicidade dos
tratamentos. E muito importante estudar também outras variaveis, como o impacto que
a doenca cronica tem na vida psicoldgica, afetiva, relacional, fisica do doente, entre
outros aspetos particulares. Esta avaliacdo permitira considerar a sua QdV, reduzindo-
Ihe as limitacGes impostas pela doenca a varios niveis.

Este tipo de estudos sdo muito Uteis para avaliar a QdV do doente, mas também do
familiar e/ou cuidador do paciente com cancro, uma vez que a perce¢do das exigéncias
da doenca nesses agentes sdo muito importantes para a eficacia dos cuidados de saude,
permitindo desenvolver medidas de suporte instrumental e de informacdo, e criacdo de

grupos de trabalho, de apoio, para doentes e familiares.
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2.1. Qualidade de Vida Relacionada com a Saude: AvaliacOes

O conceito de qualidade de vida relacionado com a saude (QdVRS) é um conceito que
tem tanto de especifico como de atual (Rodrigues, 2007).

Efetivamente o conceito de QdV, ja por si s6 complexo, ganha vida no dmbito dos
cuidados de saude, porque aliado a novos modelos de intervencdo médica (que encaram
0 ser humano numa perspetiva holistica), e a maiores indices de incidéncia de doencas

crénicas.

A relacdo da QdV com a salde surgiu ao mesmo tempo que o conceito se desenvolvia,
a partir dos anos 60. Contudo, nos ltimos anos, especialmente desde a década de 90,
assistimos a um aumento exponencial de estudos sobre a qualidade de vida relacionada
com saude (QdVRS), com o intuito de avaliar os cuidados prestados em determinadas

doencas, com especial enfoque nas doengas cronicas.

Segundo Canavarro (2010), a importancia da QdV relacionada com a salde deve-se ao
advento da medicina moderna, “ ao dispor de tratamentos, que na sua maioria nao
curam, mas permitem um controlo dos sintomas ou um abrandamento do curso natural

da doenga” (Canavarro, 2010).

A nogdo e importancia deste conceito — QdVRS — emerge da evolugdo do modelo
biomédico para o modelo holistico e da crescente humanizagdo dos cuidados (Pereira,
2005).

Outros autores consideram que documentos fundamentais, como a Carta dos Direitos do
Homem e a Carta dos Direitos da Crianca permitiram o desenvolvimento e a aplicacao
do conceito QdVRS (Duro, 2009).

Um dos estudos sobre QdV, de reconhecida importancia, realizado por Campbel,
Converse e Rodgers, conclui que “a saide era a varidvel que melhor explicava a
qualidade de vida” (Ribeiro, 1998). De facto, a questdo que se coloca atualmente j& ndo
é saber se os individuos conseguem ultrapassar a doenga ou ndo, mas sim se 0S
individuos que vivem com uma doenga cronica conseguem viver o dia-a-dia com a
mesma facilidade e 0 mesmo prazer daqueles que ndo sofrem de qualquer patologia

(Ribeiro,1998). Ganha relevancia a frase da OMS (1993) “E preciso acrescentar vida
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aos anos € nao anos a vida.”, tocando no ponto em que nao ¢ importante apenas a

quantidade de vida, mas a qualidade de vida do individuo.

Segundo Santos & Ribeiro (2001), na avaliagdo da QdVRS é necessario ter em

consideracao os seguintes dominios:

- Estado funcional, capacidade de realizar um conjunto de atividades, onde estéo

incluidas o auto-cuidado, a mobilidade e independéncia;

- Sintomas fisicos, ndo controlo dos sintomas desencadeia situagdes de ansiedade,
depressdo e frustracdo. A dor € um sintoma que tem grandes implicacdes na QdV
(Rummans et al., 1998);

- Funcionamento social, diminuicdo da atividade social ou inter-relacional provocada

por dor, fadiga, depresséo;

- Avaliacdo global, analisar todos os parametros, com particular especificidade as areas

relacionadas com a saude (Santos et al., 2001).

Crammer et al. (1998) referem que o conceito de QdVRS deve ser analisado tendo em
conta o estado fisico e desempenho, o estado psicoldgico e bem-estar, as interacdes
sociais e os fatores econdmicos, enquanto Cella et al. (1990) propéem o bem-estar
emocional, a espiritualidade, a sexualidade, o desempenho social, a vida familiar, o
desempenho ocupacional, a comunicagdo, a alimentagdo, a capacidade funcional, o
estado fisico, a satisfacdo com o tratamento, as orientagdes futuras, o aspeto geral do

estado de saude e da vida.

A crescente investigagdo da QdVRS em Oncologia nos ultimos anos trouxe alguns
consensos, quanto a sua definicdo, medida, multidimensionalidade, subjetividade e

dinamismo:

- Definicdo: como conceito multidimensional, a QdVRS traduz o bem-estar subjetivo do

doente, nas vertentes fisicas, psicologicas e sociais;

- Medida: existem instrumentos de medida da QdVRS validados e que permitem a sua

avaliagdo de forma normalizada;

- Necessidade: a QdVRS deve ser considerada como o objetivo principal nas doencas

crénicas incuraveis;
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- Multidimensionalidade: a QdVRS é composta por diferentes dominios e dimensdes
inter-relacionadas entre si. Os principais dominios da QdVRS s&o o dominio fisico,
psicoldgico e social, que se podem subdividir noutras dimensdes. O dominio fisico diz
respeito a percecdo que o proprio doente tem da sua capacidade na realizacdo de tarefas
do quotidiano. O dominio psicolégico contempla aspetos do bem-estar emocional e
mental, como o medo, a raiva, a depresséo, entre outros (Brennan,1999). A capacidade
que o doente tem em relacionar-se com a familia, amigos, vizinhos e conhecidos

corresponde ao dominio social;

- Subjetividade: a QdVRS depende da percecdo individual do doente, das suas crencas,
modos de agir, nessa medida, 0s questionarios devem ser respondidos pelo proprio e

n&o por terceiros;

- Dinamismo: a QdVRS esté sujeita a mudancas que se verificam ao longo do tempo e a

modificagOes que ocorrem no doente e no meio que o rodeia.

Em Oncologia, a avaliacdo da QdVRS reveste-se de grande importancia, porque permite
as equipas que tratam e cuidam dos doentes e familias terem a percecdo do impacto da
doenca e do tratamento no dia-a-dia do doente (Pimentel, 2003). Permite também
acompanhar, monitorizar, a doenca, e melhorar o sistema de comunicacdo entre a
equipa clinica e o paciente (Bezjak et al., 2001; Carlson et al., 2001; Detmar et al.,
1998; Velikova et al., 2002), detetar mais precocemente os sintomas, adequando a
terapéutica (Velikova et al., 2002) e prever os resultados dessa intervencdo (Osoba et
al.,1997).

De facto, a avaliacdo da QdVRS possibilita a toda a equipa que trata e cuida, um
conjunto de informacdes adicionais e de extrema importancia, no que se refere, por
exemplo, a ansiedade, depressdo e stress psicolégico (Passik et al., 1998), que
normalmente eram conhecidos por meio de intervencdo psiquiatrica. Através de
questionarios validados, médicos e enfermeiros tém acesso mais imediato as
necessidades do doente, nomeadamente em questbes do foro psicolégico (Hall et
al.,1999).

Esta avaliacdo permite também melhorar a satisfagdo dos doentes quanto aos cuidados
prestados (Empereur et al., 2001), uma vez que 0 questiondrio permite descrever

queixas relacionadas quer com a doenga, quer com o tratamento. Este instrumento
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fornece informagdes que escapam e sd@0 muitas vezes esquecidas durante a consulta
meédica, mas cuja qualidade e relevancia podem influenciar as decisdes sobre terapéutica
e sua aplicagdo/continuidade (Tsevat et al., 1994).

Do estudo feito, verificamos que a introducdo da avaliacdo da QdVRS na prética clinica
traz indmeros beneficios (que sdo consensuais entre os diferentes autores) para 0s
profissionais de salde, para os doentes e seus cuidadores. A propria investigacao segue
linhas orientadoras mais proximas da realidade dos doentes, o que favorece o

conhecimento da doenca e do seu desenvolvimento.

Porém, como alerta Pimentel (2003), a avaliagdo da QdV em oncologia ndo se verifica
com a frequéncia desejada. Muitos dos aspetos ja referidos, dos dominios fisico-
funcional, psicoldgicos, sociais, econdmicos e outros, continuam a Ser 0missos,
negligenciados, nos tratamentos aos doentes com cancro. A valorizacdo das taxas de
resposta e de sobrevivéncia ndo podem, segundo o mesmo autor ser valorizadas em
detrimento de uma varidvel tdo importante como € a QdV. Deve, pois, privilegiar-se a

forma como se vive e ndo a duracéo da vida.

N&do existe, no entanto, uma medida ideal para avaliar QdV, visto tratar-se de um
conceito dinamico, sujeito a muitas variaveis, dimensdes e a um elevado grau de
subjetividade. Tém sido utilizados diversos indicadores para a sua avaliagdo, na medida
em que os estudos pretendem avaliar diferentes parametros em contextos e populagdes

distintas.

A avaliacdo de QdV é habitualmente realizada através de questionarios, mas também
pode ser efetuada por entrevista. Este método permite obter muitas informacdes, mas
que tornam mais dificil a leitura, pois sdo respostas mais abertas e que ndo permitem

comparagOes ou generalizacdes.

Outro método € o da realizacdo de diarios, mas tem registado pouca adesdo. Consiste
numa forma de 46 perguntas de auto-monitorizagdo, em que os doentes selecionam 5
questdes que consideram relevantes, com cinco niveis de resposta e procedem ao registo

sistematico (Pimentel, 2004).

Os questionarios revelaram-se um método mais pratico e podem ser autoadministrados
ou assistidos pelo entrevistador ou pelo computador. Além disso, é mais fiavel quando a

avaliacdo de QdV é feita pelo proprio e ndo por um observador ou um cuidador.
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Observadores diferentes ao medirem QdVRS de um mesmo doente apresentam

frequentemente resultados diferentes.

Relativamente as respostas obtidas nos questionarios, a correspondéncia entre as dos
doentes e a dos cuidadores é baixa, com um nivel de correlacdo razoavel para os sinais e
sintomas cuja observacdo € direta. Por parte do cuidador verifica-se uma valorizagédo
excessiva quanto as limitacGes funcionais do doente. Nos casos em que é 0 médico a
responder as questdes de QdV do doente, também existem discrepancias com as
respostas dadas pelo préprio doente (Pimentel, 2004).

Embora haja estudos em que a qualidade de vida em doentes oncoldgicos foi avaliada
por questionarios validados para a populacdo em geral, que ndo exploram &reas
especificas associadas ao cancro, foram desenvolvidos varios instrumentos especificos

para avaliar a qualidade de vida em doentes com cancro.

A nivel internacional, varias instituicbes e organismos cientificos que investigam o

cancro tém grupos de trabalho dedicados ao estudo da QdV.

Um instrumento valido para avaliar a QdV tem de reunir um conjunto de critérios
psicométricos, que permita aos investigadores quantificar aspetos com relativa
confianca. Esses critérios englobam a fidelidade, validade, sensibilidade, preciséo,
aplicabilidade e aceitabilidade (Santos, C., 2003). No estudo que levamos a cabo,

recorremos ao Modelo de Validacdo da versdo Portuguesa do EORTC QLQ-C30.

A European Organization Research for Treatment of Cancer (EORTC) iniciou, em
1986, um questionario de avaliacdo da QdV para 47 doentes oncoldgicos, 0 EORTC
QLQ-C30 (Quality of Life Questionnaire-Cancer), que, apos varias revisdes, apresenta a
sua Versdo 3, validado para a populacdo Portuguesa (Pais-Ribeiro, et al., 2008). Depois
da sua publicacdo, tornou-se o0 questiondrio mais usado na Europa e com bastante

expressao no resto do mundo (Aaronson et al., 1991).

O QLQ-C30 foi adaptado a um grande numero de linguas e de culturas, incluindo
Portugal. Mostra ser sensivel as diferengas entre doentes, terapéuticas administradas e
as variacgdes ao longo do tempo. Em grandes estudos mostrou que a fidelidade néo so se

manteve como aumentou (Ringdal, 1993).

17



Este questionario foi aplicado por Velikova et al., (2001) num estudo cujo objetivo
principal era verificar a concordancia entre a QdV relatada pelo doente e o curso da
doenca, tal como se encontra nos registos medicos. Pretendeu-se comparar as respostas
do doente com o tradicional método clinico (representado nos registos médicos). A
maior concordancia entre 0s registos médicos e o questionario foi observada na dor.
39% dos registos mencionava dor, 45% dos doentes relatou pouca e 23% dor moderada.
Os autores consideraram que houve alguma concordancia, tendo verificado menor

percentagem de concordancia em sintomas como a fadiga e nas escalas funcionais.

A maioria dos estudos realizados defende que a QdV deve ser avaliada pelo préprio
doente, uma vez que o estado de saude € subjetivo, bem como a conce¢do de QdV
(Pierre et al., 1998). E por isso que o questionario de auto-preenchimento é o mais
usado quando se pretende avaliar sintomas e QdV. Muitas vezes, porém, o doente ndo
se encontra cognitiva e fisicamente capaz de responder a um questionario, de fazer uma
auto-avaliacdo ou de fornecer informacao til sobre o seu estado de saude (Brunnelli et
al., 1998; Pierre et al., 1998), pelo que os investigadores continuam a questionar-se se
devem os profissionais e cuidadores ser fontes de informacéo fidedigna nesses casos
(Pierre et al., 1998). Nessas situacdes, tem sido mesmo esse o recurso utilizado —
profissionais de salde, familiares, amigos proximos e/ou registos médicos (Stancliffe,
2000; Velikova et al., 2001). Embora, para Pimentel (2003), os observadores sejam
maus avaliadores, quer dos sintomas, quer da QdV em geral. Os dados fornecidos sdo
influenciados por caracteristicas proprias do observador, da conce¢cdo que tem dos
sintomas e da QdV do doente, logo, entram em jogo outros fatores que podem deturpar

a realidade.

Para Brunelli et al., (1998), existe uma tendéncia geral dos cuidadores subestimarem o
impacto psicoldgico dos sintomas e das capacidades funcionais (Passik et al., 1998), o
mesmo acontece com os profissionais de salde que falham, muitas vezes, ndo
reconhecendo a presenca de distress psicoldgico e morbilidade psiquiatrica nos seus

doentes.

18



2.2. Dados Epidemioldgicos Gerais

As elevadas taxas de incidéncia, de prevaléncia e de mortalidade, tornam a doenga
oncologica, um dos mais graves problemas de saude puablica da chamada «era
modernax.

Em Portugal, o cancro é a segunda causa de morbilidade e de mortalidade. Anualmente,
diagnosticam-se entre 40 a 45 mil novos casos (Paredes et al., 2008). No entanto,
segundo Pinheiro et al., (2002), as taxas de mortalidade por cancro no nosso pais séo
das mais baixas da Unido Europeia, com exce¢do dos cancros da cavidade oral e da

laringe, cujos fatores de risco séo o tabaco e o &lcool.

As taxas de incidéncia mais elevadas da Unido Europeia, a semelhanca da portuguesa,

dizem respeito ao cancro da prostata e da mama.

A alteracdo de estilos de vida aliada ao aumento da esperanca média de vida tem
contribuido para um incremento significativo de novos casos, o que implica também

maiores exigéncias a nivel técnico, terapéutico e humano.

Taxas de Mortalidade Padronizada e Taxas de Mortalidade Precoce Padronizada (<65 anos) no
sexo masculino por patologia e por local de residéncia (ARS) em 2012

ARS ARS ARS
LNT Alentejo  Algarve

Sexo masculino
Todas as idades 2470 18,70 17,40 19,50 17,10
<65 anos 11,20 7,20 7,20 920 7,70

Causa de morte Taxas de mortalidade padronizada

Tumor maligno
do estémago

Tumor maligno Todas as idades 17,10 21,50 23,00 21,00 20,80
do célon <65 anos 5,60 6,50 6,40 6,90 5,30
Tumor maligne Todas as idades 7,60 7,50 7,80 10,80 7,70
do reto <65 anos 2,90 1,80 2,60 320 2,40
Tumor maligno Todas as idades 44,20 28,30 42,60 45,60 47,90
da traqueia,

brénquios

e pulmo <65 anos 21,50 14,70 21,40 20,90 28,00
Tumor maligno Todas as idades 18,80 23,30 23,40 24,50 23,30
da préstata <65 anos 1,70 2,40 2,80 1,60 3,70
Tumor maligno Todas as idades 7,50 8,20 11,20 2,70 14,80
da bexiga <65 anos 1,70 2,30 2,50 2,50 6,10
Linfoma Todas as idades 4,30 4,60 5,90 * *
n&o-Hodgkin <65 anos 1,80 1,80 2,00 w *

Taxas apresentadas sdo taxas de mortalidade padronizadas por 100 000 habitantes.
Fonte: INE, [P (2014)

*MZo =30 spresentadas taxas correspondentss & nimers de obitos £ 25, por apresentarem elevado erro padrdc.

Tabela 1- Taxas de Mortalidade Padronizada e Taxas de Mortalidade Precoce Padronizada — Sexo Masculino
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Taxas de Mortalidade Padronizada e Taxas de Maortalidade Precoce Padronizada (<65 anas) no
sexo feminino por patologia e por local de residéncia (ARS) em 2012

Causa de morte

ARS

MNorte
Taxas de mortalidade padronizada

ARS

Centro

ARS
LVT

Sexo feminino

ARS

ARS

Alentejo  Algarve

Tumor maligno Todas as idades 11,70 8,30 7.50 260 8,20
do estémago <65 anos 5,20 3,00 2,90 2,30 470
Tumor maligno Todas as idades 10,20 11,80 11,10 11,40 10,40
do célon <65 anos 340 460 4,50 4380 340
Tumor maligno Todas as idades 260 3,10 3,60 5,50 *
do reto <65 anos 1.20 1,20 1,70 220 =
Tumor maligno Todas as idades 9,00 6,00 10,50 7,20 9,80
da traqueia,

brﬁnq_uios e

pulmao <65 anos 4,50 2,70 6,60 4,40 470
Tumor maligno Todas as idades 16,80 17,40 2290 18,20 25,00
da mama

feminina <65 anos 10,80 11,00 13,90 9,50 17,10
Tumor maligno Todas as idades 2,30 2,70 3,00 * *
do colo do Gtero =65 anos 1,40 2,40 2,60 # *
Tumor maligno Todas as idades 1,20 1,60 1,90 * *
do corpo do

utero <65 anos 0,50 0,50 0,40 = =
Tumor maligno Todas as idades 1,40 2,10 2,20 * #
da bexiga <65 anos 0,30 0,50 0,40 * x
Linforna ndo- Todas as idades 2,90 3,00 3,70 * *
-Hodgkin <65 anos 1,10 1,10 1,60 * *

Taxas apresentadas séo taxas de mortalidade padronizadas por 100 000 habitantes.
Fonte: INE, [P (2014)

*M3io sEo apresentacas taxas correspondentss a nimers de dbitos < 25, por apresentarem elevade erro pacrdc.

Tabela 2 - Taxas de Mortalidade Padronizada e Taxas de Mortalidade Precoce Padronizada — Sexo Feminino

Em Portugal, o cancro da prostata € o que regista a taxa mais elevada de incidéncia na
globalidade das doencas oncoldgicas, seguido do da mama (dados do Programa

Nacional para as Doencas Oncoldgicas 2014 - Direcédo geral de Saude).

Em geral, a maioria dos doentes diagnosticados com cancro apresentava, ainda nao ha
muitos anos atras, a doenca em estado avancado e irreversivel no momento do
diagnostico. Felizmente, este cenario tem vindo a alterar-se com os avancos cientificos e
tecnoldgicos, aliados a pratica médica e as crescentes campanhas de prevencao e de

rastreio, que possibilitam um diagndstico cada vez mais precoce.

Em Portugal, as doencas oncoldgicas que apresentam as taxas mais elevadas de
mortalidade sdo, no sexo feminino, o cancro da mama e no sexo masculino, o cancro da

traqueia, brénquios e pulmaéo.

Em qualquer um dos tipos de cancro, caracterizar a especificidade da doenga possibilita
melhores indicacbes na fase de diagnostico, um planeamento mais eficaz no
planeamento do tratamento, bem como uma mais consertada avaliagdo dos resultados. A

investigacao &, por isso, fundamental.
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2.3. Consideracdes da Doenca Oncologica

Em boa hora, em dezembro de 2013, foi lancada a Rede Nacional de Bancos de
Tumores (RNBT) que inclui seis Centros de armazenamento de amostras. A RNBT tem
uma aplicacdo informatica (http://www.rnbt-si.org/) que integra toda a informacéo
relativa ao numero de amostras, localizacdo, patologia, etc., que permite gerir a rede.

Os avangos da Medicina estdo dependentes da investigacdo cientifica e,
cumulativamente, a investigacdo cientifica necessita de tecidos humanos normais e

patoldgicos para cumprir 0s seus objetivos.

Um Banco de Tumores (BT) é um tipo particular de biobanco que consiste na colecao
organizada de amostras de tumores (neoplasias), podendo compreender tecidos néo-
neoplésicos. As amostras arquivadas no BT podem ser constituidas por fragmentos,
células e/ou liquidos, ou seus derivados (DNA, RNA, proteinas), independentemente do
tipo de preservacdo das amostras bioldgicas (fixacdo, inclusdo em parafina,
congelacdo). A finalidade de um BT é arquivar este tipo de material e a informacéo
associada (epidemioldgica, clinica, anatomo-patolégica e molecular), em condicfes
ideais para investigacdo biomédica. A disponibilidade deste tipo de material, quando
recolhido em boas condigdes, permite o desenvolvimento de investigagdo de translacdo

e a aplicacdo dos conhecimentos da investigacdo biomédica basica a problemas clinicos.

As Redes de Bancos de Tumores permitem a estandardizacéo das condic¢des de colheita,
processamento e arquivo de material biologico (com controlo de qualidade) e facilitam a
obtengdo de grandes colecbes de amostras que podem ser utilizadas no ambito de

estudos multicéntricos.

A utilizacdo deste material ndo implica nenhum risco para o doente, ndo modifica o ato
cirurgico, nem influencia a terapéutica seguinte, salvaguardando-se, em todos 0s casos,

0s procedimentos iddneos para o diagndéstico correto da doenca.

A caracterizagdo do cancro a tratar €, no caso das doengas oncologicas, muito
importante, uma vez que contribui para um eficaz planeamento do tratamento, fornece
indicacdes preciosas sobre o progndstico e fomenta uma mais alicercada avaliagcdo dos
resultados, dos tratamentos e contribui de forma proficua para a continuagdo da

investigacao nessa area.
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Para a determinacdo de um diagnostico de cancro do tecido originario (Alexandre J.,
2000), define-se 0 «Grau de malignidade», isto é, classificam-se as células cancerigenas
baseadas na diferenciacdo celular. E o comportamento das células malignas pode ser

previsto de acordo com o0s seguintes graus:

Grau X: Ndo pode ser avaliado o grau de diferenciacao;

Grau I: Bem diferenciado; células maduras, semelhantes ao tecido normal;

Grau Il: Moderadamente diferenciado; células com alguma imaturidade;

Grau IlI: Pouco diferenciado; células imaturas, pouco semelhantes as do tecido normal.
Grau IV: Indiferenciado, células ndo semelhantes as do tecido normal.

Ora, quando se confirma o diagndstico de cancro, determina-se também o estadio do
tumor através de exames prévios. E importante compreendé-lo, saber qual o seu estado
de desenvolvimento e de que forma compromete, ou ndo, os restantes 6rgdos do corpo.
Os exames a realizar estdo relacionados com o tipo de cancro, pode ser um exame
anatomopatoldgico, tomografia computorizada ou bidpsia da medula 6ssea, no caso dos

cancros sanguineos.

O principal sistema de classificagdo dos diferentes tipos de cancros é o designado
sistema TNM. O T refere-se ao tamanho do tumor; o N refere-se a sua disseminacédo
para ganglios linfaticos proximos do local origindrio do tumor; o M refere-se a
existéncia de metastases, ou seja, extensdes do tumor em localizacBes afastadas do

tecido onde se originou.

Cada uma dessas letras apresenta ainda outras nomenclaturas, para definicdo de cada
caso: TX — Nao é possivel fazer uma avaliacdo; TO — N&o ha evidéncia de tumor; Tis —

Tumor localizado; T1, T2, T3, T4 — Escala do tamanho do tumor.

No que diz respeito a invasdo dos ganglios linfaticos: NX — N&o é possivel fazer a
avaliacdo dos ganglios linfaticos; NO — Auséncia de metastases nos ganglios linfaticos;

N1, N2, N3, N4 — Escala de comprometimento dos ganglios linfaticos.

Nomenclatura para metastases a distancia: MX — N&o é possivel avaliar a presenca de

metastases; MO — Auséncia de metastases a distancia; M1 — Metastases a distancia.
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Além destes parametros, o cancro pode ser classificado em estadios que estdo

relacionados com a evolugdo da doenca:

Estadio 0 — é uma fase muito inicial em que o cancro esta localizado e isolado. E a
melhor fase para ser feito o diagnostico, ja que a cura definitiva e a recuperacdo total
sdo altamente provaveis. Normalmente, a cirurgia de remocdo ou a terapéutica de

radiacdo séo eficazes.

Estadio I, Il e Illa - fase regional, em que o tumor se estende para fora do 6rgdo de
origem. Na classificacdo anterior, na letra M, apresenta ja desenvolvimento para
ganglios linfaticos. E muitas vezes curavel, porém, exige terapéutica mais agressiva

quer antes, quer depois do tratamento cirdrgico, no caso de existir.

Estadio Illb e Illc - fase em que hd uma maior extensdo do tumor, este ja ultrapassou
varios tecidos do corpo e tem grandes probabilidades de continuar a disseminar-se a

distancia, ou seja, a formar metastases.

Estadio IV - fase bastante avancada da doenca. Trata-se ja de um tumor disseminado,
isto €, com metastases em vérias localizaces. Esta fase do cancro apresenta hipdteses
de cura extremamente baixas. Nestes casos, 0 tratamento tem como principal objetivo

manter alguma qualidade de vida e ndo a cura (in www.oncomais.pt).

O plano de tratamento depende, pois, da fase em que a doenga se encontra e de outros
fatores, como a idade do doente e o seu estado geral de saide. Normalmente, o objetivo
do tratamento é a cura, mas, noutros casos, controla-se a doenca e reduzem-se 0s
sintomas durante o maior periodo de tempo possivel. A maioria dos planos de
tratamento inclui cirurgia, radioterapia ou quimioterapia. Alguns envolvem terapéutica
hormonal ou biolégica. Adicionalmente, pode recorrer-se ao transplante de células
estaminais (indiferenciadas), para que o doente possa receber doses muito elevadas de

quimioterapia ou radioterapia.

Alguns cancros respondem melhor a um so tipo de tratamento, enquanto outros podem

responder melhor a uma associacdo de medicamentos ou modalidades de tratamento.

Ha tratamentos que incidem apenas numa area especifica — terapéutica local, ou em todo

0 corpo — terapéutica sistémica. A cirurgia e a radioterapia sao tratamentos locais.
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A terapéutica sistémica percorre a corrente sanguinea e destroi, ou controla, o cancro,
em todo o corpo, matando ou limitando o crescimento das células cancerigenas que
possam ter metastizado, para além do tumor original. A quimioterapia, a terapéutica

hormonal e a terapéutica bioldgica (imunoterapia) sdo tratamentos sistémicos.

Associadas a estas estratégias terapéuticas surgem os efeitos secundarios, que dependem
da durabilidade e do tratamento aplicado e que podem sofrer alteracdes durante todo o
processo. Tendo em conta estas variaveis, os profissionais de salde estdo cada vez mais
atentos a qualidade de vida dos doentes, adequando as suas intervengdes ao descontrolo

sintomatico.

Efetivamente, o0 crescente desenvolvimento das terapéuticas aliado a novas
metodologias de trabalho tém produzido bons resultados a nivel da detecdo priméria da
doenca, do tratamento e do controlo de sintomas, proporcionando qualidade de vida aos

doentes.

2.4. A Quimioterapia

Nem todos os doentes oncoldgicos precisam aderir a quimioterapia. Muitos tipos de
cancro sao curados apenas com cirurgia ou radioterapia. No entanto, quando o cancro €
diagnosticado, varios fatores sdo analisados pelo oncologista para delinear um plano de
tratamento que pode incluir cirurgia, quimioterapia e radioterapia, sozinhas ou em
combinacdo. Quando existe um maior risco da doenca voltar depois da cirurgia, pode
ser necessario completar o tratamento com quimioterapia. Isso é chamado de
quimioterapia adjuvante. Algumas vezes essa quimioterapia é realizada antes mesmo da

cirurgia para melhorar os resultados, o que é designado por quimioterapia neoadjuvante.

Em alguns casos a doenca é diagnosticada quando a cura ndo € mais possivel, no
entanto, pode-se travar o avanco da doenca com a quimioterapia e assim aumentar o
tempo de vida do doente, com a melhor QdV possivel. Neste caso, é a chamada,
quimioterapia paliativa.

A Quimioterapia é uma das terapias mais utilizadas para tratar a doenca oncolégica. A
qguimioterapia consiste na terapéutica com medicamentos, estes medicamentos tém

como objetivo matar as células cancerigenas. Os farmacos utilizados na quimioterapia
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sdo cada vez mais seletivos, isto é que, eles atuam seletivamente nas células
cancerigenas. No entanto, esta seletividade ainda ndo é perfeita, por isso, estes
medicamentos acabam por afetar também as células s&s. Por esse motivo surgem alguns
efeitos como a queda de pelo e cabelo, enfraquecimento de pele e unhas, nauseas e

vomitos e a depressao das defesas do organismo.

Os medicamentos utilizados na quimioterapia sdo designados por “citostaticos”, este
nome significa paragem do crescimento celular. O objetivo de cada medicamento
depende do tipo de cancro que se esta a tratar, mas, de uma forma geral, eles visam:

» Diminuir o crescimento do tumor;

» Destruir as células malignas, quer as localizadas, quer as que se possam ter
deslocado para outras regides do corpo;

» Aliviar os sintomas causados pelo crescimento do tumor, como dor devido a
compressao que o tumor exerce sobre 6rgaos proximos;

» Melhorar a qualidade de vida.

O nimero de sessdes e 0 tempo das mesmas depende do tipo de tumor e da forma como
cada organismo reage a terapia. Os ciclos de quimioterapia sdo geralmente
interrompidos por periodos de pausa, estas pausas tém como objetivo permitir ao
organismo a producdo de células novas que melhoram o sistema imunitario refor¢ando

as defesas do organismo.

A forma de administracdo da quimioterapia €, na maioria dos casos, endovenosa, isto &,
através das veias. Embora ndo seja muito frequente, pela agressividade que causa ao
sistema digestivo, também pode ser administrada através de comprimidos. Quando o
cancro afeta o sistema urinario, a quimioterapia € administrada pela via intravesical.
Esta via consiste na introducdo de uma sonda na uretra, que é o canal que permite a

saida de urina da bexiga para o exterior, pela qual € administrada a quimioterapia.

Como ja foi referido, os medicamentos utilizados no tratamento ndo sdo capazes de
reconhecer apenas as células cancerigenas e destruir exclusivamente essas, por isso,
algumas células saudaveis sdo destruidas também. Além disso, trata-se  de
medicamentos agressivos para 0 organismo. Por estes motivos, frequentemente, a

quimioterapia causa efeitos secundarios, como: nauseas e vomitos, queda de cabelo,
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diarreia e prisdo de ventre, infecdes, inflamacdo das mucosas e membranas

(http://www.oncomais.pt/cancro/tratamento/quimioterapia).

2.5. Reacdes Emocionais e Psicologicas a Doenca

Apresentando-se como doenga «dos nossos tempos» e conhecendo nos um familiar, um
amigo ou um conhecido que j& tenha passado ou ainda esteja a vivenciar uma dura
batalha contra uma doenca oncoldgica, sabemos também que todas as fases
identificadas ao longo do processo por Kibler-Ross, sdo acompanhadas de grande
sofrimento psicoldgico, tristeza, ansiedade e angustia (Paredes et al., 2008) quer para o
doente, quer para o seu nucleo de relacGes e afetos, a familia.

Cada doente é um doente singular e experiencia a doenca, desde o diagndstico a cura,
ou até a fase fatal, de forma muito particular, sendo a comorbilidade psicolégica
acompanhada de sintomas fisicos «como a fadiga, a insonia, a perda de apetite ou
perturbacdes na esfera sexual» (Cardoso et al., 2014). Cada individuo vive este
momento de fragilidade psicossocial de forma Unica (que dependera muito de fatores
como grau de instrucdo, cultura, suporte social, relacionamentos interpessoais, percecdo
das informacGes fornecidas por profissionais de salde, experiéncias anteriores, entre
outros) e atribui um significado pessoal a doenca, uma vez que altera profundamente o

seu «plano de vida» (Cardoso et al., 2014).

Além da doenca oncoldgica acarretar inevitavelmente perdas e sintomas adversos, como
grande fragilidade a nivel fisico e funcional, a adaptacdo psicoldgica a esta nova
realidade é igualmente exigente, porque também ela estd dependente dos sucessos e
insucessos do tratamento, podendo dar origem a perturbacGes psiquiatricas, que

precisam de ser tratadas com especial cuidado.

Sao varias as fases de adaptacdo psicolédgica do individuo a quem é diagnosticado uma
doenca oncol6gica. De acordo com os dados recolhidos por Kiibler-Ross (1969), em
entrevistas a doentes oncoldgicos, a adaptacao esta sujeita a diferentes fases e, de doente
para doente, ndo ocorrem do mesmo modo, podendo até acontecer de forma simultanea.
Conclui também que nem todos os doentes passam por todas as fases que identificou,

embora se manifestem pelo menos duas delas. Este estudo continua a ser muito
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importante para os profissionais de salde, nomeadamente na resposta terapéutica, mais

ajustada, de acordo com as diferentes reac6es psicoldgicas do doente oncoldgico.

A fase da negacdo ou denegacdo corresponde ao choque inicial do diagnostico, na sua
ndo aceitagcdo e, em casos mais extremos, na procura incessante de varios profissionais

de salde, com vista a obtencéo de um diagndstico diferente.

A fase de revolta ¢ muito dificil tanto para o doente como para a familia. A raiva e a
sensagdo amarga de “ma sorte” podem ser dificeis de gerir pelos que mais de perto
convivem com o doente. Criticas contra Deus e contra os profissionais de saude séo

frequentes.

A fase de negociacdo é uma das mais importantes e nem sempre verificavel, porque é
um processo intimo, interno, muito pessoal, de “negociagdo”, “pacto”, em que o doente
estabelece compromissos (“se ficar curado, vou passar o resto da vida a ajudar os

outros”), com Deus, com os profissionais de satide e com ele proprio.

A fase de depressdo é um quadro de desanimo e infelicidade geral que surge associado a
perda de apetite, alteracbes do sono e inquietacdo. O doente pode exteriorizar a sua

tristeza, mas é sobretudo uma fase de grande siléncio e abatimento.

A fase da aceitacdo €, como o proprio nome indica, a consciencializagcdo de que a
doenca e toda a sua evolucado sao incontornaveis. O doente pode fechar-se em si mesmo,

deixando de comunicar com a familia, ou encarar com naturalidade o fim.

Para ultrapassar qualquer uma destas fases, o doente oncoldgico adota um conjunto de
estratégias adaptativas para aceitar/ afrontar ou confrontar a doenca (agente de stress), e

que os estudiosos apelidaram de coping.

9% ¢

O vocébulo coping ¢ normalmente traduzido por “lidar com”, “adaptar-se”, “fazer face”

ou mesmo “confronto” (Doron, R. & Parot, F., 2001).

Lazarus e Folkman (1986) definem o coping como um processo transacional entre o
individuo e o que o rodeia, em que aquele mobiliza um conjunto de esfor¢os, cognitivos
e comportamentais, com o intuito de lidar com situagdes de stress, que se apresentam

como sobrecarga ou que ultrapassam 0S Seus recursos pessoais.
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A doenca oncologica transporta uma carga negativa tal que se apresenta como elemento
de stress em todas as suas diferentes etapas. A adaptacdo a doenca é, pois, um processo
dificil e complexo, dependente de muitos outros fatores, fisicos, psicoldgicos,
sociodemogréaficos e socioecondmicos. O modelo de Lazarus e Folkman (1986) enfatiza
0 processo de ajustamento mental e se este decorrer de forma positiva, 0 coping tera

efeitos adaptativos e proporcionara bem-estar.

O coping pode estar direcionado para o problema, quando o esforg¢o procura resolver ou
minimizar a situacdo de conflito, ou pode estar direcionado para a emoc¢édo, quando o
esforco € no sentido de regular o estado emocional associado ao stress. Quando o
coping se foca no problema, denomina-se de coping ativo, por ser mais adaptativo; o

focado na emocgdo é o coping passivo, porque é menos adaptativo.

Greer e Watson (1987), apoiados no modelo transacional de Lazarus e Folkman,
verificaram que o ajustamento mental ao cancro € um processo que compreende
inicialmente uma fase avaliativa. Nesta fase, 0o doente analisa e procura perceber as
implicacdes que a doenca trouxe e vai trazer a sua vida e desenvolve respostas para
minimizar a ameaca, para se ir adaptando a nova realidade. O conjunto de respostas
foram agrupadas em mais adaptativas “fighting spirit”, espirito de luta, uma espécie de
coping confrontativo, e as respostas mais passivas “helpless/hopeless”,

desespero/desesperanca, estavam associadas a visdes negativistas.

O doente oncoldgico vé-se entdo confrontado com um conjunto de problemas a que

tenta dar resposta:

Incerteza acerca do futuro: medo associado ao avan¢o da doenca e a morte prematura. O

doente vive atormentado.

Busca de um significado: o doente vive melhor com a doenga se conseguir encontrar
uma explicacdo aceitavel, o que ndo se verifica, na maioria das situacdes de diagndstico

de cancro.

Perda de controlo: os doentes que ndo procuram ajuda e mentalizam-se de que ndo ha
nada a fazer, entram em quadros depressivos graves; aqueles que enfrentam a doencga de
forma construtiva e procuram ajuda adaptam-se melhor. Os doentes em fase terminal
debatem-se com perdas a varios niveis, fisicas, psicolégicas, emocionais, relacionais, o

que pode trazer uma situacao de descontrolo.
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Necessidade de dialogo: o medo da estigmatizacdo da doenca e do afastamento de
elementos da familia, amigos e de colegas de trabalho resulta num retraimento e
isolamento a nivel da comunicacdo. Intensifica-se, num grande numero de casos, 0
sentimento de exclusdo. Aqueles doentes que falam abertamente sobre o problema com
pessoas relativamente proximas ou do seu circulo de amigos, conseguem adaptar-se

melhor, porque emocionalmente estdo mais acompanhadas e recebem apoio.

Sexto sinal vital: o sofrimento psicolégico do doente oncoldgico (medo, ansiedade,
insdnias, preocupacdo, tristeza, depressdo, panico e isolamento, entre outros) é de tal
modo relevante para o tratamento, que, em Junho de 2004, a Canadian Strategy for
Cancer Control apoiou a proposta de incluir o sofrimento emocional como sexto sinal
vital a ser avaliado por rotina. A sensibilizagdo dos profissionais de salde para esse
problema deu origem a uma escala — a Distress Thermometer — de simples aplicacéo,

permitindo assim o rastreio e intervencdo adequados.

Do exposto, profissionais de saude e técnicos de reabilitacdo e de apoio ao doente
oncologico devem promover atitudes e crencas positivas desde a fase do diagnostico;
devem implementar estratégias para lidarem com problemas do quotidiano, colocados
pelas limitagGes fisicas e funcionais da doenca e dos tratamentos; estabelecer de forma
permanente uma rede de apoio que inclua familia e amigos do doente; adotar uma viséo
positiva alicercada nas capacidades do individuo; incentivar para objetivos realistas e

contributos futuros.

2.6. Espiritualidade / Religiosidade

A doencga oncoldgica carrega consigo muitos medos, duvidas e preocupagdes, como ja

referimos, e também muito sofrimento espiritual.

Presentes no nosso dia-a-dia e no modo de encarar 0 momento presente e o futuro, os
conceitos de espiritualidade/religiosidade revestem-se de enorme importancia quando a

vida humana é posta em causa.

Hermann (2001) verificou, no seu estudo sobre necessidades espirituais dos doentes
terminais, que muitas vezes espiritualidade aparece como sinénimo de religiosidade,

embora néo partilhem o mesmo significado.
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A espiritualidade é uma dimensao que proporciona bem-estar e paz interior ao Homem,
envolvendo questdes quanto ao significado da vida, a razdo de viver, ndo estando, por

isso, limitado a crencas ou préticas religiosas.

Por seu lado, a religiosidade implica a crenga num poder sobrenatural, criador,
omnipotente, que concedeu ao Homem uma natureza espiritual que perdura mesmo

depois da morte fisica.

Koenig et al., (2001) salientam a relagdo dos termos com a busca do sagrado, definindo
religido como um sistema organizado de crengas, praticas, rituais e simbolos delineados
para facilitar a proximidade com o sagrado e o transcendente (Deus, Poder Maior ou
Verdade/Realidade Final/Maxima) e espiritualidade como a busca pessoal por respostas
compreensiveis para questdes existenciais sobre a vida, seu significado e a relacdo com
0 sagrado ou transcendente que podem (ou ndo) levar ao desenvolvimento de rituais

religiosos e formagéo de uma comunidade.

Nas Ultimas décadas, a importancia dada a estes dois conceitos, embora diferentes, mas
simultaneamente convergentes na perspetiva dos doentes, € notdria, uma vez que 0s
préprios profissionais de saude constaram, segundo Epperly (2000), que a
espiritualidade e a religiosidade contribuem positivamente para a saude fisica e mental

dos doentes em situacOes dolorosas e stressantes.

Segundo as consideracdes do National Cancer Institute (2011), a espiritualidade pode
atuar como importante mecanismo de coping, proporcionando ao doente oncoldgico,
bem-estar espiritual, atitude e perspetivas positivas, pelo que é considerado um forte e

valioso efeito terapéutico.

2.7. O Cuidador Informal / Contexto Familiar

Depois de diagnosticado um cancro, o doente oncoldgico passa por muitas mudancas
fisicas, psicologicas, sociais e espirituais, que podem tornar dificil a gestdo do seu
quotidiano e do da sua familia. A medida que vai enfrentado a doenca e recebendo
tratamento, consciencializa-se da privacdo de determinadas atividades, sente dor, assiste
a alterac0es fisicas, muitas vezes, desfigurantes e fisioldgicas, com as quais nem sempre
é facil lidar.
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O suporte familiar e as redes institucionais de saude, de associagdes e de voluntarios,
desempenham um importante papel, pois constituem fatores facilitadores/controladores
de situacBes problemaéticas.

A familia desempenha, neste contexto, um papel primordial, uma vez que 0s parentes
assumem-se como cuidadores e transmitem seguranca e apoio na partilha de
sentimentos, como tristeza, medo, angustia, entre outros, que vdo oscilando, com o
evoluir da doenca e do tratamento. E através da familia/cuidador que se trabalha a
esperanca realista perante uma situacdo de doenga avancada.

Mas a doenca ndo afeta apenas o doente que precisa de apoio. A doenca afeta
inevitavelmente todo o sistema familiar (Franco, 2008) e, muitas vezes, pde em causa 0S
papéis assumidos dentro dessa estrutura relacional (Sousa et al., 2007). Mas se o doente
precisa de apoio constante, também a familia, ao assumir o papel de tutor e/ou
responsavel pelo bem-estar do seu parente doente, fica sujeita a tensdo e a agentes
stressores. E certo que também se verificam ganhos, como a proximidade, a partilha, a
gratificacdo pessoal e a solidariedade. Mas se a familia ficar sozinha na tarefa de ser ela
0 suporte Unico e fundamental deste exigente processo, pode nao ser capaz de atingir o
objetivo pretendido. Também a familia precisa de ser cuidada, escutada e apoiada.
Martins (2002) refere, com especial énfase, as familias com fracas fontes de suporte,

porque sao mais vulneraveis a rutura, caso nao se verifique qualquer apoio.

No contexto familiar, o papel de cuidador surge, por vezes, de forma subita e
inesperada, sem que seja possivel qualquer tipo de preparacdo fisica e sobretudo
psicoldgica (Franco, 2008). Além disso, cuidar no domicilio ndo diz respeito apenas a
dar resposta a necessidades instrumentais e fisicas (alimentagdo, higiene e medicacéo),

acarreta também um esfor¢o cognitivo e emocional que é muitas vezes desprezado.

Para dar resposta aos doentes oncoldgicos que vivem em contextos disfuncionais, bem
como as familias que ndo conseguem dar uma resposta cabal as necessidades especificas
do doente oncoldgico, as Unidades de Cuidados Continuados, surgem como solucdo a

médio e longo prazo.

De facto, para Cerqueira (2005), “torna-se imperioso que a sociedade se consciencialize
da importancia dum trabalho em continuidade e em parceria, pois, na atualidade, torna-

se impossivel que cada profissional ndo trabalhe para um fim comum que é elevar a
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satisfacdo das populacdes ao seu melhor nivel”. E crucial a procura da qualidade, da
exceléncia dos servigos de salde, sendo este um objetivo partilhado entre os utentes do
SNS e os profissionais. Os servicos de salde, sociais, organizacdes, politicos,
profissionais, entre outros, trabalham para alcancar servicos e praticas que venham a
melhorar a QdV das populacdes em geral.
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3. Rede de Cuidados Continuados Integrados do Distrito de Braganca

O distrito de Braganca, com uma &rea de 6608 Km2 e 136252 habitantes, a que
corresponde uma densidade populacional de cerca de 21 habitantes por km2, tem
segundo dados do INE (2011) 29% de idosos (INE, 2011). A grande maioria vive
sozinha, em meio rural. A generalidade dos jovens imigrou e 0s potenciais cuidadores,

em situacdo de necessidade, passam a ser as instituicdes.

O envelhecimento da populacdo representa um dos fenémenos demograficos mais
preocupantes das sociedades modernas do século XXI. Este cenério percorre todo o pais
e o0 envelhecimento da sociedade atual tem suscitado o interesse para questdes

socioecondmicas com impacto no desenho das politicas sociais e de sustentabilidade.

O fenoémeno do duplo envelhecimento da populacdo, caracterizado pelo aumento da
populacdo idosa e pela reducdo da populacdo jovem, agravou-se na Ultima década.
Nesta conjuntura incluiu-se o distrito de Braganca, onde a propor¢do da populacgao idosa

e sua dependéncia é elevada, bem como os indices de envelhecimento e longevidade.

Para fazer face a esta problematica, surge a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), novo modelo organizacional criados pelos Ministérios do
Trabalho e da Solidariedade Social e da Saude, ao abrigo do Decreto-Lei, n°. 101/2006
de 6 de Junho. A RNCCI é formada por um conjunto de instituicdes publicas e privadas,
que visa prestar os cuidados adequados, de satde e apoio social, a todas as pessoas que,
independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia. Estas novas
respostas promovem a continuidade de cuidados de forma integrada a pessoas em

situacdo de dependéncia e com perda de autonomia.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) define-se como “O
conjunto de intervencbes sequenciais de salde ou de apoio social, decorrente da
avaliacdo conjunta, centrados na recuperacdo global entendida como processo
terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia
melhorando a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua
reabilitacdo, readaptacdo e reinsercdo familiar ¢ social” (Entidade Reguladora da Saude,
2011).

O distrito engloba 12 concelhos, Mirandela, Miranda do Douro, Vinhais, Freixo de

Espada a Cinta, Torre de Moncorvo, Vimioso, Mogadouro, Vila Flor, Carrazeda de
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Ansides, Macedo de Cavaleiros, Alfandega da Fé e Braganca, estando a RNCCI

distribuida por nove dos mencionados (Tabela 3).

Freixo Esp. Cinta S.C.M. Freixo Esp. Cinta Longa 28 28 0
Freixo Esp. Cinta S.C.M. Freixo Esp. Cinta Média 11 11 0
Braganca S.C.M Braganca Média 15 15 0
Braganca S.C.M. Braganga Longa 25 24 0
CHNE - Polo de Macedo de
Macedo Paliativos 15 15 0
Cavaleiros

Miranda Douro S.C.M. Miranda Douro Longa 21 21 0
Mirandela S.C.M. Mirandela Média 10 10 0
Mirandela S.C.M. Mirandela Longa 20 20 0
Mogadouro S.C.M. Mogadouro Longa 24 24 0
Torre Moncorvo S.C.M Torre Moncorvo Longa 19 19 0
Vila Flor S.C.M. Vila Flor Longa 18 18 0
Vila Flor S.C.M. Vila Flor Média 11 10 1
Vimioso S.C.M. Vimioso

Tabela 3 - Unidades de Cuidados Continuados do distrito de Braganga (20/02/2016)

3.1. RNCCI - Que Solucdes para o Doente Oncologico?

Noticias, vinda a publico em jornais online (Noticias do Nordeste, 2015), ddo conta da
lotacdo de varias Unidades de Cuidados Continuados no distrito de Braganca e da
extensa lista de espera nas valéncias de média e longa duracdo. Este facto revela a
importancia destas Unidades para a populagdo em geral, uma vez que atuam em

diferentes dominios:

e Prestacdo individualizada e humanizada de cuidados.
e Continuidade dos cuidados entre os diferentes servicos, setores e niveis de

diferenciacéo, mediante a articulacdo e coordenacdo em rede.
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e Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e equipas
da Rede.

e Proximidade da prestacdo dos cuidados, através da potenciacdo de servicos
comunitarios de proximidade.

e Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados.

e Avaliagdo integral das necessidades da pessoa em situagdo de dependéncia e
definicdo periddica de objetivos de funcionalidade e autonomia.

e Promogdo, recuperacdo continua ou manutencdo da funcionalidade e da
autonomia.

e Participacdo das pessoas em situacdo de dependéncia, e dos seus familiares ou
representante legal, na elaboracdo do plano individual de intervencdo e no
encaminhamento para as unidades e equipas da rede.

e Participacdo e co-responsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na
prestacdo dos cuidados.

o Eficiéncia e qualidade na prestacao dos cuidados.

e Os cuidados paliativos devem estar integrados na pratica normal dos cuidados.
Integragdo mais precoce previne “distress” a longo prazo. Nao s6 atender os
sintomas e necessidades fisicas, mas também aos problemas psicoldgicos e
espirituais dos doentes.

e Otimizacgéo do conforto, funcéo e suporte social aos doentes e familiares quando

a cura nao € possivel.

Esta prestacdo dos cuidados de saude e de apoio social é assegurada pela RNCCI,
através de unidades de internamento, de ambulatério e de equipas domiciliarias. Neste

sentido, é importante distinguirem-se as seguintes tipologias de Cuidados Continuados:

e Unidades de Convalescenca;

e Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo;

e Unidades de Longa Duragdo e Manutencéo;

e Unidades de Cuidados Paliativos;

e Unidades de Dia e de Promogéo da Autonomia;

e Equipas Domiciliérias.
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As Unidades de Convalescenca sdo unidades de internamento, independentes,
integrados num hospital ou noutra institui¢do, articulados com um hospital de agudos,
para que se possa prestar cuidados clinicos na sequéncia de um internamento hospitalar,
consequéncia de uma situacdo clinica aguda ou processo crénico (Entidade Reguladora
da Salde, 2011).

As Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo sdo unidades de internamento,
articuladas com o hospital de agudos para prestacdo de cuidados de reabilitacdo e apoio
psicossocial. Este internamento deve-se a um processo agudo, descompensagdo de um
processo cronico ou ainda perda da autonomia, que pode ser potencialmente recuperavel
(Entidade Reguladora da Saude, 2011).

As Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo sdo unidades de internamento,
permanente ou temporario, que visam a prestacdo de cuidados de apoio social e
cuidados de salde de manutencdo a pessoas com processos e/ou doengas cronicas de
diferentes niveis de dependéncia, que ndo retnem condicGes favoraveis para que

possam ser tratadas em domicilio (Entidade Reguladora da Saude, 2011).

As Unidades de Cuidados Paliativos sdo unidades de internamento, articulados com
hospitais, que visam 0 acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica a doentes em
processos de sofrimento decorrente de uma doenca avancada e/ou incuravel ou

progressiva (Entidade Reguladora da Saude, 2011).

As Respostas Domicilidrias sdo da responsabilidade das equipas de Cuidados
Continuados Integrados. Estas equipas sdao multidisciplinares e responsaveis pelos
cuidados de saude primarios, prestam servicos domiciliarios as pessoas que estdo em
situacOes de dependéncia funcional, doenca terminal ou em processo de convalescenca
(Entidade Reguladora da Saude, 2011).

Os doentes podem ser propostos para a Rede de duas formas:

e Se estiverem internados em hospital do Servico Nacional de Salde através da
Equipa de Gestdo de Altas (EGA). Esta equipa tem por objetivo preparar e gerir
a alta hospitalar em articulagdo com outros servigos, para os doentes que
requerem seguimento dos seus problemas de saude e sociais (cfr. n.° 1 do Art.
23.° do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho);
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e Contactar o servi¢go onde esta internado ou a Equipa de Gestdo de Altas (EGA)
desse hospital,

e A EGA do hospital pertencente ao SNS onde o doente esta internado é quem faz
a referenciacdo para a RNCCI. A avaliagdo da necessidade de cuidados
continuados integrados é realizada, de preferéncia, logo no inicio do
internamento no hospital porque é necessario preparar, com tempo, a etapa que
se segue a alta clinica.

e A proposta desta equipa é apresentada a Equipa Coordenadora Local (ECL).

e Se estiverem na comunidade (domicilio, hospital privado ou outro local de
residéncia) atraves do Centro de Salde. Deve contactar o centro de saude através
do médico de familia, enfermeiro ou assistente social. A proposta de ingresso na
RNCCI ¢é apresentada por profissionais do centro de salde a Equipa
Coordenadora Local (ECL). Em caso de dificuldade, contactar diretamente a
ECL sedeada no centro de saude da respetiva area de residéncia.

A RNCCI tem como objetivo geral a prestacdo de cuidados continuados integrados a
pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia, ou
seja, todos as pessoas que se encontrem em alguma das seguintes situacdes de
dependéncia funcional transitéria decorrente de processo de convalescenca ou outro;
dependéncia funcional prolongada; idosos com critérios de fragilidade; incapacidade
grave, com forte impacto psicossocial; doenca severa, em fase avancada ou terminal tém
acesso a este servico integrado em instituicdes publicas ou privadas que prestam

cuidados continuados.

Cada vez mais as Unidades de Cuidados Continuados tém sido suportes importantes
para doentes oncolégicos e seus familiares, embora o nUmero de vagas existentes seja
manifestamente insuficiente. H4 muitos doentes em lista de espera e muitos acabam por
falecer sem nunca terem tido acesso a cuidados especializados, quer médicos, quer
psicologicos e nesta lista entram tambem os cuidadores que precisam igualmente de

apoio.

O Presidente da Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, Manuel Luis Capelas
(2015), diz perentoriamente: “Nado basta medicar os doentes. Nao se resolve os

problemas s6 com morfina, é preciso tratar de questdes que se prendem com o controlo
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dos sintomas, a sobrecarga dos familiares, a gestdo de expetativas e a preparacao para o

luto”.

Ora, a tematica da QdV dos doentes oncoldgicos nas Unidades de Cuidados
Continuados tem suscitado por parte dos profissionais de salde e cuidadores muito
interesse, tendo-se realizado, em Castelo Branco, dia 18 de margo de 2016, 0 Seminario
“Oncologia e as suas implica¢des nas Unidades de Cuidados Continuados Integrados”,
cujo objetivo da Comissdo Organizadora foi, através da partilha de experiéncias de
profissionais de saide e familiares cuidadores, incrementar a melhoria dos cuidados

prestados aos doentes com cancro.

3.2. A Psico-Oncologia

A partir dos Gltimos trinta anos, a preocupacdo com a QdV comeca igualmente a
emergir em Oncologia, sendo considerada um importante resultado, quer da propria
doenca, quer do seu tratamento, bem como uma medida de auxilio na tomada de
decisdes clinicas. Por conseguinte, 0os oncologistas comecam a estar cada vez mais
conscientes da potencial utilidade das medidas quantitativas da QdV e do facto de a sua
avaliacdo ser importante para a prestacdo de cuidados de saude apropriados aos doentes

oncologicos (Canavarro, 2010).

Para além do mais, de igual modo, tem havido uma aceitacao crescente da necessidade
de complementar as medidas médicas tradicionalmente usadas na avaliacdo da eficacia
dos tratamentos com a avaliagdo da QdV do doente oncoldgico. Torna-se assim,
evidente que os profissionais de salde tém aceite que, enquanto a sobrevivéncia e a
sobrevivéncia livre de doenca sdo fatores criticos e cruciais para 0s doentes

oncologicos, a sua QdV global é fundamental.

O reconhecimento dos problemas emocionais, interpessoais, familiares, vocacionais,
funcionais e também espirituais que surgem associados a doenc¢a oncoldgica e aos seus
tratamentos, bem como do seu enorme impacto na QdV do doente e, eventualmente, na
progressao da doenca, conduziu ao aparecimento de uma nova especialidade no dominio

da Oncologia, a Psico-Oncologia (Scannavino et al, 2013).

Neste novo campo de estudo tem-se focando essencialmente na compreensdo e

avaliacdo do impacto psicossocial da doenga oncoldgica, na QdV do doente, sua familia
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e profissionais de saude, assim como analise do papel determinante que os fatores
psicossociais e comportamentais podem ter no risco para o cancro e sobrevivéncia. O
aparecimento e desenvolvimento da Psico-Oncologia, enquanto subespecialidade da
Oncologia, veio contribuir igualmente para que nesta area comecasse um maior enfoque
no conceito de QdV (Carvalho et al., 2010).

Em suma, a Psico-Oncologia, surgiu a partir da necessidade do acompanhamento
psicologico ao doente oncologico, a sua familia e a equipa que o acompanha. O Papel
do Psico-Oncologista propde o apoio psicossocial e psicoterapéutico diante do impacto
do diagndstico e das suas consequéncias, ou seja, vai capacitar o doente e a familia de
ferramentas necessarias para enfrentar todas as adaptacfes que a doenca oncoldgica

implica.

E notoério, a falta destes técnicos nas equipas multidisciplinares integradas nas UCCI do
distrito de Braganca, sendo crucial para os doentes oncoldgicos o auxilio do Psico-
Oncologista para melhorar a sua QdV bem como dos seus familiares.

Segundo os varios profissionais de salde, entre outros, integrados na Liga Portuguesa

Contra o Cancro, os Psico-Oncologistas, ajudam a:

Lidar melhor com a doenca e seus tratamentos, promovendo uma melhor adesdo

terapéutica;

o Prevenir a perturbacéo psicoldgica e dificuldades no funcionamento familiar;

o Alargar, activar e reforcar potenciais redes de apoio informal, diminuindo
sentimentos de isolamento, desamparo e abandono;

e Clarificar percepcdes e informacdes erréneas, promovendo o conhecimento acerca
da doenga e seus tratamentos;

o Aumentar a percepcdo de controlo sobre a doenca;

» Reduzir os efeitos fisicos colaterais da doenca e dos tratamentos;

o Melhorar os pardmetros médicos (funcionamento imunoldgico), trazendo beneficios
ao nivel do curso da doenca, recorréncia e sobrevivéncia;

e Promover o bem-estar emocional dos familiares;

e Facilitar a comunicagdo entre o doente e os profissionais de saude.

(https://www.ligacontracancro.pt).
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Parte Il — Enquadramento Metodologico
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4. Metodologia

Atualmente, a qualidade de vida tem sido extensamente valorizada nos estudos
oncolégicos. Podemos definir qualidade de vida como sendo, ap6s a leitura de vérias
interpretacdes, a maneira pela qual os doentes avaliam o seu nivel de funcionalidade e

de satisfacdo em relacdo a um patrédo ideal definido pelo proprio doente.

De acordo com 0 que nos propusemos, vamos analisar nos pontos seguintes a QdV dos
doentes oncologicos do distrito de Braganca internados nas Unidades de Cuidados
Continuados, configurando-se estas unidades como importantes redes cuidadoras, tanto

para os doentes, como para os seus familiares.

Consideramos como questdo de partida “Qual a qualidade de vida do doente oncoldgico
nas Unidades de Cuidados Continuados no distrito de Bragan¢a?” Com o objetivo de

conhecer a opinido do proprio doente sobre a sua qualidade de vida nestas unidades.
A metodologia adotada assenta em 6 itens essenciais:

1. O desenho da investigacdo, onde sdo descritas, a variavel principal e as varidveis
secundarias;

2. Os participantes no estudo;

3. Instrumentos utilizados, descricdo e justificacdo da escolha dos materiais de
recolha de dados;

4. Procedimentos;

5. Analise e discussdo dos resultados da investigacao;

6. Conclusoes.

Tipo de Estudo

O presente estudo caracteriza-se por ser de natureza descritiva e transversal, numa
abordagem quantitativa continua. Considerou-se a Qualidade de Vida dos doentes
oncoldgicos nas unidades dos Cuidados Continuados como variavel principal, variaveis
sociais e demogréaficas (idade, género, estado civil, habilitacBes literarias, situacdo
profissional, local de residéncia — origem geografica, distancia entre local de residéncia

e a UCC, informacdo/tempo do diagndstico, tempo de internamento e grau de
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parentesco do cuidador principal) como variaveis secundarias e as variaveis clinicas

(diagndstico e tratamento).

O tratamento estatistico foi realizado com recurso ao programa Statistical Package for
Social Sciences (SPSS) versdo 18, para andlise descritiva e correlacional das variaveis,

recorrendo a frequéncias relativas e absolutas, media, variancia e desvio padréo.

Foi avaliada uma amostra de vinte doentes oncoldgicos do distrito de Braganca,

distribuidos por seis Unidades de Cuidados Continuados, (Gréafico 1).

e Unidade de Cuidados Continuados de Média e Longa Duracdo de Freixo de

Espada a Cinta: 3 doentes;

e Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duragdo de Mogadouro: 4 doentes;

e Unidade de Cuidados Continuados de Média e Longa Duragdo de Braganca: 4

doentes;

e Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duracdo de Miranda do Douro: 2

doentes;

e Unidade de Cuidados Continuados de Média e Longa Duracdo de Vila Flor: 1

doente;

e Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duracdo e Manutencdo de

Mirandela: 6 doentes.
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Grafico 1- Distribuigdo da amostra no que diz respeito a variavel de Unidade de Cuidados Continuados.

Nota: O questionario ndo foi aplicado nas UCC de Vimioso porque na data pretendida
do estudo ndo tinham doentes oncoldgicos internados e, de Torre de Moncorvo, devido
ao facto do doente oncoldgico internado, ndo estar na posse das suas faculdades para o

preenchimento dos questionarios.
4.1. Instrumentos de Colheita de Dados

Os instrumentos utilizados foram um questionario socio-demografico e o Quality of
Life Questionnaire-Cancer, da European Organization for Research and Treatment of
Cancer (QLQ-C30 da EORTC).

O questionario de colheita de dados socio-demogréaficos, clinicos e de tratamento
construido especificamente para o estudo (ANEXO 1), é composto por 15 itens, que
avaliam género, idade, profissdo, habilitacbes literarias, estado civil, zona de residéncia,
distancia da residéncia a Unidade de Cuidados Continuados mais proxima, nivel de
informacdo do diagndstico, tempo decorrido desde o diagndstico, tempo de

internamento, tratamentos feitos e grau de parentesco do cuidador.
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A Organizacdo Europeia para Pesquisa e Tratamento do Cancro (EORTC) foi fundada
em 1962, como uma organizacéo internacional sem fins lucrativos, tem como objetivos,
conduzir, desenvolver, coordenar e estimular a investigagdo do cancro na Europa por
grupos multidisciplinares de oncologistas e cientistas. A pesquisa € realizada
principalmente através da execucdo de grandes, prospetivos, multicéntricos, em ensaios
clinicos do cancro. Mais de 80.000 pacientes foram inscritos em ensaios tratados pelo
Centro de Dados EORTC. Em 1980, a EORTC criou 0 Grupo Qualidade de Vida, que
em 1986 iniciou uma pesquisa, “Programa” para desenvolver uma abordagem integrada
e modular para avaliar a QdV dos pacientes/participantes em ensaios clinicos sobre o
cancro. Isso levou ao desenvolvimento da EORTC QLQ-C30, um instrumento de
qualidade de vida para pacientes com cancro. Até a data, foram registados mais de 2200
estudos que utilizaram o EORTC QLQ-C30.

A consisténcia interna das escalas do questionario EORTC QLQ-C30 foi avaliada
recorrendo ao alfa de Cronbach, cuja variacdo € entre zero e um, tendo as seguintes
leituras: valores inferiores a 0.6 traduzem uma consisténcia inadmissivel, entre 0.6 e 0.7
fraca, entre 0.7 e 0.8 razoavel, 0.8 a 0.9 boa e valores superiores a 0.9 traduzem uma

consisténcia muito boa.

Vaérios instrumentos tém sido propostos para este tipo de avaliagdo na forma de
questionarios que procuram avaliar os varios dominios importantes para o bem-estar do
individuo, como, o seu nivel funcional, presenca de sintomas desagradaveis e/ou

incompativeis com um estado de plena satisfacdo do doente.

O processo de validacdo de um questionadrio de qualidade de vida deve garantir,
portanto, que as suas propriedades psicométricas sejam reprodutiveis, vélidas e

sensiveis a modificacdes clinicamente importantes.

A organizacdo Europeia para Pesquisa e Tratamento do Cancro (EORTC) elaborou,
como ja referimos anteriormente, um questionario denominado QLQ-C30, que ja foi
inclusive validado em lingua portuguesa. Este questionario avalia a qualidade de vida de
pacientes com cancro em varias esferas (dominios), como, por exemplo, nivel funcional,
presenca de sintomas e uma avaliacdo global do estado de saude feita pelo proprio

doente.
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A abrangéncia de um instrumento (questionario) pode ser geral ou restrita a uma doenca
ou sintoma. O questionario EORTC QLQ-C30, antes mencionado, por exemplo, é um
instrumento geral, direcionado para o doente com cancro. Até a presente data, 0 EORTC
QLQ-C30 foi traduzido e validado em mais de 60 linguas, estas traducdes incluem todas

as principais linguas ocidentais, africanas e asiaticas.

Vaérios estudos comprovaram que o questionario EORTC QLQ-C30 tem um tempo
meédio necessario de preenchimento de aproximadamente 11 minutos, e a maioria dos

pacientes ndo necessitam de assisténcia.

A confiabilidade e a validade do questionario séo altamente consistentes nos trés grupos
linguisticos-culturais ja estudados: os pacientes de paises de lingua Inglés, Europa do
Norte e Sul da Europa. O EORTC QLQ-C30 (V 3) é um questionério de avaliacdo de
Qualidade de Vida de auto-preenchimento com 30 itens, traduzido e validado em
inimeros paises, incluindo Portugal (Pais-Ribeiro,2008) (ANEXO I1).

Operacionalizagdo das variaveis:

O médulo contém trés dimensdes: Estado de Saude Global, Qualidade de Vida (com 2
itens), Funcional, com 5 sub-escalas (Funcionamentos fisico, de papel, cognitivo,
emocional e social, com um total de 15 itens), e Sintomas, com 3 sub-escalas (fadiga,
nausea/vomitos e dor, com um total de 7 itens) e 6 itens individuais para outros
sintomas e impacto financeiro. As respostas sdo apresentadas em forma de escala de
Likert com quatro pontos (codificadas de “1” a “4”; 1- Nao; 2 - Um pouco; 3 - Bastante;
4 - Muito), exceto os itens que avaliam a Salde em Geral e Qualidade de Vida, por
meio de uma notade 1 a 7, sendo 1 “péssima” ¢ 7 “6tima” (Tabela 4).
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Dimensoes Categorias ltens do questiondrio | Total de itens
Estado de Sadde
Global/ Qualidade de 29, 30 2
vida

Funcionamento Fisico 1.2.3.4.5 5
Funcionamento de
Papeis 6,7 2
Funcionamento

Escalas Funcionais | Emocional 21,22, 23, 24 4
Funcionamento
Cognitivo 20,25 2
Funcionamento Social 26, 27 2
Fadiga 10,12, 18 3
MNausea e Vomitos 14,15 o
Dor 9,19 2
Dispneia 8 1

Escalas de Sintomas Insonia 1 i
Perda de Apetite 13 1
Obstipagao 16 1
Diarreia 17 1
Dificuldades Financeiras o8 1

Tabela 4 - Caracterizagdo do questionario EORTC QLQ-C30

Para o calculo do score, primeiramente, € preciso seguir a divisao que é apresentada na

tabela anterior, ou seja, em trés escalas:

a) Escala da saude global: refere-se a aspetos da salde e da qualidade de vida em
gerais. E calculada, utilizando-se as questdes 29 e 30;

b) Escala funcional: foca-se nos aspetos fisico, emocional, cognitivo, funcional e
social. E calculada, utilizando-se as questdes 1 a 7 e 20 a 27;

c) Escala de sintomas: refere-se a questdes sobre a fadiga, dor, insonia, enjoo, entre

outros sintomas. E calculada, utilizando-se as questdes 8 a 19 e 28.

Os scores sdo calculados separadamente para cada escala, todos variando de 0-100. Nas

escalas satde global e funcional quanto maior a pontuacao, melhor qualidade de vida; ja
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para a escala de sintomas, quanto maior a pontuacao, maior a quantidade de sintomas,

pior a qualidade de vida.

4.2. Procedimentos

Apdbs terem sido informados sobre o interesse do estudo a efetuar e ter obtido a
respetiva autorizacdo das entidades responsaveis (ANEXO Il1I), Provedores da Santa
Casa da Misericdrdia de Braganca, de Freixo de Espada a Cinta, de Miranda do Douro,
de Mirandela, de Mogadouro, de Torre de Moncorvo, de Vila Flor e de Vimioso,
procedeu-se a aplicacdo dos questionarios, a excecdo das Unidades de Cuidados
Continuados de Vimioso, por ndo terem, a data pretendida para o estudo, doentes
oncoldgicos internados e de Torre de Moncorvo, devido ao facto do doente oncoldgico
internado, ndo estar na posse das suas faculdades para o preenchimento dos

questionarios.

Foram tidos em consideracdo os principios e direitos éticos fundamentais que
determinam qualquer investigacdo e, como tal, os participantes foram esclarecidos
acerca dos objetivos da investigacdo, tendo-lhes sido disponibilizado um documento
com a apresentacdo da investigacdo (ANEXO 1V), acompanhado de um documento de
consentimento informado (ANEXO V), permitindo-se o esclarecimento de ddvidas e
garantindo-se a confidencialidade e o anonimato dos participantes no decorrer de toda a

investigacao.

Nas situacdes de analfabetismo, quatro participantes no nosso caso, foi-lhes prestada
assisténcia, lendo-se as questdes sem qualquer interpretacdo adicional ou condutora da
resposta, garantindo toda a eficacia da subjetividade. Assim, a resposta dos participantes

foi anotada no questionario pela propria investigadora.

No que diz respeito a recolha de dados, esta foi realizada no periodo compreendido
entre Setembro de 2015 e Marco de 2016.

4.2.1. Analise dos Resultados

A caracterizagdo da amostra foi efetuada de acordo com as variaveis socio-
demogréficas, clinicas e de tratamento, que consideramos relevantes, para uma analise

das relacOes destas caracteristicas com os resultados dos questionérios aplicados.
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4.2.2. Caracterizacdo Socio-demografica

A amostra em estudo é maioritariamente do género masculino com 60%, com uma
idade média de 72.65 anos, desvio padréo de 13.62 anos e com uma amplitude minima e

maxima respetivamente de 39 e 95 anos.

Relativamente a profissdo, verificamos que a grande maioria dos participantes (80%) é

reformado, conforme gréfico 2.
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Epn B%

Grafico 2 - Caracterizagdo da amostra no que diz respeito a situacao profissional

No que se refere as habilitagdes literarias, a maioria (55%) concluiu o 1° ciclo e 5%, tém

respetivamente o segundo e o terceiro ciclos de escolaridade (grafico 3).
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Grafico 3 - Caracterizagdo da amostra no que diz respeito a variavel nivel de escolaridade

Em relacdo ao estado civil, a amostra € maioritariamente constituida por individuos
vilvos, 50%, sendo que dos restantes, 30%, sdo casados ou vivem em unido de facto e

20% sdo solteiros.

No que se refere ao meio/local de residéncia, a grande maioria da amostra vive em meio
rural, 65%. Quanto a distancia entre o local de residéncia e a Unidade de Cuidados
Continuados mais proxima, verificou-se que a maioria dos participantes vive a cerca de
10/20 Kms.

4.2.3. Caracterizacdo Clinica Relativamente ao Nivel de Informacéo

Diagnostica e Tratamentos

Uma vez que a amostra é constituida apenas por vinte participantes, a localizacdo do

tumor é muito diversificada, como se constata na tabela 5.
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Diagnostico Frequéncia
Neoplasia 50%
Carcinoma In Situ da Mama e Aparelho Génito-Urinario 10%
Tumor Maligno de Milo faringe 5 %
Mieloma Multiplos e Tumores Imunoproliferativas 50
Melanoma Dorsal — Cancro de Pele 5%
Astrocitoma Frontal Esquerdo 5%
Carcinoma In Situ da Pele 5%
Mieloma Multiplo 5%
Cancro na Prostata 50%
Tumor Face 5%

Tabela 5 - Caracterizagdo da amostra no que diz respeito a localizagao do tumor

Metade dos participantes no estudo, 50%, referem ter conhecimento da doenca ha mais
de 18 meses, 20% ha mais de 12 meses, igual percentagem ha mais de cinco meses e
apenas 10% ha menos de 5 meses. Além da doenca oncoldgica, 80% dos participantes,

dizem ser portadores de outras doencas.

Relativamente aos tratamentos recebidos para a doenca oncoldgica, 60% dos
participantes referem que ja fizeram quimioterapia e 75% referem ter utilizado o

tratamento de radioterapia.

No que respeita ao apoio recebido durante a fase da doenga, 35% dos participantes,
dizem que o cuidador é o filho/filha; 35% referem que é outra entidade, sendo esta a
equipa da Unidade de Cuidados Continuados onde o doente esta internado; 20% dizem
gue o cuidador é o irmao/irma e apenas 5% fazem referéncia ao marido ou a esposa,

tendo em conta que a maioria, como constatamos, é viuvo (Gréafico 4).
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Grafico 4 - Caracterizagao da amostra no que diz respeito a variavel “cuidador”.
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5. Apresentacao dos Resultados acerca da Qualidade de Vida

Para os valores observados das respostas do questionario EORTC QLQ-C30

apresentamos uma tabela com as percentagens obtidas em cada uma das respostas

(Tabela 6).
~ ~ - UM
DIMENSOES QUESTOES NAO BASTANTE| MUITO
POUCO
1.Custa-lhe fazer esforcos mais violentos, por exemplo, - - 7 (35%) 13 (65%)
carregar um saco de compras pesado ou uma mala?
2.Custa-lhe percorrer uma grande distancia a pé? 1 (5%) 6 (30%) 13 (65%)
3.Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé, fora de casa? 1 (5%) 1 (5%) 6 (30%) 12 (60%)
Funcionamento - - -
Fisico 4.Precisa de ficar na cama ou numa cadeira durante o
dia? 3 (15%) 2 (10%) 7 (35%) 8 (40%)
ia?
5.Precisa que o/a ajudem a comer, a vestir-se, a lavar-se | 2 (109) 4 (20%) 4 (20%) 10 (50%)
ou a ir & casa de banho?
Durante a ultima semana
6.Sentiu-se limitado/a no Seu emprego ou no 1 (5%) 2 (10%) 7 (35%) 10 (50%)
Funcionamento | desempenho das suas atividades diarias?
de papéis 7.Sentiu-se limitado/a na ocupagdo habitual dos seus | 2 (109) 1 (5%) 7 (35%) 10 (50%)
tempos livres ou noutras atividades de lazer?
Dispneia 8.Teve falta de ar? 10 (50%) 3 (15%) 4 (20%) 3 (15%)
Dor 9.Teve dores? 6 (30%) 4 (20%) 3 (15%) 7 (35%)
Fadiga 10. Precisou de descansar? 2 (10%) 3 (15%) 9 (45%) 6 (30%)
Insénia 11.Teve dificuldade em dormir? 6 (30%) 7 (35%) 6 (30%) 1 (5%)
Fadiga 12.Sentiu-se fraco/a? 2 (10%) 6 (30%) 7 (35%) 5 (25%)
Perda de apetite | 13.Teve falta de apetite? 9 (45%) 4 (20%) 5 (25%) 2 (10%)
N4useas e 14.Teve enjoos? 17 (85%) 2 (10%) 1 (5%) -
Vémitos 15.Vomitou? 19 (95%) 1 (5%) - -
Obstipacao 16.Teve prisdo de ventre? 12 (60%) 6 (30%) 1 (5%) 1 (5%)
Diarreia 17.Teve diarreia? 16 (80%) 3 (15%) 1 (5%) -
Fadiga 18. Sentiu-se cansado/a? 2 (10%) 5 (25%) 7 (35%) 6 (30%)
Dor 19.As dores perturbaram as suas atividades diarias? 3 (15%) 8 (40%) 3 (15%) 6 (30%)
Funcionamento | 20.Teve dificuldade em concentrar-se, por exemplo, | 7 (3505) 5 (25%) 5 (25%) 3 (15%)
Cognitivo para ler o jornal ou ver televiséo?
21. Sentiu-se tenso/a? 2 (10%) 10 (50%) 6 (30%) 2 (10%)
0es? 0, 0, 0, 0,
Funcionamento 22. Teve preocupagdes? 4 (20%) 7 (35%) 6 (30%) 3 (15%)
Emocional 23.Sentiu-se irritavel? 6 (30%) 9 (45%) 2 (10%) 3 (15%)
24.Sentiu-se deprimido/a? 5 (25%) 4 (20%) 7 (35%) 4 (20%)
Furé:ccl)ggziatri?/%nto 25.Teve dificuldade em lembrar-se das coisas? 9 (45%) 4 (20%) 4 (20%) 3 (15%)
26. O seu estado fisico ou tratamento médico
] ] ) - 2 (10%) 6 (30%) 7 (35%) 5 (25%)
. interferiram na sua vida familiar?
Funcionamento
Social 27. O seu estado fisico ou tratamento médico
. . o . 1 (5%) 3 (15%) 8 (40%) 8 (40%)
interferiram na sua atividade social?
Dificuldades 28. O seu estado fisico ou tratamento médico causaram-
. . 6 (30%) 8 (40%) 5 (25%) 1 (5%)
Financeiras Ihe problemas de ordem financeira?
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DIMENSOES QUESTOES 1 2 3 4 5 6

Estado d 29. Como classificaria a sua sadide 1 4(20%) 7(35%) 6(30%) 2 (10%) -
stado de em geral durante a Gltima semana?
Saude
Global/ 30. Como classificaria a sua
Qualidade . .
De Vida qualidade de vida global durante a 5(25%) 5(25%) 10 (50%) - -

Gltima semana?

Tabela 6 - Resultados obtidos nas 3 dimensées

Relativamente ao estado fisico, revelaram dificuldades, nomeadamente nos movimentos
que implicam algum tipo de esfor¢o (carregar um saco de compras pesado ou mala),
incluindo andar a pé (percorrer grande distancias ou pequeno passeio), a que

correspondem as questbes 1, 2 e 3.

No que se refere, ao funcionamento de papeéis, 50% dos inquiridos disseram sentir-se
limitados nas suas atividades diarias e noutras atividades de lazer. Nas questfes 21 a 24,
correspondentes aos aspetos emocionais (um pouco tensos e irritados) os inquiridos
responderam entre 45 a 50%. No que diz respeito ao funcionamento cognitivo, «se teve
dificuldade em concentrar-se para ler, ver televisdo ou lembrar-se das coisas?», 35 a
45% relataram ndo ter dificuldade. Por Gltimo, na escala funcional, no que se refere as
questBes sobre a interferéncia do estado fisico ou do tratamento na vida familiar e na
vida social, perguntas 26 e 27, os doentes responderam, 35 a 40% que a doenca e 0
tratamento interferiram BASTANTE.

As questdes que compdem as escalas funcionais (fisico, papéis, emocional, cognitivo e
social) apresentam uma média de 42.90%, e o desvio padrdo 7.56%, com uma variancia
de 57.14%. Assim, de uma maneira geral, os utentes inquiridos apresentam baixa

qualidade de vida no que toca as escalas funcionais. (Tabela 7).

Média Variancia Desvio Padrao N de itens

42.90 57.147 7.560 15

Tabela 7 - Resultados da escala funcional

Quanto a escala de sintomas, os mais frequentes foram os avaliados nas questdes 14

(Teve enjoos?) e 15 (Vomitou?), apresentando médias de 25.75% e 25.90%, e 0 menos
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relatado refere-se a questao (Precisou de descansar?) apresentando uma média de 24%.
Sendo 26.95% a média dos itens que constituem a escala dos sintomas, com a variacdo
entre 37.51% e 49.46%. A consisténcia interna nas escalas de sintomas revelou-se boa,
tendo obtido um valor entre 0.8 e 0.9. Observa-se que os doentes oncoldgicos das
unidades de cuidados continuados do distrito de Braganca apresentam valores baixos
nas escalas de sintomas, 0 que ¢ um indicio de uma maior qualidade de vida no que

respeita a sintomatologia. (Tabela 8).

Média de escala se 0 Variancia de escalase Correlagdo de item  Alfa de Cronbach se o

item for excluido o0 item for excluido total corrigida item for excluido

Teve falta de ar? 24.95 40.892 493 .825
Teve dores? 24.40 37.516 671 .809
Precisou de descansar? 24.00 40.526 .683 .810
Teve dificuldade em dormir? 24.85 40.661 .700 .810
Sentiu-se fraco/a? 24.20 40.168 .696 .809
Teve falta de apetite? 24.95 40.997 .542 .821
Teve enjoos? 25.75 48.408 .130 .842
Vomitou? 25.90 49.463 .037 .842
Teve prisdo de ventre? 25.40 43.726 478 .826
Teve diarreia? 25.65 47.397 .168 .843
Sentiu-se cansado/a? 24.10 40.621 .638 .813
As dores perturbaram as 24.35 38.029 .770 .801
suas actividades diarias?

O seu estado fisico ou 24.90 48.832 .001 .856

tratamento médico

causaram-lhe problemas de

ordem financeira?

Tabela 8- Resultados das questoes que compoem a escala de sintomas

Quanto as duas perguntas da escala de salde global, verifica-se que estes doentes
classificaram a sua saude em geral durante a Gltima semana com a média 3.25 e sua
qualidade de vida global, durante 0 mesmo periodo, com a média 3.20, valores muito
baixos. Esta resposta estad dependente de maltiplos fatores e transporta todo um grau de
subjetividade que s6 ao doente diz respeito, mas que pode ser um indicador importante
de que muito ha ainda a fazer por parte das Unidades de Cuidados Continuados, das

equipas e familiares. (Tabela 9).
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Média de escala se 0 Variancia de escala  Correlagdo de item Alfa de Cronbach se

item for excluido  se o item for excluido total corrigida 0 item for excluido

Como classificaria a sua 3.25 724 761
saude em geral durante a

dltima semana?

Como classificaria a sua 3.20 1.116 761
qualidade de vida global

durante a Ultima semana?

Tabela 9 - Resultados da escala de saude global

O score da média da escala de saude global apresenta uma percentagem de 37.08%, € 0
desvio padrdo 14.92%, a variacdo é entre 16.67% e 58.33%, 0 que € indicador de uma
qualidade de vida pouco satisfatdria. Estes valores alertam o quanto é imprescindivel a
necessidade de delinear intervencdes multidisciplinares que ajudem os doentes
oncolégicos a lidar com a doenga, promovendo o0 seu bem-estar (Tabela 10). Este
questionario pode ser o ponto de partida para uma avaliacdo mais proxima e mais
personalizada, no intuito de ajustar terapéuticas e apoiar de forma mais adequada o

doente oncoldgico.

Score Func Score_Simpt Score_SaudeGlobal
Média 38.0000 35.7692 37.0833
N 20 20 20
Desvio Padréo 16.79908 18.06354 14.92550
Minimo .00 5.13 16.67
Maximo 68.89 71.79 58.33
Mediana agrupada 36.6667 38.4615 38.8889

Tabela 10 - Resultados do score da escala de saude global

Para a analise da consisténcia interna foi calculado o coeficiente a de Cronbach, um
questionario é considerado com boa consisténcia interna quando apresenta o coeficiente
a de Cronbach acima de 0.80 (Streiner e Norman, 2003).

A analise descritiva e a consisténcia interna das escalas do questionario EORTC QLQ-
C30 (V3) estdo expostas na Tabela 11. A escala que apresentou a melhor consisténcia
interna foi a saude global (0.853), seguida pela escala de sintomas (0.836). Todas
indicaram uma média pouco satisfatéria da qualidade de vida, pois nas escalas salde

global e funcional quanto maior a pontuacdo, melhor a qualidade de vida. Sendo, os
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valores apresentados neste estudo, para a primeira escala mencionada, a média é de

37.08% e para a escala funcional a média é de 42.90%, valores relativamente baixos. Ja

na escala de sintomas, quanto maior a pontuacdo, maior a quantidade de sintomas e,

consequentemente, pior a qualidade de vida. A média verificada € de 26.95% na escala

de sintomas.
Escala Média Desvio Padréo Alpha Cronbach
Saude Global 37.08 14.92 0.853
Funcional 42.90 7.56 0.820
Sintomas 26.95 7.04 0.836
Tabela 11 - Analise descritiva e consisténcia interna das escalas do questionario EORTC QLQ-C30 (V3)
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6. Discussao dos Resultados

O presente trabalho de investigacdo teve como objetivo estudar a qualidade de vida do
doente oncoldgico nas Unidades de Cuidados Continuados no distrito de Braganca. De
acordo com a literatura, o doente é a melhor fonte para avaliar a sua QdV, pois a QdV é
um atributo subjetivo. No entanto, a amostra que temos para a discussdo a que nos
propusemos é pouco expressiva e esse facto dificulta uma conclusdo mais aprofundada.
E dado comum a varios autores, como Aaronson et al., (1994), incluir nos instrumentos
de recolha, um questionario geral de QdV e outro especifico para o 6rgao afetado, mas,
No Nosso caso, era impossivel fazé-lo, uma vez que os 6rgdos afetados, numa amostra de

20 doentes, sdo todos diferentes.

Neste estudo, aplicAmos um questionario e os resultados socio-demograficos sdo a
prova do envelhecimento da populacdo portuguesa — a média de idades da amostra
inquirida ronda os 72.0 anos com um desvio padrdo de 13.6 anos. O outro instrumento é
0 EORTC QLQ-C30 (Versdao 3.0), tratando-se de um questiondrio de QdVRS
devidamente validado para a nossa populacdo, para uso especifico em doentes
oncologicos. Este modelo de QdV é multidimensional e o grupo EORTC (European
Organization for Research and Treatment of Cancer) define-o em relacdo aos elementos
centrais do estado funcional, sintomas do cancro e especificos de tratamento, angustia
psicoldgica, interacdo social, impacto financeiro, estado de salde percebida e QdV
geral. A aplicacdo do questiondrio EORTC QLQ-C30 constituiu de facto um

instrumento importante para o processo de conhecimento e apoio ao doente oncoldgico.

No estudo procedeu-se a analise da consisténcia interna das subescalas do questionario
EORTC QLQ-C30 através do calculo do coeficiente Alpha de Cronbach. Os valores de
fidelidade das subescalas do QLQ-C30 podem ser considerados bons, visto estes
estarem no intervalo de 0.8 e 0.9. A escala que apresentou a melhor consisténcia interna
foi a satde global (0.853), seguida pela escala de sintomas (0.836) e por ultimo a escala

funcional com uma consisténcia interna no valor de 0.820.

Esta pequena amostra de doentes oncoldgicos distribuidos pelas varias Unidades de
Cuidados Continuados num distrito como Braganca revela igualmente que sé agora
estes Centros de prestacdo de cuidados muito especificos e dirigidos comecam a ser

encarados como solugédo para aliviar cuidadores/familiares. Certamente que a maior
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parte dos doentes oncoldgicos continuam a ser apoiados em casa, com sobrecarga para

algum(s) elemento da familia, que pode(m) também precisar de ajuda.

Neste estudo, verificou-se que o cuidador principal, apresenta a mesma percentagem no
que se refere ao filho(a) e a outra entidade, sendo esta a equipa da UCC onde o doente
estd internado, com uma representacdo de 35% e 20 % quando o cuidador é o
irmado/irm@, e apenas 5% fazem referéncia ao marido ou a esposa, tendo em conta que a

maioria dos participantes da amostra sdo viuvos, mais precisamente, 50%.

Um estudo que incidiu sobre o perfil epidemiolégico dos utentes consumidores da Rede
de Cuidados Continuados Integrados do distrito de Braganca, a sua autora Gaspar,
Vanda (2015) refere, no que diz respeito a distribuicdo da amostra em funcdo da idade e
da patologia, no caso das doencas oncolégicas, que o valor médio observado € de 74.52
anos e que € a doenca que apresenta a maior dispersdo de resultados da idade (...)
conclui que as diferencas observadas relativamente a média da idade apresentam uma
associacdo estatisticamente significativa (p <0,001) em funcdo da patologia, sendo as

doencas oncologicas a patologia que mais se diferencia.

Comparando com o estudo em causa, 0 valor médio observado ndo apresenta uma
diferenca significativa, uma vez que neste estudo a média total de idades é de 72 anos.
Por outro lado, os doentes oncolégicos apresentam uma média de idade bastante
diferenciada, o que vai ao encontro do presente estudo, sendo o valor minimo de idade

39 anos e 95 anos de valor maximo.

Outro fator comum, nestes dois estudos, diz respeito a caracterizacdo da amostra de
acordo com a variavel género. Em ambos os estudos, verificou-se que o género
masculino apresenta maior percentagem de participantes, neste caso 60% e 0 género

feminino 40%.

Segundo Gaspar, Vanda (2015), «as doencas/problemas relacionados com a salde, na
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados no distrito de Braganga, mais
prevalentes sdo 0s acidentes vasculares cerebrais, as Ulceras de pressao e as fraturas,
nomeadamente as fraturas de fémur». A autora concluiu que a maioria 41.15% dos
utentes consumidores da RNCCI do distrito de Braganga apresenta patologias de
natureza neuroldgica, seguem-se as patologias da pele e tecido subcutaneo com 13.50%

dos casos, 12.36% dos utentes apresenta patologia musculo-esqueléticas, 10.06% tem
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patologias oncologicas, 6.11% tem patologias cardiovasculares, 4.59% tem doencas
infeciosas, 3.18% apresenta patologias endocrino-esqueléticas. As restantes patologias
registadas tem representatividade inferior a 2%.

Certamente que esta baixa percentagem de doentes oncoldgicos se deve ao escasso
numero de doentes com doenca oncoldgica que recorrem a Rede ou, entdo, como revela
outro estudo realizado neste distrito (Fernandes A., 2013), que existem dificuldades de
varia ordem no processo de referenciacdo para a RNCC por parte das equipas de satde
dos Cuidados de Saude Primarios. Os profissionais de saude sobre os quais incidiu o
estudo de Fernandes A. (2013), mais precisamente, 111 profissionais que constituiram a
amostra, assistentes sociais, enfermeiros e médicos de familia, referem, 86.5% desses
inquiridos, que existe burocratizagdo excessiva; 39% respondeu que nem sempre as
familias estdo recetivas ao processo de referenciacdo; 74.4% considera que 0 processo
fica dificultado com a referenciacdo tardia, em fase avancada da limitagdo ou patologia
do doente; e 27% diz desconhecer recursos existentes, bem como a sua especificidade
(n® de unidades de internamento, localizacdo, funcdo da ECCI) para o processo de

referenciagéo.

Relativamente ao conjunto de fatores que dificultam o processo de referenciagdo, 0s
profissionais de salde destacam a morosidade no processo de admissdo (57.6%) e a
auséncia de unidades de internamento perto do domicilio do doente (58.7%). A autora
conclui, relativamente a fraca recetividade por parte dos familiares ao processo de
referenciagdo, que «a nossa regido apresenta muitas zonas rurais havendo dificuldades
nos transportes e a nivel de logistica, para além do tempo de espera da vaga para a
entrada na rede» (Fernandes A., 2013).

Ora, estas dificuldades sentidas pelos profissionais de saude que tém responsabilidade
direta no encaminhamento dos doentes para a Rede é reveladora, podemos nds concluir,
do escasso numero de doentes oncoldgicos que se encontram nestas unidades.
Ultrapassar a barreira da burocratizacdo é um passo fundamental, para que a tdo ansiada

QdV, acompanhada por profissionais de salde especializados, seja uma realidade.

Num estudo realizado no Brasil, por Adriana Nicolussi et al., (2008), com doentes
oncoldgicos internados, cujo objetivo foi avaliar a qualidade de vida desses pacientes
(amostra de 22 doentes) - 16 pacientes (72.8%) apresentavam o diagnostico de cancro

de cdlon, 5 (22.7%) de reto e apenas um (4.5%) apresentava cancro de reto com
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metastase. Quanto as caracteristicas socio-demograficas, 13 (59.1%) pacientes eram do
sexo masculino e 9 (40.9%) do sexo feminino, na faixa etaria entre 60 e 80 anos.
Tratou-se de um estudo que utilizou o instrumento EORTC QLQ-C30. Apds a sua
aplicacdo, concluiu que a qualidade de vida foi considerada satisfatéria, uma vez que a
escala de saude geral e QdV atingiu uma média de 79.13%, valor aproximado dos 100
(score maximo). Ora, no nosso estudo, a escala de satde geral e QdV apresentou uma
média de 37.08%, entdo, e comparando com o presente estudo podemos concluir que 0s
doentes oncoldgicos internados nas UCC do distrito de Braganca consideraram a sua

qualidade de vida pouco satisfatoria.

Nas escalas funcionais - funcdo fisica, cognitiva, social e desempenho de papel -no
estudo das mesmas autoras, as médias variaram entre 73.68% e 81.18%, mostrando um
nivel satisfatério. Comparando com o0s nossos resultados, as escalas funcionais,
apresentaram uma media de 42.90%, com uma variancia de 57.14%, mais uma vez, um
nivel pouco satisfatorio. No que respeita a componente social e desempenho de papel,
varios autores defendem que quando os idosos passam a auferir da reforma, sendo a
amostra constituida por 80% reformados, a perda da posicéo social, a perda de papéis e
consequentemente outras perdas acumulam-se ao longo do tempo. A reforma também
representa de certa forma a incapacidade nos exercicios de tarefas, incapacidade para
trabalhar, surge um estado de inseguranca e um sentimento de vulnerabilidade perante

as dificuldades habituais da vida.

Nas escalas de sintomas, continuando com os resultados obtidos no estudo de Adriana
Nicolussi et al., (2008), o predominante foi a dor, com média de 24.98%, no nosso
estudo a dor manifestou uma média de 24.40%, sendo a diferenca pouco significativa.
Seguindo-se a insdnia, fadiga, obstipacdo, perda de apetite e ndusea e vomito. Dispneia

e diarreia foram os sintomas menos frequentes, com média de 1.5%, segundo as autoras.

No estudo que levamos a cabo, os sintomas predominantes foram o vomito, enjoos,
diarreia e prisdo de ventre, com médias variando entre 25.90% e 25.40%, a dispneia
apresentou uma média de 24.95%. Podemos, portanto, concluir que quer nos sintomas

mais frequentes ou menos frequentes, os estudos apresentam diferencas significativas.

Na nossa investigagdo, a falta de apetite apresentou uma média de 24.95%, seguindo-se
a dificuldade em dormir, média de 24.85%, e dores que perturbaram as atividades

diarias com média de 24.35%. O sentir-se fraco/a, cansado/a e precisar de descansar
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foram os sintomas menos frequentes, com médias entre 24.20% e 24.0%. Podemos
afirmar que os resultados apresentados nos dois estudos evidenciam que as escalas de

sintomas estdo controlados.

Na escala de dificuldades financeiras, no estudo realizado por Adriana Nicolussi et al.,
(2008), a média encontrada foi de 24.14%. Em termos comparativos, a nossa média foi

de 24.90%, pelo que ndo héa diferencas significativas.

As UCCI proporcionam aos utentes cuidados médicos diarios, enfermeiros
permanentes, apoio psicossocial, fisioterapia, terapia ocupacional, conforto, higiene,
alimentacdo, laser e convivio. Ha todo um investimento em cuidados profissionais de
salde e de servico social, ajustados da melhor forma possivel as necessidades
individuais. Estes servigos sdo fundamentais para as pessoas que se encontram em
situacdo de fragilidade, vulnerabilidade, de dependéncia, de doenca. Certamente que
numa estrutura residencial de idosos, ou até mesmo na sua propria residéncia, estes

utentes ndo poderiam fruir de uma oferta tdo especializada de cuidados de saude.

Nos resultados do nosso estudo, a qualidade de vida dos doentes oncoldgicos
internados nas UCC do distrito de Braganca, foi considerada pouco satisfatoria, o valor
da média global do estado de salde geral e qualidade de vida observados na nossa
amostra foi de 37.08% e constatando-se o valor médio de 42.90% nas escalas funcionais
(fisico, de papéis, emocional, cognitivo e social). Relativamente as escalas de sintomas,
o valor da média foi de 26.95%, o que € um bom indicador, uma vez que para as escalas
de sintomas, quanto menor a pontuacdo, menor a quantidade de sintomas, melhor a
qualidade de vida. Tais resultados podem ser explicados pelo facto de muitos dos
doentes oncoldgicos internados nas UCC do distrito de Braganga, necessitarem de ajuda
de terceiros para a realizacdo das suas atividades diarias. O dominio da dependéncia é
muito importante devido ao que ele significa, pois representa a mobilidade e a perda de
funcdes, representando desta forma, para o doente oncolégico uma QdV pouco
satisfatoria.

A investigacdo realizada por Pinheiro, Eliana (2016), corrobora os resultados deste
estudo, na medida em que os inquiridos apresentaram valores baixos de qualidade de
vida. Tais resultados podem ser explicados, segundo esta autora, pelo estado de saude
em que cada utente se encontrava. Salientou ainda, que o ambiente e a prestacdo de

cuidados, em ambas as UCC, quer em Braganga quer em Mirandela, séo descritos pelos
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inquiridos como bons a muito bons, todos eles se manifestaram satisfeitos. Os utentes
referiram que existem excelentes profissionais de salde nestas UCC, auxiliando sempre
0s utentes na perspetiva de uma boa recuperacdo. Nos dominios de cuidados de salude e
reabilitacdo, os utentes encontram-se satisfeitos com os cuidados prestados.
Relativamente a comunicacao e a relacdo de proximidade, estas podem ser descritas
como boas. Contudo, seria pertinente reforcar a comunicagdo proxémica e o cuidar em
humanitude, sendo ambas uma ferramenta importante no que respeita ao ato de cuidar,
(Pinheiro, E., 2016).

Num outro estudo realizado por Mouro, Inés (2010), no distrito de Aveiro, que incidiu
sobre os doentes cronicos idosos nas UCCI — Qualidade de Vida e Satisfacdo, a autora
chega a concluséo que as dimensGes mais criticas sdo a mobilidade, o auto-cuidado e a
salde mental e bem-estar; os utentes estdo muito satisfeitos com os espacos fisicos das
unidades e apresentam menor satisfacdo com a informacdo disponibilizada sobre a

doenca e préticas a adotar face a mesma.

Por outro lado, e uma vez que a amostra do nosso estudo é maioritariamente idosa,
segundo a literatura, para um idoso, viver no seu proprio contexto residencial €
sinbnimo de independéncia, pelo que o abandono do mesmo representa um fator
propulsor de um conjunto de sentimentos marcantes que o colocam numa situacdo mais
vulneravel, quer fisica quer psicologicamente. O internamento surge em consequéncia
de um determinado problema de satde podendo levar a dependéncia funcional do idoso,
constituindo uma nova realidade para 0 mesmo. Qualquer idoso receia o espaco que lhe
¢ estranho e que muitas vezes implica a exposicdo do seu corpo, vivenciando
sentimentos de acordo com a sua personalidade e o significado que atribuem ao
internamento. S8o vulgares 0s sentimentos de incerteza, inseguranca, frustracao,
ansiedade, angustia, entre outros, inerentes ao receio de invalidez, de inutilidade, de
sofrimento e de serem sujeitos a exames dolorosos. Assim, os resultados obtidos, no
nosso estudo, que concluem que a qualidade de vida do doente oncolégico nas UCCI do
distrito de Braganca € pouco satisfatoria, pode ter origem em todos estes aspetos

mencionados anteriormente.

Esta amostra pode ser alargada a doentes oncoldgicos residentes no seu domicilio,

constituindo uma mais-valia para futuras investigagdes.
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7. Conclusao

A doenca oncoldgica continua a ser uma das mais temidas em todo mundo e com ela
caminham inumeros medos e angustias. Os proprios relatos dos doentes estdo
carregados de negatividade, com expressdes como “dor”, “mutilacdo” e “morte”.
Porém, as abordagens relacionadas com a salde parecem estar mais atentas as
especificidades do doente oncoldgico, no sentido de lhe proporcionar vida com o
méaximo de dignidade e qualidade. Valoriza-se cada vez mais a forma como se vive e

N&o apenas 0 tempo que se Vive.

A avaliacdo do impacto que o diagndstico, o curso da doenca e os tratamentos tém na
vida psicoldgica, familiar e social do doente oncoldgico sdo ponto de partida para
melhores decisdes terapéuticas a curto, médio e longo prazo. Os relatérios clinicos e as
informacdes prestadas pelos cuidadores ndo sdo suficientes para aceder de forma eficaz
a informac6es sobre a QdV do doente oncoldgico. Esta avaliacdo deve ser feita pelo
proprio, porque estd dependente de um conjunto de fatores subjetivos a que 0s
observadores/cuidadores ndo sdo fiéis. Embora também estes devam ser acompanhados

e apoiados psicologicamente.

O doente assume frequentemente um papel passivo perante um modelo de assisténcia
ainda pouco centrado na pessoa doente, ndo questionando os profissionais de saude, que
por sua vez assumem saber as suas necessidades e as suas preferéncias, agindo e
planeando as intervengdes em funcdo das suas préprias ilacdes e dos seus proprios

valores.

A avaliacdo da Qualidade de Vida representa um foco emergente com relevo em
contextos de saude que pode complementar a pratica médica e os estudos clinicos
servindo para otimizar a QdV e melhorar os recursos utilizados em Saude. A QdV é um
objetivo da Medicina contemporanea e favorece o desenvolvimento de novas estratégias
promotoras de Salde. Esta permite constituir um ponto de relevancia clinica e de
suporte & decisdo terapéutica. Revela-se ainda importante na obtencdo de dados
adicionais que podem auxiliar a tomada de decisdo clinica, identificar necessidades,
grupos de risco e providenciar informacao preditiva de progndstico. Estas contribuicdes
constituem ganhos adicionais no desenvolvimento da atividade clinica e investigacional,

permitindo criar estratégias de optimizacao.

63



A avaliacdo da QdV proporciona ainda um controlo evolutivo e facilmente perceptivo
da realidade do doente oncoldgico nos aspetos que se prendem com a Qualidade de
Vida, confrontando esta analise com a evolugdo do seu estado clinico.

E necessario investir na QdV do doente oncoldgico, incluindo essa avaliagdo na rotina
diaria das equipas de saude, para que todo o trabalho desenvolvido com o proprio
doente e seus cuidadores seja em prol do seu bem-estar. Estudos clinicos, econémicos e
epidemioldgicos sugerem que a avaliacdo da QdV por rotina permite melhorar a QdV
bem como a otimizacdo dos recursos relacionados com a salde (Augusta Silveira et al.,
2011).

Considerando a questdo da investigagdo do presente estudo “Qual a qualidade de vida
do doente oncoldgico nas Unidades de Cuidados Continuados no distrito de
Braganga?”, constatimos que a média da qualidade de vida obtida através do
instrumento EORTC QLQ-C30 para nossa amostra foi de 37.08%, sendo considerada
pouco satisfatoria. Salvaguardamos que os resultados deste estudo devem ser
interpretados com cautela, devido ao tamanho da amostra ser pequena, ndo podendo ser

generalizado para toda a populacéo.

Os resultados do nosso estudo corroboram a diversa bibliografia encontrada sobre a
doenca oncoldgica, a sintomatologia associada ao cancro e ao seu tratamento, que
influencia consideravelmente a percepcdo de Saude e Qualidade de Vida do doente
oncolodgico. De facto, os doentes oncoldgicos relatam um impacto da sua doenca na
qualidade de vida. Esse impacto estad relacionado com aspectos fisicos, psicoldgicos,
sociais e espirituais, que conduzem a uma reducdo significativa na qualidade de vida
dos doentes e familiares, podendo afetar de forma adversa o seu tratamento e

reabilitacdo.

Segundo, Santos, Ribeiro e Lopes (2003), a doenca oncoldgica constitui uma
experiéncia lesiva para o bem-estar e qualidade de vida, produzindo uma série de
ameacas ndo so para o doente, mas afetando também, e de forma significativa, toda a

familia. (Psicologia, satde & doencas, 2008).

Sugere-se, mediante os resultados do presente trabalho, a necessidade de as estratégias
de intervengdo ndo se limitarem aos resultados médicos tradicionais (sobrevivéncia e

resposta ao tumor), sendo crucial elaborar, delinear e aplicar programas de intervencao
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multidisciplinares que ajudem o doente no seu processo de adaptacdo a doenca e que
possibilitem uma melhoria do seu bem-estar e qualidade de vida, nos seus diferentes

aspectos.

Outra sugestdo seria desenvolver planos de intervencdo devidamente estruturados e
ajustados as necessidades de cada doente oncoldgico internado nas UCCI, de acordo
com a sua existéncia enquanto entidade bio-psico-social. Destacando-se a area da Psico-
Oncologia, uma vez, que esta define-se como uma &rea multidisciplinar que envolve
aspectos psicoldgicos do tratamento e abordagem do doente com cancro e combina
elementos da medicina, psiquiatria, psicologia e ciéncias humanas, com especial
preocupacdo pelas necessidades psicossociais do doente oncoldgico e sua familia. Por
esta razdo, os cuidados psico-oncoldgicos representam um importante beneficio para os
doentes e respetivas familias, com um enorme impacto na melhoria da qualidade de

vida.

Estas medidas requerem uma maior afetagdo de recursos humanos com equipas
multidisciplinares nas UCCI, salientando a importancia da integracdo de Psico-
Oncologistas nas equipas multidisciplinares. Embora estejamos cientes que as politicas
econdmicas atuais ndo permitem o alargamento da integracdo de mais técnicos
especializados. Assim, sugerimos que esta lacuna seja colmatada através do recurso as
instituicOes educativas na area da salde, entre outras, através de projetos de

solidariedade sob a forma de voluntariado.

Apesar dos resultados deste estudo evidenciarem uma qualidade de vida dos doentes
oncolégicos internados nas UCC do distrito de Braganca pouco satisfatéria, € notorio e
outros estudos assim o concluiram, que os profissionais nestas unidades de salde
prestam um bom acompanhamento na prestacdo de cuidados, dedicacdo, afeto, sendo,

visivel a satisfacdo dos utentes nesses dominios.

Este estudo pretende dar um contributo para o progresso do conhecimento cientifico na
area da qualidade de vida dos doentes oncoldgicos internados nas UCCI, adequando as
necessidades sob uma vis&o holistica a prestacdo dos cuidados de salide. E importante
que, futuramente, se possa realizar uma investigacdo longitudinal, sobre a QdV, a nivel
nacional, para quantificar a influéncia que estas e outras variaveis em estudo tém no

doente oncoldgico.
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Viver bem significa ter qualidade de vida, mesmo numa fase menos boa do nosso
percurso de vida, a mais satisfatéria possivel, ndo aceitando qualquer interferéncia de
sofrimento, porque também este, com o avango tecnoldgico na &rea da saude, é
controlavel. Se todos os que trabalhnam em prol dos outros acreditarem e puserem em

pratica esta maxima, muito sofrimento pode ser evitado.
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QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

No intuito de perceber a importancia dos cuidados prestados aos doentes oncoldgicos na
Rede de Cuidados Continuados no distrito de Braganca, tema da minha tese de
Mestrado, gostaria que colaborasse neste questionario, que, asseguro, é totalmente
confidencial. Cologque uma cruz no quadro que estiver mais de acordo com a sua
situacdo ou responda em breves palavras nos locais solicitados.

1. Encontra-se na UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUADOS DE

2. ldade 3. Sexo Feminino D
Masculino| |
4. Estado civil:

D Solteiro

[ ] Casado(a) / unido de facto
D Divorciado(a) / Separado(a)
D Viuvo(a)

5. Nivel de Escolaridade:

[ ] sabe ler e escrever

D Primeiro ciclo (4°. Ano)

D Segundo ciclo (6°. Ano)

D Terceiro ciclo (9°. Ano)

D Secundério (7°. Ano)

D Curso superior (especifique):

D Outro (especifique):

6. Situacdo Profissional:
D Empregado(a): Profisséo:

D Tempo inteiro D Tempo Parcial (n°. de horas de trabalho por dia__ )
D Reformado
[ ] Baixa Médica
D Desempregado
D Domeéstica
D Nunca trabalhou
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- Qual a profissdo que exerceu:

7. Localidade de Residéncia:

[ vila [ ] Aldeia [ ] cidade

8. A que distancia reside da unidade de cuidados continuados (aproximadamente)
Km

9. Qual a doenga que foi diagnosticada?
10. H& quanto tempo sabe que tem a doenca:

D Menos de cinco meses
D Mais de cinco meses
D Mais de 12 meses

D Mais de 18 meses

11. Tempo de internamento: _ (dias)

12. Sofre de outras doengas? Né&o D Sim D Quais?
13. Ja fez quimioterapia? Nao[ | Sim [ ]

14. J& fez radioterapia? Nao[ | Sim [ ]

15.Quem o tem apoiado (cuidado de si) durante este periodo de convalescenca
(cuidador)?

D Esposa D Irmao/lrma
D Marido D Pai/Mae
D Filho(a) D Amigo/amiga
D Nora/Genro D Outro:

Muito obrigada pela sua colaboracéo.
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Anexo Il — Questionario - EORTC QLQ-C30 (Version 3)
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PORTUGUESE (PORTUGAL)

&

EORTC QLQ-C30 (version 3)

Gostarfamos de conhecer alguns pormenores sobre si e a sua satde. Por favor, responda vocé mesmo/a a todas as
perguntas fazendo um circulo a volta do nimero que melhor se aplica ao seu caso. Nao hd respostas certas nem
erradas. A informacdo fornecida é estritamente confidencial.

Escreva as iniciais do seu nome: I |
A data de nascimento (dia, més, ano): T T
A data de hoje (dia, més, ano): <) S I I I

Nao Um Bastante Muito

pouco
1.  Custa-lhe fazer esfor¢os mais violentos, por exemplo,

carregar um saco de compras pesado ou uma mala? 1 2 3 4
2. Custa-lhe percorrer uma grande distincia a pé? 1 2 3 4
3. Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé, fora de casa? 1 2 3 +
4.  Precisa de ficar na cama ou numa cadeira durante o dia? 1 2 3 4
5. Precisa que o/a ajudem a comer, a vestir-se,

a lavar-se ou a ir a casa de banho? 1 2 3 4
Durante a ultima semana : Nio Um  Bastante Muito

pouco

6. Sentiu-se limitado/a no seu emprego ou no

desempenho das suas actividades didrias? 1 2 3 4
7.  Sentiu-se limitado/a na ocupagao habitual dos seus

tempos livres ou noutras actividades de lazer? | 2 3 +
8. Teve falta de ar? 1 2 3 4
9. Teve dores? 1 2 3 4
10. Precisou de descansar? 1 2 3 4
11. Teve dificuldade em dormir? 1 2 3 +
12. Sentiu-se fraco/a? 1 2 3 -+
13. Teve falta de apetite? 1 2 3 4
14. Teve enjoos? 1 2 3 4
15. Vomitou? | 2 3 4

Por favor, passe a pdgina seguinte




PORTUGUESE (PORTUGAL)

Durante a ultima semana : Nio Um  Bastante Muito
pouco

16. Teve prisao de ventre? 1 2 3 4

17. Teve diarreia? 1 2 3 4

18. Sentiu-se cansado/a? 1 2 3 4

19. As dores perturbaram as suas actividades didrias? 1 2 3 4

20. Teve dificuldade em concentrar-se, por exemplo,

para ler o jornal ou ver televisao? 1 2 3 4
21. Sentiu-se tenso/a? 1 2 3 4
22. Teve preocupagdes? 1 2 3 -+
23. Sentiu-se irritdvel? | 2 3 4
24. Sentiu-se deprimido/a? | 2 3 4
25. Teve dificuldade em lembrar-se das coisas? 1 2 3 4

26. O seu estado fisico ou tratamento médico
interferiram na sua vida familiar? 1 2 3 4

27. O seu estado fisico ou tratamento médico
interferiram na sua actividade social? 1 2 3 4

28. O seu estado fisico ou tratamento médico
causaram-lhe problemas de ordem financeira? 1 2 3 4

Nas perguntas que se seguem faca um circulo a volta do nimero, entre 1 e 7, que
melhor se aplica ao seu caso

29.Como classificaria a sua saide em geral durante a dltima semana?
1 2 3 4 5 6 7

Péssima Optima

30.Como classificaria a sua qualidade de vida global durante a tltima semana?

1 2 3 4 5 6 f)

Péssima Optima

© Copyright 1995 EORTC Quality of Life Group. Todos os direitos reservados. Version 3.0.



Anexo 111 - Pedido de Autorizacéo para recolha de questionarios junto
de doentes oncoldgicos internados na unidade de cuidados continuados.
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Ao Cuidado do Exm®.

Sr. Provedor

da Santa Casa da Misericordia
De

Braganca, 12 de Fevereiro de 2016

ASSUNTO: Pedido de Autorizacdo para recolha de questionarios junto de doentes

oncoldgicos internados na unidade de cuidados continuados.

Exm®. Sr Provedor,

No ambito do projecto de tese de Mestrado integrado em Cuidados Continuados, no
Instituto Politécnico de Braganca, da aluna Elisabeth de Fatima da Silva Albino, vimos
por este meio solicitar autorizacdo para aplicacdo de alguns questionarios junto dos
doentes oncolodgicos internados na unidade de cuidados continuados da v/ instituicao.

O referido projeto tem como objetivo proceder ao estudo da qualidade de vida do doente
oncoldgico em cuidados continuados.

A recolha dos questionarios ficara a cargo da referida aluna.

O trabalho é orientado cientificamente pela Doutora Maria José Gomes (Professora
Doutora na Escola Superior de Salude do Instituto Politécnico de Braganca).

Esta amostra pretende ser recolhida atendendo a seguinte metodologia:

a) Preenchimento de dois questionarios por parte dos doentes oncoldgicos em
unidades de cuidados continuados do distrito de Braganca;

b) Os questionarios poderdo ser entregues em mdo aos utentes que aceitem
participar no referido estudo, sendo que os mesmos podem ser preenchidos no momento
considerado pelos utentes como mais adequado.

c) Aos doentes oncoldgicos serd entregue um envelope com uma folha explicativa
do projeto, acompanhada de um protocolo de consentimento informado e uma copia de
dois questionarios (cf. Anexo). Mais se informa que o preenchimento dos questionarios
é relativamente facil e rapido (+/- 15 minutos).

d) Os utentes ndo deverdo identificar-se nos questionarios, sendo atribuido um

codigo.
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e) Este estudo ndo tem qualquer custo nem para 0s participantes nem para as
instituicoes.

) Dada a limitacdo temporal para a preparacéo de uma tese de Mestrado, a recolha
da amostra pretende ter inicio assim que tenha sido obtida a respectiva autorizacdo por

parte da vossa instituicéo.

A participagdo neste estudo é voluntaria. Os resultados s&o absolutamente confidenciais
de forma a garantir o anonimato dos participantes.
Para qualquer esclarecimento adicional poderd contactar-nos através do endereco

electrénico: mgomes@ipb.pt ou elisabeth.albino007 @gmail.com.

Renovando a relevancia deste estudo para as unidades de cuidados continuados, e
aguardando a sua resposta e este pedido de autorizacdo de recolha de dados,

apresentamos 0S N0SS0S sinceros cumprimentos.

Cordialmente,

(Elisabeth de Fatima da Silva Albino)
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INFORMACAO AOS PARTICIPANTES

Esta investigacdo insere-se no ambito de uma tese de Mestrado em Cuidados
Continuados da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Braganca e tem
como objetivo compreender a percecdo de qualidade de vida dos doentes oncoldgicos
internados em unidades de cuidados continuados, sob o ponto de vista dos proprios
doentes.

A participacdo neste estudo é VOLUNTARIA e sera garantido o ANONIMATO e a
CONFIDENCIALIDADE dos resultados. Neste sentido, ndo sera requerida a sua
identificagdo (nome) em nenhum momento da investigagdo e os dados serdo
posteriormente inseridos numa base de dados para tratamento estatistico dos mesmos,

com atribuicdo de um codigo a cada participante.

A sua colaboragdo neste projeto é de extrema importancia, uma vez que permitira
proceder a um estudo muito relevante para a investigacdo desenvolvida na area da

doenca oncoldgica no nosso distrito.

Chamo a sua atencdo para o facto de, nos questionarios a que vai responder, ndo
existirem respostas certas nem erradas, sendo-lhe apenas solicitado que responda
segundo o que melhor descreve a sua opiniao.

Por favor, leia com atencdo todos os itens e ndo deixe nenhum em branco.

Agradeco desde ja a sua disponibilidade e colaboracéo.

Caso pretenda receber algum esclarecimento adicional, por favor contacte-me
- Elisabeth Albino (Aluna do Mestrado em Cuidados Continuados)

- E-mail. elisabeth.albino007 @gmail.com
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Protocolo de Consentimento Informado

Eu, aceito participar de livre

vontade no estudo da autoria de Elisabeth Albino (Mestranda do Instituto Politécnico de
Braganca), orientada pela Professora Doutor Maria José gomes (Professora na Escola
Superior de Saude - Instituto Politécnico de Braganca), no ambito da dissertacdo de
Mestrado em Cuidados Continuados.

Foram-me explicados e compreendo 0s objetivos principais deste estudo:
1. Estudar a influéncia do cancro na qualidade de vida do doente.
2. Perceber quais as implicaces da doenca no estado de saude global / qualidade
de vida, a dimenséo funcional (fisico, cognitivo, emocional e social) e sintomas.
3. O tema que se pretende estudar é compreender a percecdo de qualidade de vida
do doente oncoldgico internado em unidades de cuidados continuados, sob a perspetiva
do préprio utente.
Compreendo que a minha participacdo neste estudo é voluntaria, podendo desistir a
qualguer momento, sem que essa decisao se reflita em qualquer prejuizo para o doente.
Ao participar neste estudo, estou a colaborar para o desenvolvimento da investigacdo na
area da oncologia, ndo sendo, contudo, acordado qualquer beneficio direto ou indireto
pela minha colaboragéo.
Entendo, ainda que toda a informacdo obtida neste estudo serd estritamente
confidencial e que a minha identidade nunca sera revelada em qualquer relatério ou
publicacdo, ou a qualquer pessoa ndo relacionada diretamente com este estudo, a menos

que eu 0 autorize por escrito.

Nome
Assinatura
Data / /

Também entendi os procedimentos que tenho de realizar:

Responder a dois questionarios, que exploram questdes relacionadas com:

- As minhas caracteristicas (idade, profissdo, estado civil, etc);

- A minha opinido sobre a influéncia do cancro na minha vida, ou seja, na minha

qualidade de vida neste momento.
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