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Resumo

Introdugao: Em Cuidados Paliativos, o grande objetivo do tratamento é a melhora da qualidade de vida dos pacientes.
Esse construto engloba aspectos relacionados a sintomas, funcionalidade, bem-estar fisico e social. Objetivo: Avaliar a
qualidade de vida de pacientes internados em uma unidade de Cuidados Paliativos, demonstrando possiveis relagoes
com os niveis sintomdticos. Método: Estudo transversal realizado com pacientes internados em uma unidade de
cuidados paliativos que responderam ao questiondrio QLQ-C15-PAL da European Organization for Research and
Treatment of Cancer em dezembro de 2013. Foram coletadas as varidveis sociais e registrados medicagoes e cuidados
vigentes no tratamento. Resultados: Participaram do estudo 29 pacientes. A andlise pelo teste U de Mann-Whitney
evidenciou piores escores de dispneia associados a menor funcionalidade emocional (p=0,028); escores de funcionalidade
fisica menores, niveis maiores de nduseas e vomitos, e de hiporexia associados a piores valores de performance status
(p=0,047, p=0,038 e p=0,018, respectivamente). Além disso, pacientes com acompanhante apresentaram tendéncia
a menores valores de escores de qualidade de vida (p=0,035). Conclusdo: A avaliacio de qualidade de vida é um
aspecto importante da clinica didria em cuidados paliativos, sendo importante avaliar, além das cargas sintomdticas,
a perspectiva do préprio paciente em relacio a sua qualidade de vida.
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INTRODUCAO

Cuidados Paliativos consistem em uma abordagem
terapéutica do paciente que visa a0 aumento da qualidade
de vida, por meio de alivio de sintomas e prevengio
de sofrimento fisico, psicossocial e espiritual', sendo
fundamentalmente uma atividade interdisciplinar.
Compreende atividades que sao, no Brasil, aplicadas
principalmente no 4mbito das doengas oncolégicas, embora
possa ser aplicado em diversos tipos de doenga em fase
de fim de vida. E uma modalidade de cuidado que pode
ser iniciada precocemente na histéria natural da doenga,
uma vez que seu objetivo ¢ o aumento da qualidade de
vida do paciente. Posteriormente, com a percepgio de
que o processo de morte se tornou irreversivel e de que
o prognéstico pode ser previsto em periodo de semanas,
torna-se extremamente importante frisar que as atividades
de Cuidados Paliativos tornam-se o principal tratamento.

Nesse sentido, trabalha-se o paciente segundo a
percepgao de que ele nao se encontra "fora de possibilidades
terapéuticas”>?. O termo qualidade de vida é amplamente
utilizado, apesar de ndo haver uma defini¢io precisa. Hd
um conceito de qualidade de vida que se relaciona com
possibilidades de ter uma vida normal, enquanto outros
a percebem como manutencio da capacidade mental, ter
experiéncias emocionais, manter capacidade deciséria,
poder ficar em casa e ser fisicamente ativo. Entretanto,
quando se trata da drea da saide, qualidade de vida
comega a se relacionar com a quantidade de sintomas, a
funcionalidade da pessoa, bem-estar psicoldgico.

Esse construto adaptado  realidade da 4rea da saude
foi denominado qualidade de vida relacionada a satude
(Health Related Quality of Life - HRQOL)*. Entretanto,
uma grande deficiéncia da maioria dos instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida ¢ a limitagdo do uso deles
na prética clinica didria, restringindo-os a pesquisas. O
objetivo principal desse estudo foi avaliar a qualidade de
vida de pacientes internados em uma unidade de Cuidados
Paliativos, demonstrando possiveis relacoes com os niveis
sintomdticos apresentados.

METODO

Trata-se de um estudo observacional do tipo transversal.
H4 diversos instrumentos disponiveis em lingua inglesa
para avaliagao da qualidade de vida. O questiondrio
QLQ-C15-PAL da European Organization for Research
and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-C15-PAL),
conhecido e validado para a lingua portuguesa brasileira,
com desenho por especialistas, orientado especificamente
para a aplicacio em pacientes em Cuidados Paliativos, com
uma extensao mais apropriada, sendo o menos cansativo
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para o paciente™®, é composto por 15 itens no formato
de escala de Likert, compreendendo diversas dimensoes.
Essas dimensées sio divididas em escalas funcionais,
como o funcionamento fisico e o emocional; e escalas de
sintomas, como fadiga, dor, dispneia e constipagao. Esses
valores foram calculados conforme o manual de pontuagio
fornecido pela EORTC no processo de autorizagao do
uso do questiondrio’. O QLQ-C15-PAL foi desenvolvido
a partir de outro questiondrio, o EORTC QLQ-C30,
desenvolvido para pacientes oncoldgicos em geral®.

O instrumento foi aplicado em pacientes internados
na Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital de Apoio
de Brasilia, vinculado a Secretaria de Estado de Satde do
Distrito Federal, que, até dezembro de 2013, periodo de
realizagdo do estudo, recebia apenas pacientes oncolédgicos
na fase de tratamento de cuidados paliativos exclusivos.
Foram incluidos no estudo os pacientes maiores de 18
anos, diagnosticados com cancer em fase final de vida, sem
tratamentos curativos possiveis, conforme os critérios de
admissao dos pacientes na Unidade, sendo todos maiores
de 18 anos e tendo preenchido o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido; foram excluidos os pacientes sem
capacidade para o preenchimento do questiondrio, como
pacientes em delirium ou outros déficits cognitivos. Além
disso, foram coletadas informacoes relativas a hdbitos
de vida (tabagismo, etilismo), idade, diagnéstico, além
da classificagdo do paciente quanto ao performance
status de Karnofsky’!! (KPS), que é uma avaliagio do
estado geral do paciente, relacionando-a as atividades
cotidianas; valor da escala numérica de dor no dia da
entrevista e 4 admissdo; medicag¢oes para constipagio
ou ndusea; presenca de tlceras por pressio; presenca de
infeccao; necessidade de servigos de assisténcia social pos-
-diagndstico. Os dados colhidos foram tabulados na versao
18.0 do pacote estatistico PASW Statistics 18° (SPSS Inc).

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Fundagio de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da
Satde da Secretaria de Estado de Satide do Distrito Federal,
com o Certificado de Apresentagio para Apreciagio Etica
(CAAE) de niimero 21013113.9.0000.5553.

RESULTADOS

Fizeram parte daamostra 29 pacientes que preencheram
os critérios de inclusio e se voluntariaram a participar
do estudo, no més de dezembro de 2013; houve uma
exclusio por preenchimento inadequado do questiondrio.
A média das idades dos pacientes consistiu-se em 62,4 anos
(idades variando entre 25 e 81 anos). A distribuicio de
pacientes entre os sexos foi homogénea, consistindo em
48,3% homens e 51,7% mulheres. Sessenta e nove por
cento dos pacientes da amostra possufam niveis baixos



de escolaridade (até ensino fundamental incompleto).
Quanto ao performance status, a mediana dos valores da
escala de Karnofsky no momento da entrevista foi 40%.

Entre os diagndsticos, o mais comum foi o de neoplasia
maligna da préstata, com 14,3% do total de pacientes,
seguida pela neoplasia maligna de mama, com 10,7%
(Tabela 1). Entretanto, ao categorizar os diagnésticos de
acordo com os sistemas organicos envolvidos, as neoplasias
de trato gastrointestinal (cdlon, esdfago, estdmago,
pAncreas, reto, vias biliares, figado, intestino delgado)
lideram com um total de 39,3%, seguidas pelas neoplasias
ginecol()gicas (colo do ttero, corpo uterino, mama, ovario;
somando 25%). O restante consiste nas neoplasias de
préstata com 14,3%; as de cabega e pescogo (lingua e
parétida) com 10,7%; as de pulmio 7,1%; e, por fim,
3,6% correspondendo as de sitio primdrio desconhecido.

Os valores dos escores, de acordo com a pontuagio
do QLQ C15-PAL, indicam, em uma escala de zero a
100, o nivel da carga sintomdtica ou da funcionalidade de
um determinado construto (Tabela 2). Os pacientes, em
geral, evoluiram com redugao dos niveis dolorosos, apesar
de nio ter sido possivel a averiguagio do niimero de dias
entre a internacio e a realizacio da entrevista, evoluindo,
em média, com queda da intensidade da dor de 3,51 para
1,37 na escala numérica.

Tabela 1. Frequéncias dos diagnésticos dos pacientes internados
em uma unidade de cuidados paliativos no Distrito Federal, 2013

q et A NoUmero de
Diagnéstico Frequéncia o
pacientes

Colo uterino 7.1% 2
Corpo uterino 3,6% 1
Mama 10,7% 3
Ovdrio 3,6% 1
Eséfago 7.1% 2
Estémago 7.1% 2
Intestino delgado 3,6% 1
Péancreas 3,6% 1
Figado 7,1% 2
Vias biliares 3,6% 1
Coélon 3,6% 1
Reto 3,6% 1
Lingua 3,6% 1
Parétida 7.1% 2
Pulmaéo 7,1% 2
Préstata 14,3% 4
Sitio primdrio

desc:nhecido 3,6% !
Total valido 28

Legendas: Frequéncias absolutas e relativas dos pacientes participantes do
estudo. Dos 29 pacientes, um foi excluido da andlise por nio ter preenchido
adequadamente os questiondrios.

Qualidade de Vida em Cuidados Paliativos

Tabela 2. Médias dos escores funcionais e sintomdticos de pacientes
infernados em uma unidade de cuidados paliativos no Distrito
Federal, 2013

Escore Média
Qualidade de vida 68,45
Funcionalidade fisica 37,16
Funcionalidade emocional 63,10
Fadiga 53,45
Dor 55,75
Nduseas e vémitos 27,59
Dispneia 27,59
Insénia 32,18
Perda de apetite 51,72
Constipacdo 48,28

Das varidveis analisadas, apenas o escore de fadiga se
apresentou em distribui¢do normal de acordo com o teste
de Shapiro-Wilk, de modo que suas relagoes com outras
varidveis foram estudadas pelo uso do teste # de Student.
Os outros escores, por nao se distribufrem dessa forma,
tiveram suas relagoes com outras varidveis estudadas pelos
testes de Mann-Whitney e de Kruskall-Wallis.

Nio foi evidenciada diferenca estatisticamente
significante entre as médias dos escores de fadiga para
valores de KPS (250 ou <50); histérico de tabagismo
ou de etilismo; recebimento de tratamento para
nduseas, constipagio ou dispneia; infecgio suspeita ou
documentada; presenca de tlceras por pressao; presenga
de prurido; alimentagdo pela via oral; realizacdo de
acupuntura; recebimento de atividades de servigo social.

As diferencas reveladas pelo teste U de Mann-Whitney
estao expostas na Tabela 3. Os escores de constipagio
foram maiores para aqueles que receberam o tratamento
para constipagdo em relagio aos que nio receberam o
tratamento laxativo. O tratamento da dispneia esteve
relacionado a maiores escores de dispneia e a menores
escores de funcionalidade emocional. Houve diferenca
no escore de qualidade de vida a presenga ou nao de
acompanhante, mas nio houve diferenca estatisticamente
significante o fato de o acompanhante ser membro da
familia ou nio.

Outro achado importante foi a diferenca
estatisticamente significante entre os escores de qualidade
de vida dos pacientes que receberam acupuntura, que
se mostraram menores que os escores daqueles que nao
receberam com diferenca estatisticamente significante.

Em relagdo ao performance status dos pacientes,
verificaram-se, também pelo teste U de Mann-Whitney,
diferencas significativas em relagdo aos escores de
funcionamento fisico, nduseas e vomitos e perda de
apetite, que se evidenciaram piores nos pacientes com

KPS menor ou igual a 40.
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Tabela 3. Relagdo entre as medianas dos escores funcionais ou sintométicos com outras varidveis de pacientes internados em uma unidade

de cuidados paliativos no Distrito Federal, 2013

Escore U Valor-P Magmh-.lde do
efeito
Mediana do escore de Tratamento constipagéo u=19,5 p<0,001 r=0,71
constipacéo
100 Sim
0 Néo
Mediana do escore de Tratamento dispneia uU=27,5 p=0,028 r=0,41
funcionalidade emocional
33,33 Sim
75,00 Néo
Mediana do escore de Tratamento dispneia U=29,0 p=0,013 r=0,46
dispneia
66,67 Sim
0,00 Néao
Mediana do escore de Presenca de acompanhante U=10,0 p=0,035 r=0,39
qualidade de vida
66,67 Sim
100,00 Néo
Mediana do escore de Realizagéo de acupuntura U=38,5 p=0,025 r=0,42
qualidade de vida
58,33 Sim
83,33 Néao
Mediana do escore de Presenca de acompanhante U=12,0 p=0,042 r=0,38
constipagéo
66,67 Sim
0,00 Néo
Mediana do escore de KPS U=26,0 p=0,047 r=0,37
funcionalidade fisica
55,56 50
27,78 <40
Mediana do escore de KPS Uu=27,5 p=0,038 r=0,39
nduseas e vémitos
0,00 50
33,33 <40
Mediana do escore de perda | KPS U=20,5 p=0,018 r=0,44
de apetite
0,00 50
66,67 <40

Legendas: Medianas dos escores do QLQ C15-PAL e valores-p conforme o teste U de Mann-Whitney. As medianas correspondem ao ponto médio da distribuicao

em rol dos escores de cada paciente dentro de sua categoria.

DISCUSSAO

Neste estudo, os niveis de dor dos pacientes de acordo
com a escala numérica foram reduzidos em relacio a alguns
dados da literatura que mostram prevaléncia elevada
de dor moderada 2 intensa & admissao em hospices'.
E importante ressaltar que muitos pacientes recebem
encaminhamento para internagio do servico ambulatorial
de Cuidados Paliativos da mesma instituiio, o que pode
ter tornado os niveis dolorosos 2 admissio menores que o

esperado, devido ao tratamento analgésico prévio.
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A maioria dos estudos que utilizam instrumentos de
avaliagio de qualidade de vida sio estudos que avaliam
desfechos de tratamentos, refletindo a importincia da
consideragio desse construto em tratamentos que podem
ser debilitantes, como o tratamento oncolégico. Um
estudo que avaliou a qualidade de vida e estado nutricional
de pacientes em tratamento quimioterdpico, utilizando o
EORTC QLQ-C30, encontrou valores menores de escores
de qualidade de vida e de funcionalidade emocional que
os valores encontrados na amostra desse estudo, apesar de
valores melhores de funcionalidade fisica®. E importante



ressaltar que o EORTC QLQ-C30 difere do EORTC
QLQ-C15-PAL por ser um questiondrio mais amplo,
direcionado para pacientes oncoldgicos em quaisquer

etapas da histéria natural das diferentes doengas'*",

enquanto o QLQ-C15-PAL, também desenvolvido pela
EORTC, é mais compacto para facilitar a aplicagio em
pacientes debilitados”®. Um estudo Sul-Coreano avaliou
o escore de qualidade de vida do QLQ-C15-PAL como
indicador progndstico de sobrevivéncia de pacientes
com neoplasias avancadas, chegando a conclusio que
esse questiondrio pode ser um fator de progndstico
independente, se correlacionando bem com o performance
status referido pelo médico assistente'®.

Nesta amostra, foi possivel observar valores relativamente
elevados de qualidade de vida, o que pode refletir uma
boa prestagio de servico; e de funcionalidade emocional
(construto complexo, engloba vérias facetas, como a indugio
e permissao de expressoes emocionais e percep¢ao do afeto),
que provavelmente se relaciona com apoio psicossocial
fornecido tanto pela equipe quanto pelos familiares.
Entretanto, observa-se baixo nivel de funcionalidade fisica,
0 que remete ao fato de que todos pacientes entrevistados
possufam KPS menor ou igual a 50, o que significa niveis
decrescentes de independéncia do paciente.

As anilises revelaram alguns achados interessantes:
como os escores de constipagao elevados estiveram
associados & maior presenca de tratamento laxativo,
pode-se chegar & conclusdo de que o tratamento para
constipagio estava sendo bem indicado, ji que o seu
manejo, com intervengao precoce e avaliacio continua,
consegue evitar o desconforto desnecessdrio causado pela
constipagio, tdo comum por haver pouca mobilidade e
uso frequente de opidceos". Entretanto, nio foi possivel,
pelo desenho do estudo, avaliar o funcionamento ou nio
da terapia utilizada para o sintoma. Da mesma forma, se
comportaram os escores de dispneia em relagio a realizacio
do tratamento para o sintoma. Chama aten¢io a menor
funcionalidade emocional relacionada ao tratamento
da dispneia, o que pode ser andlogo ao encontrado em
um estudo de pacientes adultos com fibrose cistica em
que foram encontradas altas prevaléncias de sintomas
psiquicos, como sensagdes de preocupagio, irritabilidade
e tristeza, e o grupo com pior fun¢io pulmonar pontuava
pior nas escalas sintomdticas, inclusive as psicoldgicas'®. O
estudo transversal tem poder limitado para defini¢io de
causalidade, mas uma explicacio plausivel, e que poderia
ser avaliada em um estudo de desenho longitudinal, ¢
o fato de que pacientes com dispneia, e que utilizam
o tratamento, ficam com menores capacidades de
relacionamentos interpessoais e mesmo de expressividade
emocional, pela prépria interferéncia do sintoma na
capacidade de comunicagio do paciente.

Qualidade de Vida em Cuidados Paliativos

Curiosamente, os pacientes desacompanhados tinham
média de escore de qualidade de vida maior. Uma hipétese
que justifique esse achado pode ser que pacientes com
maior funcionalidade geral dispensam acompanhantes-
-cuidadores, embora nio tenha sido observado nessa
amostra um melhor performance status associado a
maiores escores de qualidade de vida com significAncia
estatistica. Da mesma forma, esse achado pode refletir
apenas a necessidade que os pacientes mais debilitados
tém de suporte para realizagio de cuidados basicos, pois
perdem a independéncia para atividades bdsicas de vida
didria. Esse achado também pode indicar uma necessidade
maior de atencio ao cuidador do paciente, que, sem
suporte, pode influir negativamente sobre o paciente.
Muitos acompanhantes, em estudo qualitativo canadense,
revelaram sofrer desgaste fisico, emocional (culpa), além
das preocupagdes com o futuro dos pacientes de quem
cuida, especialmente se sio familiares. As necessidades
de suporte dos cuidadores sio uma drea importante de
aten¢io em Cuidados Paliativos®.

O fato de os pacientes que receberam acupuntura
terem escores de qualidade de vida menores que os que
nio receberam o tratamento pode ser explicado pela
maior necessidade de atencdo terapéutica dos pacientes
com sintomas de tratamento mais dificil, embora essa
relagdo nao tenha sido observada entre a realizacio de
acupuntura e os sintomas individuais. A acupuntura foi
bem estabelecida no tratamento das nduseas e vomitos em
Cuidados Paliativos, mas tem sido estudada no tratamento
de diversas condigoes, tais como xerostomia, fogachos,
fadiga e mesmo linfedema®.

Como principal limitacio do estudo, tem-se a
dificuldade imposta pelo desenho para determinar
causalidade nas relacoes observadas. O numero
relativamente pequeno de pacientes participantes do
estudo também ¢é limitante, uma vez que muitos pacientes
internados foram excluidos por serem incapazes de
responder ao questiondrio, e, portanto, nio preencherem
critérios de inclusio.

CONCLUSAO

A qualidade de vida ainda é um construto de afericio
dificil, pois diversas varidveis clinicas podem afetd-lo; e,
pela prépria natureza complexa, nio hd como atribuir
valores de referéncia que digam o que é um valor adequado
ou nio.

Algumas conclusées podem ser inferidas, entretanto,
em relagio aos pacientes da enfermaria. Os resultados
dos escores funcionais mostram que os pacientes, apesar
das limitagoes fisicas inerentes a condicao de doentes
cronicos na fase de terminalidade da vida, conseguem
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ter funcionalidade emocional relativamente preservada,
o que pode se refletir na qualidade de vida. Os diferentes
valores dos escores sintomdticos representam pontos de
atencio do cuidado, e, assim, a avalia¢io estruturada por
um instrumento desses construtos poderd, talvez, trazer
impacto no tratamento.

Neste estudo, percebe-se que é possivel, portanto,
incorporar a avaliacio da qualidade de vida por
instrumentos j4 existentes & avaliagdo clinica geral,
ganhando mais um parAmetro para avaliacdes mais
globais dos pacientes, tendo em vista que a melhora da
qualidade de vida na terminalidade de existéncia é meta
dos Cuidados Paliativos.
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Qualidade de Vida em Cuidados Paliativos

Abstract

Introduction: In palliative care, the major objective of treatment is to improve patients' quality of life. This construct
encompasses aspects related to symptoms, functioning, social and physical wellbeing. Objective: Assess health-related
quality of life of inpatients of a Palliative Care Unit, and establish relationships with symptom burden. Method: This
is a cross-sectional study in which patients filled out the QLQ-C15-PAL questionnaire during December of 2013;
medications in use, other treatments and social variables were also registered. Results: 29 patients participated in
the study. Analysis using the Mann-Whitney U test revealed worse dyspnea scores associated with lower emotional
functioning (p=0.028); lower physical functioning scores, along with higher levels of nausea and vomiting and levels
of hyporexia related to worse performance-status values (p=0.047, p=0.038 and p=0.018, respectively). Also, patients
who had an escort showed a tendency to have lower scores for quality of life (p=0.035). Conclusion: Assessing quality
of life is an important aspect of daily practices in palliative care, and it is important to evaluate the patients' own
assessment of their quality of life along with their symptom burden.

Key words: Palliative care; Quality of Life, Outcome Assessment (Health Care); Inpatients; Neoplasms

Resumen

Introduccién: En los cuidados paliativos, el gran objetivo del tratamiento es mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Este concepto incluye aspectos relacionados con los sintomas, la funcionalidad, y el bienestar fisico y social. Objetivo:
Evaluar la calidad de vida de pacientes ingresados en una unidad de cuidados paliativos, tratando de establecer
relaciones con los niveles sintomdticos. Método: Estudio transversal realizado con pacientes ingresados en la unidad
de cuidados paliativos que respondieron el cuestionario QLQ-C15-PAL, en diciembre de 2013. Fueron registrados
medicamentos actuales, otros cuidados y las variables sociales. Resultados: Participaron 29 pacientes en el estudio. El
andlisis mediante la prueba U de Mann-Whitney mostrd peores puntuaciones de disnea asociada con funcionamiento
emocional inferior (p=0,028); puntajes bajos de funcionamiento fisico, los niveles mayores de las nduseas y vémitos, y
pérdida del apetito asociada con valores peores de performance status (p=0,047, p=0,038 y p=0,018, respectivamente).
Ademds, los pacientes con cuidador presentaron una tendencia a menor valores de puntuacién a la calidad de vida
(p=0,035). Conclusién: La evaluacién de la calidad de vida es un aspecto importante de la practica diaria en el cuidado
paliativo, es importante evaluar conjuntamente la perspectiva del paciente sobre su propia calidad de vida.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Calidad de Vida; Evaluacién de Resultado (Atencién de Salud); Pacientes Internos;
Neoplasias
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