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RESUMO

Os Cuidados Paliativos (CPs), como componente fundamental da humanizacéo do cuidao par
preservacao da dignidade, sdo uma abordagem que visa garantir a qualidade de vida do individuo
que recebe o diagnostico de uma doenca ameacadora da vida. Dentre tantos fatulesda
suporte social, guando adequada e funcional, contribui efetivamente para uma melhoeosapre

do processo de adoecimento, amenizando seus impactos. O objetivo deste estudstigamae
relacédo entre Qualidade de Vida (QV) e percepcao de suporte social de pessadiagiarsticos
elegiveis para cuidados paliativos em uma cidade de Pelotas. Foi realizado udo estm
individuos cadastrados em trés servicos publicos de assisténcia a saude onde pmssoas C
diagnésticos elegiveis para CPs recebiam assisténcia. Para a avdiae&posicao principal e o
desfecho, organizadas @wogle Formsforam reunidos os instrument8fort Form Health Survey
(SF-12), para avaliar a QV e Escala de Apoio Social (MOS-SSS), paraamealpercepcao de
suporte social. Os resultados mostraram que, apés a analise ajustada, a QW fajuando houve
aumento do apoio material (B= 0,08 [IC 95% 0,01; 0,16]), afetivo (B= 0,17 [IC 95% 0,06; 0,28]),
apoio informacional/emocional (B= 0,15 [IC 95% 0,08; 0,22]) e apoio interacao socialvpositi
(B=0,14 [IC 95% 0,07; 0,20]). Assim sendo, conclui-se que o apoio social tem grande importanci
para a QV das pessoas em CPs, podendo ser um fator de protecdo. Acredita-sevqunedesique
fortalecam as relagcbes interpessoais, tal como atividades que proporcioneesthenpodem
contribuir para o fortalecimento dos vinculos da rede de suporte social impactandmdinge na

QV do individuo.

Palavras-chave:Qualidade de vida; Suporte Social; Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

Palliative Care (PC), as a fundamental component of humanization of care foreen@tion of
dignity, is an approach that aims to guarantee the quality of life of the individhalreceives the
diagnosis of a life-threatening disease. Among many factors, the social suppedrkiewhen
adequate and functional, effectively contributes to a better understanding ofnthesiprocess,
mitigating its impacts. The objective of this study was to investigate #taionship between
Quality of Life (QoL) and perception of social support of people with diagnosesbiigor
palliative care in a city of Pelotas. A study was conducted with individugstered in three public
health care services where people with diagnoses eligible for PC receisistbace. To assess the
main exposure and the outcome, organized in Google Forms, the Short Form Health (St~ie2)
instruments were gathered to assess QoL and the Social Support ScaleS8%)3e assess the
perception of social support. The results showed that, after adjusted ap@gkisvas higher when
there was an increase in material support (B= 0.08 [95% CI 0.01; 0.16]), affective s{Bpdr.17
[95% CI 0.06; 0.28]), informational/emotional support (B= 0.15 [95% CI 0.08; 0.22]) and positive
social interaction support (B=0.14 [95% CI 0.07; 0.20]). Therefore, it is concluded thatl soc
support is of great importance for the QoL of people in PCs, and may be a protectioe facs
believed that interventions that strengthen interpersonal relationships, sactivétges that provide
well-being, can contribute to strengthening the bonds of the social support networkjydirec

impacting the individual's QoL.

Keywords: Quality of life; Social support; Palliative care.



RESUMEN

Los Cuidados Paliativos (CP), como componente fundamental de la humanizacion deb qada
preservar la dignidad, son un enfoque que tiene como objetivo garantizar la calidédhdzel
individuo que recibe un diagnostico de una enfermedad potencialmente mortal datdsefactores,

la red de apoyo social, cuando es adecuada y funcional, contribuye eficazmente ajona m
comprension del proceso de enfermedad, mitigando sus impactos. El objetivo @stadie fue
investigar la relacion entre la Calidad de Vida (CV) y la percepcion del@gogial de personas

con diagnésticos elegibles para cuidados paliativos en una ciudad de PelotadizBeureestudio

con personas registradas en tres servicios de salud publicos donde recibéntiaspgrsonas con
diagnésticos elegibles para CP. Para la evaluacion de la exposicion principateguéado,
organizados en Google Forms, se recopilaron los instrumentos Short Form Health (RFvE)

para evaluar la calidad de vida y la Escala de Apoyo Social (MOS-SSS) pawarelaapercepcion

del apoyo social. Los resultados mostraron que, después del analisis ajustatidathae vida fue
mayor cuando hubo un aumento en el apoyo material (B = 0,08 [IC 95% 0,01; 0,16]), apoyo
afectivo (B = 0,17 [IC 95% 0,06; 0,28]), apoyo informativo/emocional (B = 0,15 [IC 95% 0,08;
0,22]) y apoyo de interaccion social positiva (B = 0,14 [IC 95% 0,07; 0,20]). Por tanto, se concluye
gue el apoyo social es de gran importancia para la calidad de vida de las persomggeadiéndo

ser un factor protector. Se cree que las intervenciones que fortaleceratasnes interpersonales,
como las actividades que brindan bienestar, pueden contribuir a fortalecerdesdiaza red de

apoyo social, impactando directamente en la calidad de vida del individuo.

Palabras clave: Calidad de vida; Apoyo social; Cuidados paliativos.
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APRESENTACAO

O presente trabalho é apresentado como um dos requisitos para obtencéo de titestrde M
no Programa de Pds-Graduacdo em Saude e Comportamento (PPGSC) da Univeetitladede
Pelotas (UCPel), tendo como objetivo verificar a relagcdo entre Qualidadéida e o Suporte
Social de pessoas com diagnésticos elegiveis para Cuidados Paliativos.

A dissertacdo encontra-se dividida em trés partes: a primeira partemefeao projeto
intitulado “Relacédo entre a Qualidade de Vida e o Suporte Social de pacient€uigiados
Paliativos”, qualificado no dia 01/12/2023 pela banca examinadora formada pelos @egess
doutores Daniela Barsotti Santos e Ricardo Pinheiro. A segunda parte esta copghosieigo,
produto desse projeto, intitulado “A Influéncia do Suporte Social na Qualidade de Vida de
Pacientes em Cuidados Paliativos”, organizado conforme as normas de fornddaRawista de
Saude Publica, da Faculdade de Saude Publica da Universidade de Sao Paulo, a qual stéddsubm
E por fim, a terceira parte traz as consideracdes finais da dissertagioesume as principais

implicacdes dos resultados encontrados



PARTE 1 - PROJETO DE PESQUISA
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Resumo

Os Cuidados Paliativos (CPs) sdo uma abordagem que visa garantir a qualidade de vida do
individuo que recebe o diagnostico de uma doenca ameacadora da vida, fazendo comlglieco tra
humanizado e individualizado tenha papel fundamental na preservacdo da dignidade. Além dos
mais variados e multidimensionais fatores, a rede de suporte social contrifafivareente para

uma melhor compreenséao do processo de adoecimento, amenizando seus impactaso@lesiet
estudo é investigar a relacdo entre qualidade de vida e a percepcéo de supalrtleguessoas que
recebem Cuidados Paliativos na cidade de Pelotas. Para isso, sera reahlizadpesquisa
transversal e serdo convidados a participar pacientes cadastrados no CgrnalRk Referéncia

em Cuidados Paliativos. A qualidade de vida sera avaliada pelo Questionario Skt pcao

de suporte social pela Escala de Apoio Social MOS-SSS. Além disso, o rissuoiaidio sera
avaliado pela M.L.N.l.-Plus (médulo C) e serdo abordadas informacgfes sociod&oasgra
socioeconbmicas e de saude. Os dados coletados serdo processados e analisgédosloatrav
programaSPSS-26.,0usando medidas de tendéncia central para caracterizacdo da amostra, Test
ANOVA e Correlacdo de Pearson para analise bivariada e Regressaar lpaea analise
multivariada. Busca-se com este trabalho compreender quais aspectos postiveningbacto na
qualidade de vida de pessoas em CPs e colaborar para aperfeicoar a oferta do cuadealo int

Palavras-chave:Qualidade de vida; Suporte Social; Cuidados Paliativos; Psicologia.
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Abstract

Palliative Care (PCs), as an approach aimed at ensuring the qualitg of iifdividuals diagnosed
with life-threatening illnesses, makes individualized and compassionatie play a fundamental
role in preserving dignity. In addition to various multidimensional factors, gheial support
network will effectively contribute to a better understanding of the process abnhbieg ill,
mitigating its impacts. The objective of this study is to investigate thetiom between quality of
life and the perception of social support among people under palliative care. To doathis
quantitative cross-sectional study will be conducted, and patients registgpabllic PC services in
the city of Pelotas will be invited to participate. The perception of soaippsrt will be assessed
using the MOS-SSS Social Support Scale, and the quality of life will be maehsyr¢he SF-12
Questionnaire. Additionally, the risk of suicide will be evaluated through the M.4Nus (Module
C), and sociodemographic, socioeconomic, and health-related information validressed. The
collected data will be processed and analyzed usings®P8S-26.@rogram, utilizing measures of
central tendency for sample characterization, t-test, ANOVA, andsBeaCorrelation for bivariate
analysis, and Linear Regression for multivariate analysis. This worls aomunderstand which
aspects have an effective impact on the quality of life of individuals in PCs @mdrtribute to

improving the provision of comprehensive care.

Keywords: Quality of life; Social Support; Palliative Care; Psychology.
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2. Introducao

A humanizacao do cuidado no processo saude-doenca se torna cada vez mais relevante no
gue concerne melhorar a qualidade de vida da pessoa enferma, primando por sua dignidade. Em
2018, foi promulgada a resolucdo no. 41, que dispde sobre a organizagao dos Cuidados Paliativos
como cuidados integrados no Sistema Unico de Saude (Ministério da Satde, 2018) acolatmar
aprimoramento do sistema e no fortalecimento da humanizacdo da atersddedesn suas mais
diversas esferas. A tendéncia, nesse sentido, € ir além do diagnoésticaagateento, evitando
qualquer tipo de discriminacgéo, provendo a garantia dos direitos e respeitando a todotmsaus
principios, crencas e valores, independente de sua condi¢do (Garzon-Leguizamén, 2021).

Tendo como um dos principios ajudar os pacientes a viver o mais plenamente até asnorte,
Cuidados Paliativos (CPs) sdo uma abordagem focada na melhora da qualidade de viday e entr
em jogo na busca de amenizar o sofrimento de todos os envolvidos no processo do enfrentament
de problemas associados a doencas que ameacam a vida. Buscam prevenir e afrimaents por
meio da identificacdo precoce, avaliacao correta e tratamento da dor eroe patblemas, sejam
fisicos, psicossociais e/ou espirituafgdrld Health OrganizatiofWHO], 2023).

O atendimento em CPs deve ser multidisciplinar, em que o paciente € assigiidoolhar
atento de diferentes especialidades, e interdisciplinar, levando em cagsioler troca de saberes
para o estabelecimento do melhor tratamento baseado na singularidade tio (bugginational
Association for Hospice & Palliative CarflAHPC], 2023; Academia Nacional de Cuidados
Paliativos [ANCP], 2021; WHO, 2018). Isso garantird a atencao integraiadalpara todas as
dimensdes do sofrimento humano. A equipe de saude também fara parte da rede de apoio e de
cuidados junto a outros personagens que vivenciam o adoecimento.

Quando se vive um processo de adoecimento, a qualidade de vida pode sofrer grandes
impactos de acordo com fatores como aspectos pessoais, condi¢cbes de vida e de twabalho,
diagnostico e seus sintomas, estilos de vida, fatores socioeconémicos e psionampentre
outros, e devem ser observados com atencao. Segundo Kovacs (2003), quando a discussao envolve
a qualidade do viver ndo serdo apenas 0s parametros vitais que estardo em quastdo, m
principalmente que nao haja sofrimento, tornando mais essencial a qualidade do viygz do
extensao da vida (Kovacs, 2003).

Pensando nisso, é possivel inferir que a presenca de uma rede de suporte social adequada s
faz importante, pois servira de alicerce para a qualidade de vida e bem-estadidduio que
vivencia o adoecimento. E comprovado que o sentimento de soliddo e isolamento podem esta

associados a uma rede social reduzida, dificultando a formac&o de vinculos, anp@nude
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contatos e a comunicagcdo. Sendo assim, uma rede de apoio funcional pode colaborar na
reorganizacao do dia a dia e a lidar com as situag0es estressantes do autoe(Bomes et al.
2020).

Ha uma vasta literatura publicada sobre a tematica da qualidade de vida. Por&@ua em
grande maioria, debatem sobre doencas especificas e pouco abordam diretamétita & @&
importancia dos Cuidados Paliativos, sob o olhar da salde mental, nem o impacto de apdé
na QV, o que faz deste estudo pertinente para a constru¢cdo de debates sobreca. tSexddio
assim, o objetivo deste estudo € avaliar a relacéo entre qualidade de vida e sop@ta outros
fatores que impactam na vida de pessoas que receberam diagndsticos de doencabaaira

vida e que estéo sob Cuidados Paliativos.
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3. Objetivos

3.1 Objetivo Geral

Verificar a relacdo entre qualidade de vida e percepcdo de suporte social daspgsse

recebem cuidados paliativos na cidade de Pelotas.

3.2 Objetivos Especificos

- Investigar se o tipo de diagnéstico interfere na qualidade de vida e na percepcgéao
suporte social;

- Verificar se o tempo de diagnéstico interfere na QV;

- Verificar se o tempo de acompanhamento da equipe de CPs interfere na QV;

- Averiguar a prevaléncia de risco de suicidio entre as pessoas entrevistadas;

- Investigar se o grau de dor esta relacionado a QV das pessoas entrevistadas;

- Verificar se a QV se diferencia de acordo com o género;

- Averiguar a relacdo entre risco de suicidio e QV e suporte social,

- Investigar a relacao entre QV e exercicio fisico.
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4. Hipéteses

- Quanto maior a percepcdo de suporte social, maior serd a QV de pessoas em
cuidados paliativos;

- O tipo de diagnéstico interfere na QV e na percepg¢éo de suporte social do paciente;

- A QV sera inferior em pacientes com mais tempo de diagndstico;

- Quanto mais tempo o paciente é acompanhado pela equipe de CPs, melhor sera sua
QV;

- A prevaléncia de risco de suicidio entre as pessoas entrevistadas sera de
aproximadamente 50%;

- Quanto maior o grau de dor da pessoa, pior sera sua QV;

- N&o ha diferenca na QV entre homens e mulheres em CPs;

- As pessoas com menor QV e menor percep¢ao suporte social estardo mais propensas
ao risco de suicidio;

- As pessoas que nao praticam exercicios fisicos terdo menor QV.
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5. Revisado de Literatura

Para a fundamentacéo tedrica deste estudo, foi realizada uma pesquisa nake lokskss
Medical Literature Analysis and Retrieval System Onliikidline) e Biblioteca Virtual de Saude
(BVS) com os seguintes descritores em portugués, combinados en€@eidados Paliativos e
qualidade de vida, rede de apoio, suporte social, tipo de diagndstico, tempo de CPs, equipe
multiprofissional, dor, grau de dor, género, sexo, suicidio, risco de suicidio, ekerfisico,
atividade fisica,e seus correspondentes em inglés. A partir dos resultados, foram selecionadas as
publicagbes que mais se aproximaram dos objetivos do presente trabalho.

Conceitualmente, a Qualidade de Vida (QV), € um tema importante para a maoutienca
saude fisica e mental e para o bem-estar do individuo. Em saude, associa doiteseneilidade
e vida, indo além do processo saude-doenca, como também do processo do vivealessetec
humano (Vasconcelos et al., 2020). O constructo aborda a subjetividade e a multidinetzsiena
do individuo, tratando de considerar a percep¢ao da pessoa sobre sua propria salde pestbse as
do seu contexto de vida e suas multiplas dimensdes, tais como saude fisicaag meeak de
independéncia, vinculos sociais, espiritualidade etc. (Vasconcelos et al., 2020).

Muitos fatores podem impactar a QV de um individuo. O apoio e o suporte familian assi
como a fé e a espiritualidade (dos Santos et al., 2020), o estado de saude subjsfine ¢Ha.,
2023), fatores socioeconémicos, habitos de vida, sintomas emocionais, alta atividddenda
(Nam et al., 2021), assim como a presenca de uma equipe multidisciplinar, a boacayaare a
integracéo precoce de CPs para pacientes que vivenciam adoecimentos gnawea(qhs).

Em CPs, a qualidade de vida serd um de seus pressupostos, visto que seu objetivdr é garant
que o individuo vivencie o adoecimento da forma mais plena através da prevencaa\eoddoal
sofrimento (ANCP, 2021). Para isso, a triade “avaliacdo e manejo de sgtoaiadimensionais”,
“trabalho em equipe” e “comunicacao” ira compor o pilar de sustentacéo da boa palietivista,
colaborando para um cuidado integral do paciente e sua rede de suporte social, aggrmees s
eficaz para identificar suas necessidades nas mais diversas dimensdes.

Um estudo tailandés, que visava investigar o efeito da pratica cooperagyprafissional
em CPs na qualidade de vida de pacientes oncoldgicos, utiliEsecaa de Ansiedade e Depresséo
Tai-Hospital (Tai-HADS)e concluiu que individuos que sdo assistidos por uma equipe de CPs
tiveram taxas de ansiedade e depressdo reduzidas nos primeiros 7 dias de (xqsmializ
diminuindo significativamente os valores das medianas entre o primeiro e raoséia de
internacdo (de 7 para 6 para ansiedade e 9 para 6 para depressdo), tendo, elsima, ma

qualidade de vida, como também apresentaram reducdo significativa na taxaddeiss&io
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hospitalar comparados com pacientes assistidos por uma equipe regular, quéd,8b @e19,7%,
respectivamentdPornrattanakavee et al., 2022).

O cuidado integral possibilita que o paciente seja assistido por diversasgieesndendo a
possibilidade de serem identificados, com mais eficacia, sintomas maisiscem determinadas
especialidades. O trabalho multiprofissional, centrado na pessoa, leva ossipraEis a
desenvolverem competéncias de pratica colaborativa culminando em resultadgositaies na
QV do paciente (Pornrattanakavee et al., 2022), acolhendo o paciente nas suas ms#s dive
dimensdes, buscando proporcionar um adoecimento digno e aceitavel, com foco na promoc¢ao da
QV (Pozzada et al., 2021).

Em muitos casos, a ma qualidade de vida relacionada a saude em pacientes com
adoecimento grave pode ser associada ao fato de ndo se sentirem mais dapanfentar
mentalmente os desafios de sua doenca e ndo sentirem que ainda possuem controle sdbaresua vi
gue faz com que cuidados holisticos, focados em abordar o sofrimento relacionadal@gnidade,
tendam a melhorar a qualidade de vida desses individuos (Crespo, 2020).

Portanto, € possivel observar que o acompanhamento por uma equipe especializada em CPs
€ capaz de gerar um efeito positivo na qualidade de vida dos pacientes e suas,fpodéndo
influenciar positivamente, inclusive, em suas visdes subjetivas sobre o0 que camsgiiexlidade de
vida e na esperanca, sendo importante, portanto, medi-la (BuZzgova et al., 2020).

Um estudo foi realizado por Buzgova et al., (2020) na Republica Tcheca tinha como
objetivo de determinar o efeito dos cuidados neuropaliativos na qualidade de vida e fagasatis
com os cuidados prestados tanto em pacientes com doencas neuroldgicas progressivasrguant
seus cuidadores familiares. Os resultados confirmaram que o cuidado in@&yegenas vai ter um
efeito positivo na QV dos pacientes e seus familiares em todas as areastarob&ém € capaz de
ajuda-los a ter uma visdo subjetiva mais positiva sobre o adoecimento, além leraned
satisfacdo do paciente e seus familiares sobre os cuidados ofertados @etzgby2020).

J& o estudo de Alcade-Castro et al (2019), que tinha como objetivo determinar a acoporg
de pacientes mexicanos com cancer avancado que receberam avaliacdo des sintfmrean
encaminhados para servicos de CPs durante o primeiro ano apos o diagnoéstico, demonsirou que
tempo médio para o encaminhamento de pacientes oncoldgicos para o servicalizgagde@m CPs
desde o diagndstico era entre 90 e 138 dias. Sendo 0s motivos mais prevalentes para o
encaminhamento a presenca de dor (34, d&l)irium (21,7%), dispneia (17,3%) e fadiga (17,3%),
resultando em menos de um terco das pessoas com cancer avancado a serdas ggsissse tipo
de cuidado, possivelmente, pela falta de uma avaliacdo rotineira e padronizadatdogasie

necessidades dos paciente (Alcade-Castro et al, 2019).



24

A QV pode sofrer impacto de acordo com o diagndstico, pois este pode acarretar
dificuldades na rotina diaria - tais como, perda de funcionalidade, dores e fadeyag@dés de
humor, alteracfes de papéis sociais etc., devido ao declinio do estado funQaisar (et al, 2023,
Cie¢wierska et al., 2023). De acordo com o diagnéstico, as mudancas na QV podem ocorrer ao
longo do tempo (Heyne et al., 2023) ou apenas durante as primeiras semanasnaentca(@an
Roekel et al, 2020). O estudo de Heyne et al. (2023), realizado na Alemanha, quedmba c
objetivo avaliar os parametros de limitacdes fisicas, QV e depressaaelorarocesso de doenca
da esclerose sisttmica em uma analise longitudinal de 2008 a 2016, demonstrou que 0s
participantes tinham cinco vezes mais probabilidade de desenvolver sintomas ideprgsando
comparados ao restante da populacdo alema. E caracteristico dessa doeseyavohdmento de
limitacOes fisicas e restricdes na ingestao alimentar, o que pode gaursano estado subjetivo de
saude, contribuindo, assim, para a piora da QV. Noventa por cento dos pacientes neste est
relataram estado geral de saude estavel ou pior, e um escore médio de dor doraen{zs,8%
(p<0,05).Ainda, 90,9% dos pacientes apresentaram indice de QV mais baixo em 2016 em
comparacao com 2008, que era de 81,8% (Heyne et al., 2023).

Segundo Heinrich et al. (2022), o mau prognostico e o estagio do cancer podem awmenta
sofrimento experimentado pelo individuo, principalmente no primeiro ano apdsgadgiico.
Dessa forma, o tipo de diagnostico também pode ter influéncia no aumento do desco
comportamentos suicidas em pessoas que recebem diagnosticos graves, confoene esitelo
de Aboumrad et al. (2018). Os autores buscaram compreender fatores que podem contaluir par
suicidio em paciente com cancer identificando que a prevaléncia de suicidio®®€antie 0s
homens que apresentam diagndsticos de cancer de prostata e pulmdo. A maioria dass suicidi
ocorreram apés a descoberta do diagnoéstico ou apds a piora do estado clinico. Aém dis
descobriu-se que 67% dos pacientes ndo haviam sido encaminhados para servi¢cos de sdyde menta
em grande parte por falhas na avaliacdo e na comunicacao (Aboumrad et al., 2018).

Pelo primeiro ano de diagnostico de cancer ser altamente estressanteatesofoimento
fisico e ao tratamento, 0 numero de suicidios consumados entre os homens, etasdefta
suicidio entre as mulheres podem ser maiores neste periodo (Lu et al, 2013). S&bondwad
(2018), tendem a ocorrem dentro dos sete dias apds a ultima consulta médica, sendamaioria,
nas primeiras 24 horas. O impacto fisico da doencga, o tratamento e ags@ehormonais, fisicas
e psicolégicas podem contribuir efetivamente para a presenca de transtornos eimczidea
ansiedade que permeiam o adoecimento grave (Brunckhorst, 2021). Assim, 0os pacienéncer
apresentam duas vezes maior risco de morrer por suicidio em comparacdo com adaopuaia

geral, aumentando ainda mais (3,5 vezes) quando tratar-se de um cancer queaapregeasticos
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piores (Heinrich, 2022). J& os pacientes que sobrevivem ao primeiro ano de diagrajstgar de
ainda apresentarem risco maior que a populacdo em geral, tiveram o gsdizaiivamente menor
de morrer por suicidio (Heinrich, 2022).

Um estudo de meta-analise realizado por Heinrich (2022), com o objetivo de obter um
conhecimento mais profundo dos fatores de risco para o suicidio em pacientes @osofiayia
melhorar a pratica oncolégica e psiquiatrica, melhorar a qualidade de vida dos gmaent
diagnéstico de cancer e ajudar a desenvolver intervencdes direcionadas, observou gjée a re
geografica poderia ser um fator importante na prevaléncia de mortes por suicidebd?am que
0s paciente com cancer nos Estados Unidos apresentavam um aumento relativodkesiscaio
se comparado com pacientes na Europa, Asia e Australia (valor pP para diferé&Qs; 12 =
99,33%; valor p para heterogeneidade <0,0001). Concluiram que isto poderia se dar devido ao fato
de, no primeiro, a saude ndo possuir um sistema de cuidados universal, diferente dadgderopa
possui facil acesso a saude para a maioria da populagédo. Posto isso, percebe-sEmizeda
dignidade, associada a problemas psicolégicos ou necessidades existenciatenmfdas, ou
mesmo 0 medo da dependéncia pela perda da funcionalidade, podem motivar pensament@s de mort
(Crespo et al, 2020).

A sensacdo de bem-estar esta diretamente relacionada com a vontade de paesando
no comprometimento com o tratamento e na aceitacdo da doenca, o que pode indic@\yua a
além da funcéo fisica, assumindo diferentes significados para diferadtegluos (Crespo, 2020).
Dessa forma, € possivel observar que outros fatores podem colaborar para o desenwobement
sintomas depressivos, tais como a renda familiar (Heyne, 2023), o apoio &aiab, 2019;
Azevedo, 2017), estigmas e preconceitos e a inseguranga sobre o curso da doesigiel(Fi623),
entre outros. Em 2014, Sorato e seus colaboradores realizaram um estudo que tinha etwao obj
avaliar desesperanca, ansiedade, depressao e qualidade de vida em paciendgicasah
tratamento paliativo. Descobriram que o tratamento diferenciado e hurdantfarecido pelo
servigo, com equipe interdisciplinar completa especializada, colaborou parav@onm ambiente
que permitisse a expressdo de desejos, despedidas e a atribuicAo de um nowadigaifi
experiéncia do adoecimento.

Dessa forma, a diminuicdo da QV pode estar relacionada a niveis mais elevados de
sofrimento psiquico (Azevedo, 2017) e mudancas no que o individuo reconhece como natural do
seu dia a dia. Porém, a duracdo mais longa da doenga diagnosticada pode contribuir para uma
melhora relativa do humor, desde que haja certo controle de outros sintomas, aseim desejo

de acelerar a morte diminui significativamente dentro de um ano de recebidogdsiiao,
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conforme demonstra um estudo realizado por ¢Wierska et al. (2023) com pacientes
diagnosticados com Esclerose Lateral Amiotrofica.

Além disso, a dor também pode ser um fator importante para a perda da dignidade do
paciente, podendo estar intimamente ligada a comportamentos suicidas quando ndladeontr
(Aboumrad, 2018). Sendo um dos preditores para a piora da QV, a dor é caracterizada pa@ ser um
experiéncia sensorial e emocional desagradavel e seu conceito é aprendido ayrarmierso de
vida através de experiéncias individuais. E influenciada por diferentes fatssaa percepcéo
subjetiva deve ser respeitada, pois pode ter efeitos adversos na funcédo e no besoessta
psicologico (nternational Association for the Study of Pa2023). O nivel de dor pode interferir
diretamente na QV e influenciar o estado subjetivo de saude pelo intenso descdisiod e
psicolégico, principalmente em fase avancada da doenca, sendo seu alivio um dpsoprohas
CPs, que busca identificar e manejar a dor que potencializa os sintomas e orsof@émetodas as
esferas (dos Santos et al., 2020; Heyne, 2023). Porém, as pessoas sob esse tipo dematlerdage
cuidado podem ter uma percepcdo de QV estavel nos ultimos meses de vida, ndo estando
relacionada necessariamente ao prejuizo funcional causado pelo adoec@nespwo (et al, 2020), e
isto se da devido ao manejo integral e qualificado ofertado pelos CPs.

Ainda ha um conceito de dor que permeia o individuo por ser uma experiéncia Unica e
influenciada por diferentes aspectos: a dor total. Foi proposto em meados dos anos 1960@yor Cec
Saunders, médica, enfermeira e assistente social, e oferece uma cwa@pnmeeiltidimensional para
o fendmeno da dor vivenciada pelo individuo. Além de defender o cuidado a partir de uma equipe
especializada, Saunders percebeu que outros aspectos, além dos fisicos) afefaiduo em sua
totalidade, tais como, o emocional, o social e o espiritual, sendo, dessa, fartitaulada
diretamente com a QV do paciente (ANCP, 2021). A compreensao do que € dor total, ® como
conceito € utilizado, causa divergéncias: as vezes, é abordado para estaselsneas da dor e
suas dimensdes interagem para resultar na experiéncia do sintoma; as vatiksadd para
estabelecer os efeitos da dor, sendo resultado da soma de suas dimensdes (ANCP, 2021)

O género também pode ter influéncia na percepcao do sofrimento, pois é possivelraonside
que o contexto de vida da mulher, no que tange oportunidades, responsabilidades e papéis
socialmente associados pode contribuir de maneira significativa para a presermgintomas
emocionais e transtornos mentais (Gaino, 2019). Entretanto, foi realizado um pat@iweia do
Sul, entre os anos de 2016 e 2017, com individuos adultos com diagndstico de espondilite
anquilosante, através da aplicacdo do EuroQol-5 (EQ-5D) para avaliar a 4l €e depresséo
do CES-D, para medir o humor depressivo. Verificou que mulheres tendem a apresentaes

prejuizos em aspectos relacionados a mobilidade, ao autocuidado e atividadesshdbityae os
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homens; ja nos aspectos associados a/ao dor/desconforto e a ansiedade/depressteres
apresentam comprometimentos significativamente maiores do que os homenst(Alan2@21).
Tais aspectos podem ser considerados preditores para QV, independendo, assim, duaggseas
melhor percepc¢éo. Dessa forma, os homens demonstraram ser mais afetado®jehus pra vida
social por dificuldades na vida profissional, enquanto as mulheres, na vida famNidiar ¢t al.,
2021), por dificuldades em exercer os papéis de mae, cuidadora do lar e esposa{P2023}.

Sendo a tendéncia ao declinio da capacidade fisica um dos fatores de sofrimewio gua
individuo é acometido por algum adoecimento, sd0 necessarias estratégismmegnizar essas
mudancas, como, por exemplo, a pratica de exercicios fisicos. Um estuddiaustde meta-
andlise realizado por Toohey (2023), que tinha como objetivo avaliar a seguranchdadebe
eficacia do exercicio na fase de cuidados paliativos para pessoas com cangada, demonstrou
que pessoas com neoplasia de pulmdo tendem a apresentar reducdo da capacidadm fisic
decorréncia do diagnostico, em comparagdo com outros sujeitos saudaveistngntgacomo
acontece com individuos acometidos por doencas neurodegenerativas (Quaisar, 2023nthp enta
intervencdes com exercicios fisicos podem aliviar sintomas como fadiga, ans@fispneia em
pacientes com cancer avancado, melhorando significativamente a qualidade de vidzatdsa
seu bem-estar geral (Toohey et al., 2023; Qaisar, 2023).

A rede de apoio social, para além do auxilio disponivel, € o conjunto das relagbes
significativas, o reconhecimento e a valorizagcédo estratégica dos vinBussui papel importante
no processo de fortalecimento das potencialidades e da subjetividade de cada indiddunato
et al., 2018). Compreenderé desde a familia, amigos, vizinhos, entre outros (rgadéodafarmal),
até servicos de saude, espacos de expressdo da espiritualidade/religioziciatiores formais,
escolas etc. (rede de apoio formal) (Pizzinato et al., 2018). Uma rede de sspoeteadequada,
atuando ativamente na melhora da qualidade de vida, pode influenciar no modo que o sujeito lida
compreende as adversidades, amenizando as consequéncias do adoecimento. $éa,paucEpa,

0 que o individuo considera como potencial fonte de auxilio a suas necessidades, pode ser
influenciada por diferentes fatores, como socioecondmicos, psicolégicos, ®ltuaa
disponibilidade das pessoas etc. (Gaino et al, 2019).

O estudo realizado por Azevedo et al (2017), em Minas Gerais, que visava aaaétsgao
entre apoio social, qualidade de vida e depressdo em pacientes elegiveis ¢adaspialiativos,
observou que quanto maior 0 apoio social, menor era a presenca de sintomas fisicosess @ ni
sintomas de depressdo, melhorando, dessa maneira, a QV global e funcional dos individuos,
independentemente de sexo, idade, renda, escolaridade, niumero de filhos, preseidadde €

situag&o conjugal.
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Dentre as mais variadas estratégias de enfrentamento, o apoio emocionarpoda forte
relacdo com a qualidade de vida, sendo uma das mais frequentemente utilizad@asmieacto
positivo também no humor (Nipp et al, 2016). Sintomas como cansaco, tristeza anst®rnos
mentais foram menos referidos entre mulheres que se mostravam satwdeitasa rede de apoio
social (Gaino et al., 2019). Ja entre os homens, é possivel verificar que apresaitags niveis
de apoio social, principalmente se casados, considerando que estdo mais propestEierl r
cuidados e apoio por parte da parceira (Azevedo et al, 2017). Pacientes casadosgodstidas
de cancer tendem a apresentar taxas menores de suicidio em comparacao coeras salvos
ou separados com a mesma condi¢céo, sendo a resiliéncia adicional para o eefiemttardoenca
derivada do conjuge (Henrich et al., 2022).

Outros personagens tém destaque na formacdo da rede de apoio, tais como amigos, filhos
(Gaino et al., 2019) e instituicdes religiosas — através do apoio matemdisgionais de saude
(Pizzinato et al., 2018), entre outros. A percepcédo do apoio social, que consisteieam o
individuo considera como potencial fonte de ajuda as suas mais diversificadasidestes sera
influenciada ndo apenas pela real existéncia do apoio, pela disponibilidades das pessfaaao
parte desta rede, como também por fatores multidimensionais (Gaino et al., 2019).

Existem barreiras que inviabilizam ou dificultam a préatica dos CPs, culminendaim
adoecimento de menor qualidade, como, por exemplo, a vulnerabilidade, a desinforotagaass
objetivos dos CPs, pouca aceitacao e conscientizacao de alguns profissiornaisyeot (Alcade-
Castro, et al, 2019). O Brasil esta na 79a. posi¢cao no ranking de qualidade de morteee mor
estando entre os 3 piores resultados da pesquisa (Finkelstein et al, 2022). Em @acised um
namero bem menor de pacientes que recebem CPs em comparacdo com 0s que sacedév&to el
para o tipo de abordagem de cuidado. Segundo a OMS (2021), estima-se que apenas 1 em cada 10
pessoas que precisam de CPs o estdo recebendo, sendo que, dessa estimativa,pé8%oakas
vivem em paises de baixa e média renda (OMS, 2021).

Enquanto isso, é possivel pensar que as varidveis que influenciam significatieamaent
qualidade de vida permeiam as mais diversificadas formas do viver, necessid@adoez mais de
atencdo, planejamento adequado do cuidado integral e um olhar humanizado para o individuo.
Viver com qualidade, independente do adoecimento e suas consequéncias, deveoeshaioass

bem-estar individual e a percepcédo de salude nas suas mais variadas dimensoes.
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6. Método

6.1 Delineamento

Estudo transversal realizado com pacientes atendidos em servi¢cos publicos dago€uida
Paliativos na cidade de Pelotas.

6.2 Participantes

Para o estudo serdo entrevistadas pessoas que receberam diagnosticos deqieensa
elegem para receber Cuidados Paliativos e que possuem vinculo ativo com servicadedgusa
oferecem este tipo de atengdo em Pelotas. Dentre os locais existertielaa®s foi escolhido o
Centro Regional de Referéncia em Cuidados Paliativos (Unidade Cuidativa), docala
Universidade Federal de Pelotas (UFPel).

6.2.1 Critérios de inclusao

Para a selecdo da amostra serdo incluidas as pessoas que estdo sob Culidéigios, Pa
cadastradas e em atividade nas instituicdes citadas na cidade de Pelotagnhauneidade a partir

de 18 anos.

6.2.2 Critérios de exclusao

Serdo excluidos do estudo aqueles que ndo anuirem ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), pessoas com alguma deficiéncia ou patologia que asaimpegompreender

o que lhes é solicitado.

6.2.3 Calculo do tamanho da amostra

Como base para a estimativa amostral, foram utilizados os dados do estudac¢mtntre
apoio social, qualidade de vida e depressdo em usuarios elegiveis para cuidadosgialia
(Azevedo et al. 2017). O estudo investigou a relacdo entre apoio social, qualidaddade
depressdo em pacientes elegiveis para cuidados paliativos na AtencadaPansaide de um
municipio no interior de Minas Gerais, Brasil. Em um modelo ajustado pel&s/ea sexo, idade,
renda, namero de filhos, escolaridade, presenca de cuidador e situacdo conjugdiciente de
correlacao (r) mais fraco encontrado pelos autores foi de 0,20. Assim, eggevsdor adotado, em
que serdo necessarios 194 individuos ocorbilateral de 0,05 e unf de 0,20. Para erros de
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preenchimento, este niamero sera acrescido em 20%, totalizando, entdo, 233 indivédues a

incluidos neste estudo.

6.3 Variaveis e instrumentos

6.3.1 Definicdo das variaveis

Variavel dependente

VARIAVEL COLETA TIPO
. _ SF-12 (Dominios Fisico € . ]
Qualidade de Vida Numeérica Continua
Mental)

Variaveis independentes

VARIAVEL COLETA TIPO
. . _ Categorica Politbmica
Cidade Local de residéncia _
Nominal
Idade Em anos Numeérica
Autodeclaracao Branco, Preto, Pardo,
étnico-racial Indigena, Amarelo, Outros

Mulher Cis, Homem Cis, . o
Categorica Politdmica

Género Mulher Trans, Homem _
. Nominal
Trans, Nao Binario
Solteiro, Casado, Mora com
StatusMarital companheiro, Divorciado,| Categorica Dicotémica
Viuva, Outro
Tem filhos N&o/Sim Categorica Dicotbmica
Quantidade de ] o .
Em ndmeros Numérica Discreta

filhos




No. pessoas com

quem mora

Em ndmeros

Categodrica Politbmica
Ordinal

Escolaridade

Em anos concluidos

Categodrica Politbmica
Ordinal

Situacdo

profissional

Ativo, Dona de casa,
Desempregado, Licenca
Médica, Aposentado,

Auxilio Doenca, Pensionist

Categorica Politdmica

Nominal

Classe econbmica

CCEB

Categodrica Politbmica
Ordinal

Tipo de diagndstico

Conforme CID11

Categorica Politbmica

Anos de diagndstico Em meses Numérica Discreta
Tempo de

acompanhamento Em meses Numérica discreta
dos CPs

Especialidades de

assisténcia

Psicologia, Médicos,
Fisioterapeuta, Enfermeiro
Técnico de Enfermagem,
Profissional da Educacao

Fisica, Nutricionista,
Fonoaudiologo, Terapeuta

Ocupacional, Dentista,
Capeléo, Outros

=

Categorica Politdmica

Satisfacdo com a

assisténcia

N&ao/Sim

Categorica Dicotbmica

Importancia da

Psicologia

Essencial, Importante,
Indiferente, Pouco

Importante, Nao é

Categorica Politdmica

31
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importante
Realiza exercicios N&o/Sim Categorica Dicotbmica
Presenca de dor N&o/Sim Categorica Dicotbmica
Nivel de dor Escala de dor Numeérica Discreta

Escala de Suporte Social
MOS

. (Dominios Apoio Material, o ]

Suporte social . . ) Numerica Continua

Apoio Afetivo, Apoio

Emocional/Informativo,

Interacdo Social Positiva)

Risco de suicidio M.I.N.I (Nao/Sim) Categorica Dicotbmica

6.3.2 Instrumentos

Para coleta de dados sera realizada uma entrevista presencial utilizan& namantaon-
line (Anexo C), gerada ndsoogle Formse estruturada pelas autoras, que redne 0s seguintes
instrumentos: Questionario de Qualidade de Vida - SF-12; Escala de Apoio Sdd@5-SSS;
Escala Visual Analdgica para Dor; Critério de Classificacdo Ecordmrasil (CCEB); modulo C
do Mini International Neuropsychiatric Interview- M.LN.l.-Plus, e um Questionario
sociodemografico, socioecondmico e de saude; descritos a seguir:
® SF-12: o Short-Form Health Surve{SF-12), desenvolvido por Ware & Gandek (1994),
validada no Brasil por Camelier em 2004, € um instrumento adaptatiealth SurveySF-
36) como uma alternativa com aplicacéo mais rapida. E composto por 12 itens qaenavali
diferentes dimensdes que influenciam a percepc¢ao de qualidade de vida de um individuo nas
guatro ultimas semanas. As respostas estao distribuidas em escalkdip@ avaliam as
dimensdes fisica (funcéo fisica, aspecto fisico, dor, saude geral) alrfwtaidade, funcéo
social, aspecto emocional e saude mental). Os escores vao de 0 a 100, sendo es maior
associados a melhores niveis de Qualidade de Vida (Silveira at al, 2013).
® MOS-SSS:a Escala de Apoio Social - MOS-SSSacial Suport Scaje desenvolvida por
Sherbourne & Stewart (1991) e adaptada por Griep et al. em 2005, € um instrumento que

visa medir quanto o individuo pode contar com o apoio de outras pessoas no enfrentamento
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de diferentes situagcbes em sua vida. E composto por 19 questdes que abrangem as

dimensdes Apoio Material, Apoio Afetivo, Apoio Emocional/Informativo e tagg&o Social
Positiva, com respostas distribuidas em escalaltipert (de 0 a 5). Quanto maior o escore,
maior a percepcao de suporte social do individuo (Zanini et al., 2018).

® Escala Visual Analdégica para dor (EVA-Dor):este instrumento unidimensional para

avaliacao do grau de dor é representado por um linha composta por graus de dores (de 0 a 10)

que vao de uma extremidade a outra, sendo O - “Leve” a 10 - “Intensa” (Martiredz et
2011).

® Mini International Neuropsychiatric Interview - Modulo C (M.1.N.I-Plwss): 0 M.I.N.I. é
uma entrevista diagnostica, de aplicacdo répida, padronizada, que analis@rbes

psiquiatricos. Para o estudo, seréa utilizado o modulo C, que rastreia addgssuicidio. E

composto por 6 perguntas, de respostas “sim” ou “ndo”, indicando um risco baixo,

moderado ou alto de comportamento suicida, gerando uma variavel dicotdimica.

® Critério de Classificacdo Econémica Brasil (CCEB)Para a identificacdo da classe
socioecondmica a qual o entrevistado € pertencente sera utilizada a CC&BsEsimento
foi criado pela Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisas (AR intuito de
passar a classificar a populacéo brasileira por classes socioeconéatriaass do poder de
compra das pessoas e familias urbanas. A escala divide as classes ecoedniices C, D
e E, sendo A mais alta e E mais baixa (ABEP, 2021).

® Questionario sociodemografico, socioecondmico e sobre sauBara a coleta de
informacgdes, a fim de tracar o perfil dos participantes do estudo e a@acte amostra,
serd aplicado um questionario, construido pelas autoras, com informacfeaiqetss
como, idade, estado civil, situacéo profissional, nivel de escolaridade, rejuia familiar,
entre outros. Também serdo coletadas informacdes acerca da saude do macrente
diagndstico, ano em que o recebeu e se realiza exercicios fisicos.
@] guestionario on-line estara disponivel no link:

https://docs.google.com/forms/d/IMwWGAS8i5elouOxGlgwletIb1fiwaOHg8UCVImKIGedit.
°

6.3.3 Estudo Piloto
O estudo piloto sera realizado com cinco pessoas que nao fardo parte da ,aparstra
avaliar a aplicabilidade dos instrumentos, o tempo gasto em cada entreastdiraizacdo da

comunicacdo entre entrevistador e entrevistado. Dois académicos da area da saude

(preferencialmente da Psicologia) seréo treinados e participardoaldddsstes e coleta de dados

junto as pesquisadoras principais.
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Os entrevistadores irdo em dias pré-determinados ao local e convidardo easpgse
estiverem presentes para participarem do estudo. Com os individuos que acesatieipar e
assinarem o TCLE (Anexo A), em um espaco que garanta a privacidade e a nagpgde,
realizar-se-a a aplicacao do instrumento de entrevista. O entrevistadoido do formularicon-
line, sera o responsavel por realizar as perguntas e anotar as respostasse&stitampo médio de
25 minutos para a realizacdo total da entrevista. Aqueles que ndo se sentuamiade para
responder no local, mas desejarem participar do estudo, serdo contatados fmre tele

posteriormente.

6.3.4 Coleta de dados

A coleta de dados tera inicio apos a finalizacdo do processo de autorizacaadsges
qual comeca com uma analise do cenario dos Cuidados Paliativos na cidade de Pelaase-a
em contato com Unidade Cuidativa a fim de estimar a possibilidade de realda@giudo nestes
lugares. Apés a finalizacdo e qualificagdo do projeto, este sera enviadoapBaculdade de
Medicina (UFPel), responsavel pelo servico, para analise e autorizacéalidacao das entrevistas
no local. Aceita a pesquisa, sera enviado ao Comité de Etica em PesquiséPea Bsim que
autorizada, sera realizado estudo piloto. Apds 0s ajustes necessarioficatbrgina fase de testes,
os entrevistadores daréo inicio a coleta de dados.

Os dados serdo coletados no local de atendimento pela prépria pesquisadora e dois
académicos da area da saude. Os entrevistadores irdo ao local de segundaparaeadentificar

individuos elegiveis ao estudo e realizar a entrevista.

6.4 Processamento e analise de dados

Os dados serdo processados e analisados por meio do pro§tatistical Package for
Social SciencetSPSS), verséo 26.0. Para descrever as caracteristicas da amaéstiztiseadas as
medidas de tendéncia central Média (DP) e Frequéncia (N). Na analiseatevgoiara comparar as
variaveis independentes com a dependente, serd utilizado TesEudimt ANOVA e Correlacdo

de Pearson. E, finalmente, para a analise multivariada sera utilizadgesB&o Linear.

6.5 Aspectos éticos
Para o desenvolvimento do estudo proposto, primeiramente, serd necessanizagaiat da
Faculdade de Medicina (FAMED-UFPel), responsavel pelo servico onde seddadad os dados,

para submiss&o do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa da UniversidadeaQidhelotas —
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CEP-UCPel, em consonancia com a Resolugcdo no. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(Brasil, 2012). Posteriormente, dar-se-a inicio ao trabalho de pesquisal ®mueomo primeiro
passo a ciéncia de participacéo através da assinatura do TCLE (Anexo A).

O TCLE trata dos esclarecimentos ao participante acerca dos objetivos diprectss de
pesquisa. Garante o compromisso ético do sigilo e confidencialidade, e quécippare estara
consentindo com o uso dos dados, de maneira individual ou coletiva, para fins de producgéo
cientifica, desde que ressalvadas as garantias de sigilo e confidencipigtidentes, nao havendo
qualquer tipo de identificacdo das pessoas envolvidas. O participante ainda tesitcoddirretirar
seu consentimento a qualguer momento, antes, durante ou apOs a entrevista, senr qualque
penalidade ou prejuizo.

Como fazem parte do estudo questionamentos acerca do risco de suicidio, ostandtevi
que forem identificados com risco em qualquer grau, serdo encaminhados parg®@ &ergue sao

atendidos a fim de receber atencéo psicoldgica e/ou psiquiatrica.

6.5.1 Riscos

Esta pesquisa oferece riscos minimos para os participantes, tendo em vistgpguguatas
realizadas na entrevista podem, em alguns casos, causar desconforto emoammalirfa algum
desconforto durante a realizacdo da atividade, o participante sera oriemiéelwanper o processo
a qualquer momento. As entrevistas ocorrerdo no contexto do servigo cujop@entice assistido,
portanto, entrar-se-a, primeiramente, em contato com os profissionais qampaatiam. Poderao,
também, ser recomendados servicos de atendimento psicologico na cidade de fRaedatamo a

rede publica de saude mental.

6.5.2 Beneficios

Serdo gerados beneficios indiretos aos participantes através dos resultselnglyedos
com o conhecimento cientifico sobre o tema.

A pesquisadora se compromete em disponibilizar relatérios com os dados encontrados ao
servico em que o0s participantes fazem parte, no intuito de colaborar com o deseewtdvdas
acOes realizadas no local. Aléem disso, buscara apresentar os dados encontragasdoacem

eventos cientificos a fim de difundir conhecimentos sobre o tema.

6.6 Cronograma



Atividade

Més/2023-2024

NID[J|[F|M]|A

M

Revisao bibliogréafical] x | x | x

Elaboracao do

projeto de pesquisa

Encaminhamento

para UFPel e Famed

Qualificacédo do

projeto de pesquisa

Encaminhamento
para CEP-UCPel

Coleta de dados

Andlise dos resultadags X | x| x X
Elaboracéo da
XX | X|X|X
dissertacéo
Defesa da dissertacap
6.7 Orcamento
Materiais Quantidade Valor
Computador e impressdra 1 -
Papel sulfite 2 pacotes com 500 R$46,00
folhas cada
Celular/tablet 3 -
Pastas organizadoras 1 R$39,80
Canetas esferograficas 6 R$9,00
Vale-transporte 160 R$ 1.600,00
Total? R$ 1.694,80

IMateriais proprios das pesquisadoras.

2Os custos totais ficardo sob responsabilidade das pedquisa
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A Influéncia do Suporte Social na Qualidade de Vida de Pacientes emuitiados Paliativos

Titulo resumido: Qualidade de vida em Cuidados Paliativos

Descritores: Qualidade de vida; Suporte Social; Cuidados Paliativos

Resumo

O objetivo deste estudo foi investigar a relagdo entre Qualidade de Vida (@¥€jcepcéao de
suporte social de pessoas com diagnésticos elegiveis para cuidados paliativen{Cirs) cidade

do extremo sul do Rio Grande do Sul. Foi realizado um estudo com uma amostra de 2RRioxli

em trés servigos publicos de assisténcia a saude, entre os meses de janeibocedsuR025. Para
avaliar a QV foi utilizada &hort Form Health SurvefSF-12) e para a percepc¢ao de suporte social

a Escala de Apoio Social (MOS-SSS). Os resultados mostraram que, apose ajudtada, a QV

foi positivamente associada ao apoio material (B= 0,08 [IC 95% 0,01; 0,16]), afetv0,(8 [IC

95% 0,06; 0,28]), apoio informacional/emocional (B= 0,15 [IC 95% 0,08; 0,22]) e apoio interacao
social positiva (B=0,14 [IC 95% 0,07; 0,20]). Conclui-se, portanto, que o apoio social pode ser um
fator importante para a QV das pessoas em CPs, tendo, como veiculos para isgngies que

fortalecam as relacdes interpessoais, tal como atividades que proporciameestiae.

Introducao

Tendo como um de seus principios ajudar os pacientes a viverem o mais plenamente até a
morte, os Cuidados Paliativos (CPs) sdo uma abordagem focada na melhora da qualiddaleede vi
entram em jogo na busca de amenizar o sofrimento de todos os envolvidos no enfrentamento de
problemas associados a doencas que ameacam a vida. Essa abordagem busca prisneno e al
sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliacdo correta engata da dor e de outros
problemas, sejam fisicos, psicossociais e/ou espirituais

No Brasil, de 2018 a 2022 houve um aumento de 32,2% nos servicos especializados,
refletindo uma tendéncia ascendente com compromisso em ampliar e aprimoesso a servicos
essenciais de CPs, o que culminou, inclusive, na Politica Nacional de Cuidados®slinstituida

em 07 de maio de 2024. No Rio Grande do Sul, o nimero de servicos chega a 14, sendo que 5
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desses sdo publichbsApesar disso, apenas 14% das pessoas que necessitam de CPs recebem esse
tipo de assisténcta

A Qualidade de Vida (QV) € um tema importante para a manutencdo da saude fisica e
mental e para o bem-estar do individuo. Em saude, associa dois conceitos - qualidialarelui
além do processo saude-doenca, como também do processo do viver essencialmant® fum
constructo aborda a subjetividade e a multidimensionalidade do individuo, tratando dereoraside
percepcdo da pessoa sobre sua propria saude e sobre aspectos do seu contexto de vida e sua
multiplas dimensodes, tais como saude fisica e mental, nivel de independéncidpvisociais,
espiritualidade eté.

Aspectos pessoais, como o0 diagnostico e seus sintomas, estilos de vida, fatores
socioeconémicos emocionais, podem acarretar grandes impactos a QV do individuo quen vive
processo de adoecimento, e devem ser observados com atencdo. Segundd, KoeacH a
discusséo envolve a qualidade do viver ndo serdo apenas 0s parametros vitais goeeestar
guestdo, mas principalmente que nao haja sofrimento, tornando mais essencimlaaguid viver
do que a extenséao da vida.

Nesse contexto, a presenca de uma rede de suporte social adequada se faz impadante,
servira de alicerce para a QV e bem-estar do individuo que vivencia o adoecimeggnti@ento
de soliddo e isolamento estdo associados a uma rede social reduzidaadiicudt formacdo de
vinculos, a manutencdo da sociabilidade e a comunicacdo. Sendo assim, uma redeode apoi
funcional pode colaborar na reorganizacdo do dia a dia e a lidar com as situactesapstsedo
adoecimentd

H& uma vasta literatura publicada sobre a temética da QV. Porém, poucos estudasiabor
a pratica e a importancia dos CPs sob o olhar da saide mental e o impacto da rede da g6
0 que faz deste estudo pertinente para a construcao de reflexdes e debatesesuhtEa iSendo
assim, o objetivo deste estudo foi verificar a relagédo entre a percepgsigporte social de pessoas
com diagndsticos elegiveis para CPs na cidade de Pelotas e a QV dessas pessoas.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal com individuos maiores de 18 anos, com diagndsticos
elegiveis para CPs que se fizeram mais prevalentes na literatura (Ne®phal de Parkinson,
Insuficiéncia Cardiaca, Doenca Renal Crbnica, Doenca Pulmonar ObstrGtionica, HIV,
Fibromialgia, Cirrose, Esclerose Lateral Amiotréfica, Acidentedidesr Cerebral e Lupus) e com

vinculo ativo em servi¢os publicos de assisténcia a usuérios na cidade de Peti@saritle do
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Sul. Dentre os locais existentes, foram escolhidos um servico de assist@pecializado em CPs,
um servigo de tratamento de doencgas renais e um servi¢o de tratamento de doeot&Egicas.
Pessoas com alguma deficiéncia ou patologia que as impedisse de compreendeistaeftram
excluidas do estudo.

Os dados foram coletados entre os meses de janeiro e outubro de 2024, por alunos de
graduacdo de cursos da area da saude e por uma das pesquisadoras responséaveis pedasstudo, t
devidamente treinados e supervisionados para a aplicacdo dos questionarios. Fbraniasea
visitas nos locais nos turnos manha e tarde, de segunda a sexta-feira. As egtpreistaciais
foram realizadas utilizando um questionaoio-line gerado noGoogle Formse estruturado pelas
autoras, reunindo os seguintes instrumentos: Questionario de Qualidade de Vida ESEal2de
Apoio Social - MOS-SSS; Escala Visual Analogica para Dor; Critério legificacdo Econdmica
Brasil (CCEB); médulo C ddini International Neuropsychiatric Interview M.I.N.I. - Plus; e um
guestionario sociodemogréfico, socioeconémico e de saude.

O Short-Form Health Surve{SF-12), desenvolvido por Ware & Gandgfoi validado para
o Brasil por Cameli€rem 2004. E um instrumento adaptadoHiealth Survey(SF-36) como uma
alternativa com aplicacdo mais rapida, sendo composto por 12 itens que avatimneasoes fisica
(funcdo fisica, aspecto fisico, dor, saude geral) e mental (vitalidaoesdd social, aspecto
emocional e salde mental) que influenciam a percepc¢do de QV de um indivthuescores, que
vao de 0 a 100, indicam que maiores pontuacdes em cada dominio sdo referentes a ¥helhor Q

A Escala de Apoio Social - MOS-SSSdcial Support Sca)edesenvolvida por Sherbourne
& Stewarf e adaptada por Griep et dl.em 2005, é um instrumento que visa medir o quanto o
individuo pode contar com o apoio de outras pessoas no enfrentamento de diferentéssseuac
sua vida. E composto por 19 questfes, com respostas entre 0 e 4, que abrangem as dimemsées Apoi
Material, Apoio Afetivo, Apoio Emocional/Informativo e Interacdo Soétakitiva. Quanto maiores
os indices no escore total, maior sera a percepcéo da dimensédo d8.apoio

Para avaliar o grau de dor, foi utilizada a Escala Visual Analégica pargBExok-Dor). E
um instrumento representado por uma linha composta por graus de dores (de 0 a 10) que vao de
uma extremidade a outra, sendo 0 — “Leve” a 10 — “InteHisa”

O modulo C daMini International Neuropsychiatric Interview(M.I.N.I-Pluss) foi utilizado
para avaliar o risco de suicidio. Trata-se de uma entrevista diagnésticglidac@o répida,
padronizada, que analisa transtornos psiquiatricos. A se¢do de suicidio questia/aas
componentes do risco de suicidio com as seguintes perguntas: No ultimo més: 1) S&joé dstar
morto? (Pontuacado: 1 ponto); 2) Vocé quis se machucar? (2 pontos); 3) Vocé pensou em cometer

suicidio? (6 pontos); 4) Vocé planejou como cometer suicidio? (10 pontos); 5) Vooé sentidio?
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(10 pontos) e, Ao longo de sua vida: 6) Vocé ja tentou suicidio? (4 pontos). A partir da sema da
pontuacdes positivas classifica-se o risco de suicidio como: “baixo” (pomtiaéd, “moderado”
(pontuacéo 6-9) e “alto” (pontuacéo > 1)

Para a identificacao da classe econémica foi utilizado o Critério desifitaacdo Econbémica
Brasil - CCEB. Este instrumento foi criado pela Associagdo Braailde Empresas de Pesquisas
(ABEP) e classifica os individuos de acordo com os bens de consumo, escolaridadeeddachef
familia e local de moradia (acesso a agua e rua pavimentada). A escalaadiidsses econémicas
em A, B, C, D e E, sendo A a mais alta e E a mais bdixBara as andlises, a variavel foi
organizada em trés categorias, agrupando-se as classes mais altas (AaiBpeategoria e as
classes mais baixas (D e E) em outra categoria.

Ainda, foi aplicado um questionario para avaliar informac¢des sociodemografieasagide,
como idade, sexo, etnia, estado civil, situacdo profissional, nivel de edadi, se tem filhos,
crenca religiosa, se estd em acompanhamento com meédico paliativistac8atcom a assisténcia
do servico, diagnostico, se sente dores e se realiza algum tipo de atividaale fisic

Os dados foram analisados no programa IBtdtistical Package for Social Sciend&°SS),
versao 26.0. Para caracterizacdo da amostra foram utilizadas média (@guéntias simples e
relativa (N e %). Na analise bivariada, foi utilizado Teste tSedent ANOVA com correcéo de
Bonferroni, e Correlacdo de Spearman. A regresséo linear ajustada ipadegbara controle dos
possiveis fatores de confuséo, os quais foram definidos de acordo com um modelo tedtido divi
em 3 niveis hierarquicos. O 1° nivel incluiu as variaveis idade, classe ec@érséxo; o 2° nivel,
as variaveis sente dores, risco de suicidio e se pertence a unidade de CPs; eval) 8%nporte
social.

O presente estudo obedece aos principios éticos contidBeclaracdo de Helsinke foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catolica de Pelofaeser de no.
7.100.916. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e &clayec
agueles que foram identificados com risco de suicidio foram encaminhados paranaténdno
proprio servico ou encaminhados para a rede publica de saude mental a fim de reze¢®&o at

psicoldgica e/ou psiquiatrica, conforme complexidade de risco.
Resultados
A coleta de dados finalizou com um total de 254 individuos entrevistados. Destes, 15 foram

excluidos por diferentes motivos, tais como, tratamento com cura efetiva isadm& anos e

registrado em prontuario, doencas nao elegiveis para CPs, comprometiogmito/c, duplicacédo
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da entrevista, estar utilizando o espago do servi¢o de assisténciaipidiedats, mas nao fazer parte
dele e idade abaixo de 18 anos, resultando em uma amostra de 239 pessoas.

A média de idade dos entrevistados foi de 60,2 anos (x13,1), variando entre 25 e 96 anos. A
maioria era do sexo feminino (63,6%), se declarava étnico-racialmente ljrai6$ era casada ou
vivia com companheiro(a) (47,7%), tinha ensino fundamental incompleto (46,4%), fazadaart
classe econbmica C (58,2%), tinha filhos (75,7%), era aposentada (54%), nao tinka (8kg6%0)

e estava em atendimento em um servico de salude especializado em CPs (51%).

Verificou-se que 21,3% dos entrevistados eram acompanhados por um médico paliativista e
80,3% estavam muito satisfeitos com a assisténcia recebida no servigo.t@esstgue 51,5% dos
participantes sentiam dores devido ao diagndstico, 34,3% realizavam atividade €i€i8,1%
apresentavam risco de suicidio, sendo 17,2% leve, 4,2% moderado e 6,7% grave (Tabela 1).

Em relacdo ao diagnostico, 36,4% relataram ter cancer (CA), 31% doencacrénizia
(DRC), 15,9% fibromialgia, 4,2% doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), 4,2%restater
complicacbes devido a acidente vascular cerebral (AVC), 2,5% mal de Parkinsoneg;lexose
lateral amiotrofica (ELA), 1,7% lapus, 0,8% esclerose multipla e 0,4% eram segs@ando com
HIV (PVHIV) (dados ndo apresentados em tabela).

A média de QV no dominio fisico foi 35,3 (x11,6) pontos e no dominio mental, 47,3 (12,6)
pontos. A QV no dominio fisico foi menor nas mulheres (p<0,001), entre os participantes que
estavam em acompanhamento por um médico paliativista (p<0,001), que sentiam dores (p<0,001)
que ndo estavam realizando atividades fisicas (p=0,012), que apresentavam risccidio
(p<0,001) e que eram acompanhados em um local especializado em CPs (p<0,001). Conarelacéo
QV no dominio mental, apresentaram menores médias as mulheres (p<0,001), aquettavgume
desempregados (p=0,043), que eram acompanhados por um meédico paliativista (p<0,001), que
sentiam dores (p<0,001), que apresentavam risco de suicidio (p<0,001) e que estavam em
acompanhamento em um local especializado em CPs (p<0,001) (Tabela 1).

Por apresentarem diferengas significativas, as variaveis situacassimoél e risco se
suicidio foram analisadas pelo tegtest hocde Bonferroni. O risco de suicidio no dominio fisico
da QV mostrou diferenca entre as categorias sem risco e risco leve (p<0,0&h)resso e risco
alto (p=0,003). Ja no dominio mental da QV, as diferencas significativas femén@ as categorias
sem risco e risco leve (p<0,001), sem risco e risco moderado (p=0,014) e sene misco alto
(p<0,001). A variavel situacao profissional ndo apresentou diferenca entreegeras (dados ndo
apresentados em tabela).

A Tabela 2 mostra a correlacdo entre os dominios do apoio social e da QV. Todos os

dominios do apoio social apresentaram correlacdes fracas com o dominio meptalpke0,001).
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Quanto ao dominio fisico da QV, apenas estiveram correlacionados 0s apoio
informacional/emocional e interag&o social positiva, com correla¢oessi{p<0,001).

A Tabela 3 apresenta a regressao linear bruta dos dominios fisico e mentbmioio
fisico estiveram associadas as variaveis sexo (p <0,001), sente dores (p,<560De suicidio (p
<0,001), estar vinculado a unidade de CPs (p <0,001), apoio material (p=0,012), apoio
informacional/emocional (p=0,001) e apoio interag&o social positiva (p <0,001). Ao domémital
estiveram associadas as variaveis idade (p=0,045), sexo (p <0,001), sente dor081jp Hsco de
suicidio (p <0,001), estar vinculado a unidade de CPs (p <0,001), apoio material (p <Op2fd), a
afetivo (p <0,001), apoio informacional/emocional (p <0,001), e apoio interacdd positiva (p
<0,001).

Na analise ajustada (Tabela 4), individuos que sentiam dores relacionadagraasiita
tiveram 10,29 (IC 95% -13,02; -7,56) pontos a menos na média do dominio fisico da QV em relacao
aos que nao sentiam dores. Também foi verificado que a cada aumento de gravidade de ris
suicidio, o dominio fisico da QV diminuiu em 6,63 (IC 95% -9,50; -3,77) pontos na média. Em
relacdo ao dominio mental da QV, apos ajuste, observou-se que as mulheres @@m@sBIENOS
3,50 (IC 95% 6,67; -0,33) pontos na média quando comparadas aos homens. Além disso, cada
aumento de gravidade do risco de suicidio diminuiu 8,04 (IC 95% -11,55; -4,53) pontos na média
da QV mental. Quanto aos dominios do suporte social, cada aumento de um ponto na média do
apoio material aumentou 0,8 (IC 95% 0,01; 0,16) pontos no dominio mental da QV. No dominio
afetivo, verificou-se que cada aumento de um ponto na média do apoio afetivo aumento€0,17 (|
95% 0,06; 0,28) pontos. Ja no dominio apoio informacional/emocional, cada ponto a mais na média,
aumentou 0,15 (IC 95% 0,08; 0,22) pontos na QV mental. E, por fim, cada um ponto a mais na
média do apoio interacdo social positiva aumentou 0,14 (IC 95% 0,07; 0,20) pontos no dominio

mental.

Discussao

Este estudo teve como objetivo verificar a relacdo entre a QV e suporté deqassoas
com diagnésticos elegiveis para CPs. Os resultados evidenciaram que um maitar sogial, em
todos os dominios (material, afetivo, informacional/lemocional e interacdal qoasitiva), foi
relacionado a melhor QV no dominio mental, indicando uma relagdo mais direta @#mimental
do que com a fisica.

O apoio social tem um papel importante no processo de fortalecimento das patadeisie

da subjetividade de cada individdoSegundo Azevedo et &, em pacientes elegiveis para CPs,
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quanto maior o apoio social menor a presenca de sintomas fisicos e depressikiosamdel, dessa
maneira, a QV global e funcional dos individuos, independentemente de sexo, idade, renda,
escolaridade, numero de filhos, presenca de cuidador e situacdo conjugal. No sesgiUo,
Applebaum et al® verificaram que niveis mais altos de apoio social percebido também foram
associados a uma melhor QV e satude mental em pacientes com diagndstico devaarzetca

Corroborando com os achados do presente estudo, dentre as mais variadas eddetégias
enfrentamento, o apoio emocional pode ter uma forte relacdo com a QV, tendodmpaittvo
também no huméf. -Sintomas como cansaco, tristeza e transtornos mentais foram menos referidos
entre mulheres que se mostravam satisfeitas com sua rede de apoid.social

Os achados neste estudo demonstraram que mulheres com diagnéstico elegivétgpara C
apresentaram menor QV mental comparada aos homens. De acordo corf,@asexo pode ter
influéncia na percepcéo do sofrimento, pois € possivel considerar que o contexto demidaeia
no que tange oportunidades, responsabilidades e papéis socialmente associados pode dentribui
maneira significativa para a presenca de sintomas emocionais e transtornass.nigatmesma
forma, um estudo com pacientes oncoldgicos em CPs também encontrou menoresdesres
tanto fisica como mental, em mulheres a medida em que aumentava seus niveigildade
comparadas aos homéhs

Outro resultado encontrado foi referente a relagédo entre dor relacionadegadstico e QV
no aspecto fisico. A dor pode ser um fator importante que afeta diversos campos da videedie pa
podendo estar intimamente ligada a comportamentos suicidas quando nédo cofitrBlegiando
Araujo et al?}, entre muitos sintomas presentes em pessoas em CPs, a dor é um dos que mais
afetam a QV. Sampaio et &.observaram que 35,2% das pessoas internadas em uma unidade de
CPs apresentaram episédios de dor ndo controlada no momento da internacédo, com téimpo me
para o controle da dor de 2,1 dias. A dor e a demora para seu controle estiveram assourados
maior tempo de internac#o

Um achado bastante relevante e, ao mesmo tempo, preocupante, foi a assoti@asCco
de suicidio e QV nos dois dominios da QV. Sabe-se que a perda da dignidade, associada a
problemas psicolégicos ou necessidades existenciais ndo atendidas, ou mesmdo odan
dependéncia pela perda da funcionalidade, podem motivar pensamentos dé watgo et al?!
observou que o0s pacientes que apresentaram depressdo também apresentaramsQV mai
comprometida, sendo este transtorno o principal quadro clinico relacionado deacao suicidd
No presente estudo, encontrou-se que as pessoas que apresentavam QV fisica xaais bai
apresentavam risco suicidio leve, ja aquelas com escores menores de QhVapresentavam risco

de suicidio grave. No presente estudo, encontrou-se que as pessoas que apresestavaen ri
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suicidio leve apresentavam QV fisica mais baixa; j& aquelas com risco adigigrave tinham
escores menores de QV mental.

Ainda que nado tenha permanecido associado a QV na andlise ajustada, pacientes que
estavam recebendo atendimento em locais especializados em CPs tivata® infériores na QV
nos dois dominios. Este dado difere do que se observa na literatura, os quais reforgaito®s e
positivos do acompanhamento de uma equipe especializada em CPs na QV dos pacierges e sua
familias, podendo influenciar positivamente, inclusive, em suas visdes subjstvae o0 que
consideram qualidade do viver e na esperdhdaa mesma forma, Pornrattanakavee etfal.
concluiram que a assisténcia de uma equipe de CPs baixava consideravelmentas adetax
ansiedade e depressédo dos pacientes durante a internacao, levando a uma melhoraonaoQV,
também reducéo significativa na taxa de readmisséo hospitalar quando comparaduacentes
assistidos por uma equipe regular.

Deve-se ressaltar que existem barreiras que inviabilizam ou dificultprateca dos CPs,
culminando em um adoecimento de menor qualidade, como, por exemplo, a vulnerabilidade, a
desinformacdo sobre os objetivos dos CPs, pouca aceitacdo e conscientizacagurde al
profissionais, entre outrds O Brasil esta na 792 posicéo ramkingde qualidade de morte e morrer,
estando entre os piores resultados da pestfuBa consequéncia, hd um niimero bem menor de
pacientes que recebem CPs em comparacdo com os que sdo de fato elegiveidipardeo
abordagem de cuidado. Segundo a Organizacdo Mundial da?3agstéma-se que apenas 1 em
cada 10 pessoas que precisam de CPs o estdo recebendo, sendo que, dessa, e&ithadas
pessoas vivem em paises de baixa e média f&nda

Os resultados do presente estudo devem ser interpretados considerando alguagisesmi
No que concerne ao servico especializado em CPs, a amostra foi resfisteguitos pacientes que
utilizavam o servico para determinadas atividades néo estavam cadastiadééeme disso, alguns
individuos néo tinham diagnésticos fechados e ndo foram considerados na amostrée,Juestar
atingir o poder amostral, optou-se por incluir, além de servi¢os especializad0Pg, servicos ndo
especializados em CPs, mas de assisténcia a pessoas com diagnosiiveis glag CPs. Este fato
culminou em metade da amostra ter sido coletada com diferentes diagnosticoseeraatatie com
diagnosticos especificos, podendo gerar vieses nos resultados e cautela nazgeaerdos
mesmos. Por se tratar de um estudo transversal, deve-se salientar a bilig@dsi de fazer
inferéncia causal, pois é possivel também considerar que o adoecimento pode dimiulgrde
apoic®®, uma vez que as relacdes sociais podem ser limitadas pelo estigma em tdoenda e da

morte.
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Como pontos fortes deste estudo, pode-se apontar o uso de instrumentos amplamente
utilizados para medir os constructos a que se propdem, como o SF-12, que mede a QVala a Esc
MOS-SSS, que avalia o apoio social. As entrevistas foram realizadanpi@snente por pessoas
devidamente treinadas e supervisionadas para a coleta dos dados, o que colabora patada quali
da coleta e a diminuicdo de dados faltantes.

Apesar de haver evidéncias de que intervencdes complexas podem melhorar a QV de
pacientes em CPs, ainda ndo esta claro quais componentes dessas inteneragddeegeficios.
Contudo, sugere-se que a provisao de apoio social pode ser um fator influente das iGesvencg
psicossociais em CPs.

Assim, os resultados do presente estudo apontam para a necessidade de acoeswn CPs
proporcionem e estimulem suporte social, podendo incluir visitas domiciliares ouesuporoto
por telefone ou internet dos profissionais que fazem a assisténcia ao individuoénasebfaz
importante promover o fortalecimento da rede de suporte, seja na figura de f@sniaaigos ou
mesmo da comunidade para que as intervencdes atinjam o maximo de potencial pbisivel.
entanto, deve-se considerar que aqueles pacientes que apresentam condicoemitstragpodem
se beneficiar com atividades em areas externas a casa, o que auxiliagéorddusolamento fisico
e social.

Enquanto isso, é possivel pensar que as varidveis que influenciam significativaraente
qualidade de vida permeiam as mais diversificadas formas do viver, necessid@adoez mais de
atencdo, planejamento adequado do cuidado integral e um olhar humanizado para o individuo.
Viver com qualidade, independente do adoecimento e suas consequéncias, deveoeshaloass

bem-estar individual e a percepc¢édo de salude nas suas mais variadas dimensoes.
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Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficas e de saldeckagia com a Qualidade de Vida em individuos com
diagndsticos elegiveis para cuidados paliativos. PéR&2024.

SF-12 Fisico SF-12 Mental
N (%) Média (DP?) p valor Média (DP?) p valor
Idade 60,2 (¥13,13 0,128 <0,001 0,118 0,084
Sexo <0,001
Masculino 87 (36,4) 39,4 (+10,9) 51,6 (+ 10,6)
Feminino 152 (63,6) 32,9 (x11,4) 44,8 (£12,9)
Declarago Etnico-racial 0,801 0,393
Branco 184 (77,0) 35,4 (£ 11,6) 47,7 (£12,6)
Negro 55 (23,0) 34,9 (£ 12,0) 46,0 (£ 12,6)
Estado Civil 0,394 0,170
con?;?;r?r?;%)(/ Mora com 114 (47,7) 35,1 (+ 12,0) 471 (+12,2)
Divorciado(a) 42 (17,6) 32,8 (+ 10,6) 445 (£12,7)
Solteiro(a) 43 (18,0) 36,7 (£ 11,3) 50,7 (+ 13,4)
Viavo(a) 40 (16,7) 36,6 (£ 11,7) 47,4 (£12,2)
Escolaridade 0,391 0,911
Analfabeto(a) 9(3,8) 37,3 (x14,4) 48,4 (£12,1)
Fundamental Incompleto 111 (46,4) 34,3 (£ 10,8) 48,1 (x)12,2
Fundamental Completo 45 (18,8) 34,4 (£11,1) 46,6 (£ 12,5)
Médio Completo 60 (25,1) 37,7 (x13,0) 46,4 (+13,0)
Superior Completo 14 (5,9) 33,8(x12,1) 46,7 (£ 11,3)
Classificacdo Socioecondmica* 0,198 0,776
ClassesAeB 32 (13,4) 36,7 (x 10,2) 48,5 (+12,8)
Classe C 139 (58,2) 35,9 (+ 12,5) 46,8 (£12,2)
ClassesDe E 66 (27,6) 33,1(x10,1) 47,5 (£13,4)
Tem filhos* 0,279 0,956
Nao 26 (10,9) 37,7 (x12,4) 47,2 (£14,2)
Sim 181 (75,7) 35,0 (¢ 11,5) 47,3 (£12,4)
Situacéo Profissional* 0,303 0,043
Ativo(a) 19 (7,9) 36,2 (+12,8) 46,4 (£12,9)
Dono(a) de casa 20 (8,4) 30,7 (£ 10,8) 42,0 (x12,1)
Desempregado(a) 12 (5,0) 32,2 (+10,6) 39,6 (£10,1)
Licenca Médica 57 (23,8) 35,1 (£ 11,5) 47,8 (£13,8)
Aposentado(a) 129 (54,0) 36,2 (£11,6) 48,7 (£11,9)
Crenca Religiosa 0,244 0,065
N&o tem religido 85 (35,6) 30,33 (x 10,21) 39,45 (+12,88)
Tem religido 67 (28,0) 35,76 (+11,34) 47,54 (+ 12,35)
N&o tem religido definida 24 (10,0) 33,96 (£ 14,11) 49,36 §+11)




SF-12 Fisico SF-12 Mental
N (%) Média (DP?) p valor Média (DP?) p valor

Vedico Paatistn <0,001 <0,001
N&ao 188 (78,7) 36,5 (£ 11,5) 48,5 (+12,7)

Sim 51(21,3) 30,5 (+11,0) 43,0 (+ 11,1)
Satisfagéo com a assisténcia do 0,660 0.850
servico

Pouco Satisfeito(a) 4(1,7) 29,2 (x£8,2) 44,6 (£ 10,1)

Satisfeito(a) 43 (18,0) 35,3 (£ 11,3) 46,6 (+ 11,7)

Muito satisfeito(a) 192 (80,3 35,4 (+ 11,8) 47,3 (+ 12,5)
iiigtﬁo‘iﬁiis devido ao <0,001 <0,001

Nao 116 (48,5) 41,8 (+10,7) 51,0 (£11,8)

Sim 123 (51,5) 29 (£ 8,7) 43,8 (+ 12,3)

Realiza Atividade Fisica* 0,012 0,404
Nao 155 (64,9) 33,8 (x10,9) 46,8 (+12,7)

Sim 82 (34,3) 38,0 (12,5) 48,2 (+ 12,4)

Risco de suicidio* <0,001 <0,001
Sem risco 171 (71,5) 38,1+11,4) 50,4 (£ 11,7)

Risco leve 41 (17,2) 28,0 (£ 8,1) 41,9 (+ 11,0)

Risco moderado 10 (4,2) 29,0 (£ 8,3) 38,1(x11,1)

Risco grave 16 (6,7) 28,2 (£ 11,7) 34,7 (1+£11,4)

Local <0,001 <0,001
N&o especializado em CPs 117 (49,0) 39,8 (£11,3) 50,9 (x11,7)
Especializado em CPs 122 (51,0) 30,8 (+10,1) 43,8 (x12,4)

Total 239 (100) 35,3 (+11,6) 47,3 (¥12,6)

aDados apresentados por Média e Desvio Padréao.

bcorrelagéo (r)

*Variaveis com dados faltantes.
1SF-12 -Short-Form Health Survey
2DP: Desvio Padrao

3CPs: Cuidados Paliativos
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Tabela 2: Correlacéo entre Qualidade de Vida e Apoio Somaheividuos com diagnésticos elegiveis para cuidados
paliativos. Pelotas/RS, 2024.

SF-12 Fisico SF-12 Mental
Percepcéo de suporte social Média (D r p valor* r p valor*
Apoio Material 86,7 (£ 20,0) 0,090 0,170 0,297 <0,001
Apoio Afetivo 93,8 (£ 13,1) 0,115 0,077 0,255 <0,001
Apoio Informacional/Emocional 83,3 (x21,1) 0,242 <0,001 0,377 <0,001
Interacdo Social Positiva 83,0 (£ 23,4) 0,232 <0,001 0,364 <0,001

*Correlacdo significativa para p<0,05
1SF-12 -Short-Form Health Survey
2DP: Desvio Padrdo
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Tabela 3: Andlise de Regressao Linear Bruta para variandependentes associadas aos escores dos dominios fisico e
mental de qualidade de vida. Pelotas/RS, 2024.

Dominio fisico da QV Dominio mental da QV
B IC 95%"1 p-valor B IC 95%1 p-valor
Idade 0,08 -0,04; 0,20 0,177 0,13 0,01; 0,25 0,045
Classe Socioecondmica (A+B)* -2,02 -4,38; 0,34 0,093 -0,23 -2,80; 2,34 0,859
Sexo (Masculino)* -6,47 -9,45; -3,48 <0,001 -6,86 -10,08;-3,64 <0,001
Sente dores (N&o)* -12,82 -15,32;-10,33  <0,001 -7,16 -10,25;-4,06  <0,001
Risco de suicidio (N&o)* -9,94 -13,01, -6,87 <0,001 -10,71 -14,03;-7,38  <0,001

Unidade de cuidados paliativos
-8,97 -11,72;-6,21  <0,001 -7,16 -10,25;-4,07 <0,001

(Nao)*

Apoio material 0,10 0,02; 0,17 0,012 0,17 0,09; 0,25 <0,001
Apoio afetivo 0,06 -0,06; 0,17 0,313 0,23 0,11;0,35 <0,001
Apoio informacional/emocional 0,12 0,05; 0,19 0,001 0,23 0,16; 0,30 <0,001
Apoio interacdo social positiva 0,12 0,06; 0,18 <0,001 0,20 0,13; 0,26 <0,001

* Categoria de referéncia
1C 95%: Intervalo de Confianca de 95%
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Tabela 4: Regressao Linear Ajustada da percepc¢édo de sgpoitd e escores dos dominios fisico e mental de qualidade

de vida. Pelotas/RS, 2024.

Dominio fisico

Analise ajustada

Dominio mental

Analise ajustada

B IC 95%* p-valor B IC 95%"1 p-valor
1° nivel hierarquico
Idade -0,09 -0,19; 0,01 0,087 -0,02 -0,14; 0,10 0,76
Classe econdmica (A+B)* -1,45 -3,31; 0,42 0,128
Sexo (Masculino)* -1,98 -4,55; 0,59 0,131 -3,50 -6,67;-0,33 0,031
2° nivel hierarquico
Sente dores (Nao)* -10,29 -13,02;-7,56  <0,001 -2,73 -6,08; 0,62 0,109
Risco de suicidio (N&do)* -6,63 -9,50; -3,77 <0,001 -8,04 -11,55;-4,53 <0,001
Unidade de cuidados paliativos
(N&o)* -2,61 -5,33;0,11 0,06 -2,61 -5,98; 0,76 0,128
3° nivel hierarquico
Apoio material -0,01 -0,08; 0,05 0,652 0,08 0,01; 0,16 0,031
Apoio afetivo 0,17 0,06; 0,28 0,003
Apoio informacional/emocional -0,01 -0,07; 0,05 0,853 0,15 0,08; 0,22 <0,001
Apoio interacdo social positiva 0,02 -0,03; 0,07 0,476 0,14 0,07; 0,20 <0,001

*Categoria de referéncia
1C 95%: Intervalo de Confianca de 95%
--- dados nao considerados para andlise ajustada
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PARTE 3 - CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa visou verificar a relacdo entre a qualidade de vida (QV) e pgérade
suporte social de pessoas que receberam diagndsticos que os tornavam elegiveisepara re
cuidados paliativos. Considerando os dados apresentados, observou-se que um maior suporte socia
em todos os dominios que abrangem este constructo (material, afetivo, informacnmtabnal e
interacdo social positiva) pode impactar de forma positiva na QV do individuo que resteli@o
de assisténcia, comprovando, dessa forma, a hipotese principal do estudo.

Além disso, outros fatores também se mostraram associados a melhor Q¥, Esito
menor grau de dores e auséncia de risco de suicidio, que também estavam relacomatios
QV Mental. Tais resultados corroboram com as hipéteses levantadas. Aaesbtgue ndo haveria
diferencas significativas na QV entre homens e mulheres, porém, observoukseanehdices de
QV Mental nos homens, refutando essa hipotese.

Outros objetivos foram tracados para esta pesquisa, como verificar se o tempo de
diagnéstico e de acompanhamento por equipe de CPs poderiam ter alguma relagdo com a QV do
individuo, porém, ndo foram encontradas relacdes significativas que confirmasdapoteses. Da
mesma forma, néo foi possivel comprovar a relacéo entre QV e exercic fis

Apéds a qualificacdo da pesquisa, em dezembro de 2023, e as enchentes que acometeram a
cidade de Pelotas em maio de 2024, algumas modificacbes foram sugeridas, rizecessa
articuladas para a efetivacdo deste estudo e a qualidade das analisesnclinanais dois
servicos de saude para a coleta dos dados. Em decorréncia disto, o titulo do trabaltevado,
pois esses locais ndo eram especializados em CPs, apesar de dar mssasi@egsoas com
diagnésticos elegiveis para este tipo de cuidado.

Algumas barreiras permearam esta pesquisa, como a dificuldade de acessmauu
localizac@o de alguns prontuérios, como também a incompreenséo das infornayis meles.

Tais fatos culminaram na impossibilidade de avaliar a elegibilidade de algungdinatvpara o
estudo.

Com todo o exposto, faz importante estar em constante processo de reflexadeepdeda
que os cuidados paliativos estejam ao acesso da populacdo que 0s necessita, cogforae vi
legislacdo. Intervengdes nessa abordagem, que fortalecam a rede de supalteegadormal ou
informal, sdo ferramentas importantes para a garantia da qualidade de vida gnidkadé do

individuo, conforme apontam os resultados do presente estudo.
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APENDICE

A. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

| CATOLICA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE CATOLICA DE PELOTAS

Prezado(a) participante,
Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intituRe@¢ado entre Qualidade de
Vida e Suporte Social de Apoio de pacientes em Cuidados Paliativos

Antes de patrticipar deste estudo, gostariamos que vocé conhecesse o que ele envolve.

OBJETIVO DO ESTUDO : O objetivo deste estudo é verificar a relagdo entre qualidade de vida e

percepcéao de suporte social de pessoas que recebem cuidados paliativos na cidadasde Pelot

PROCEDIMENTOS: Para a realizacao desta pesquisa e obter os dados necessarios para alcangar
0 objetivo especifico sera realizada uma entrevista e aplicacdo demesitios validados, em dia e

local previamente combinados, onde sera explicado o objetivo da pesquisa. Se aoeitde para
participar, sera solicitada a vocé a assinatura deste termo.

Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso as profissionais responsaveisgpea pasa
esclarecimento de eventuais duvidas. A investigadora que conduzira as entedstasstranda

Jerusa Pires Pozzada, que pode ser contatada atraves do e-mail jerusa.psadacta@l.edu.br

RISCOS: Ao submeter-se voluntariamente a participagdo no estudo, vocé podera coroer aeris
sentir algum desconforto emocional. Este desconforto podera ser minimizadesateasuspensao
de sua participacao na entrevista e encaminhamento para o servico em quedd atempaira a rede

publica de saude mental municipal de Pelotas, caso sinta necessidade.
BENEFICIOS: Os beneficios esperados através de sua participa¢do na pesquisa néo serdo dados
de forma direta, mas pela constru¢cdo do conhecimento cientifico que aurdia@mpreensao e

manejo dos Cuidados Paliativos.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA : E garantida a liberdade da retirada de seu consentimento a
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qualquer momento e a possibilidade de deixar de participar do estudo, sem qualquer @rejuizo
continuidade de seu vinculo com o servi¢o de saude que Ihe acompanha. Nao ha despesas pessoai
para vocé em qualquer fase do estudo. Também nédo ha compensacao financeira dala@csursa

participacdo. Se existir qualquer despesa adicional, ela sera absorvidagaeh@to da pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE : As informagdes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros
pesquisadores, ndo sendo divulgada a identificacdo de nenhum participante. Os daddescole
serdo utilizados para esta pesquisa, mas poderao ser utilizados em publinag@s sobre o tema.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢éo quando finalizada. Os dadossefjpasgai
arquivados com o pesquisador por 05 (cinco) anos, e, apds este tempo, serdo extintos.

CONSENTIMENTO : Acredito ter sido suficientemente esclarecido a respeito das inf@esa
que li ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Relacéo entre Qualidédda éeRede
Social de Apoio de pacientes em Cuidados Paliativos”. Ficaram claros paraguais sdo 0s
propoésitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, as garantias de caldiddea de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha particip@sgiaéde despesas.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meutcoas® a
gualquer momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ncoedericihas

atividades voluntarias.

ATENCAO: Caso o participante tiver alguma consideracdo ou divida sobre a ética da pesquisa
podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UCPel peloete(68) 2128

8050 ou através do e-mail cep@ucpel.edu.br, endereco: Rua Goncgalves Chaves, 373 - Sala 411 -
Centro, Pelotas - RS, 96015-560, ou com o0 pesquisador responsavel pelo e-mail

jerusa.pozzada@sou.ucpel.edu.br

DECLARACAO DE RESPONSABILIDADE DO INVESTIGADOR : Expliquei a natureza,
objetivos, riscos e beneficios deste estudo. Coloquei-me a disposi¢cao para pergataspondi
em sua totalidade. O participante compreendeu minha explicagdo e aceitoumpesicoes,
assinar este consentimento. Tenho como compromisso utilizar os dados e alroaketado para a
publicacdo de relatorios e artigos cientificos referentes a essa pesquisa.

Jerusa P. Pozzada Profa. Dra. Luciana de Avila Queved
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A. Carta de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa UCPel

UNIVERSIDADE CATOLICA DE
PELOTAS - UCPEL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Relagio entre Oualidade de Vida & Suporte Social de pacientes em Cuidados

Paliativos
Pesquisador: JERUSA PIRES POZZADA
Area Tematica:
Versdo: 3

CAAE: TE442823.6.0000.5339
Instituicdo Proponente: Sociedade Pelolense de Assisiéncia e Cullura|SPAC)
Patrocinador Principal: Financiamenlo Préprio

DADOS DO PARECER
Mumero do Parecer: 7.100.916

Apresaentagio do Projeto:

Os Cuidados Paliativos (CPs), sendo uma abordagem gue visa garantir a qualidade de vida do individuo que
receba o diagndstico de uma doenga ameag¢adora da vida, faz com que o trabalho humanizado e
individualizado tenha papel fundamental na preservacdo da dignidade. Além dos mais variados e
multidimensionais falores, a rede de suporie social confribuira efelivamente para uma meathor compreensan
do processo de adoecimento. amenizando seus impaclos. Neste senlido, este estudo transvedsal busca
investigar a relagaoc entre gualdade de vida e a percepgdo de suporte social de pessocas gue recebem
Cuidados Paliativos na cidade de Pelotas.

Objetivo da Pesquisa:

Objetiva Primario:

Verificar a relag3o enire qualidade de vida & pearcepgio de suporte soclal de pessoas que recebam culdados
pallalivos na cidade de Pelolas.

Objativo Secundério:

- Investigar se o tipo de diagndstico imerfera na qualidade de vida & na percepgdo suporie social;
- Verificar se o lampo de diagndstico inferfere na QW;

- Werificar s& o tempo de acompanhamentio da equipe de Cuidados Paliatives (CP) interfere na

Enderego: Rua Gongalves Chaves, 373

Bairro: Centro CEP: 56 015-560
UE: RS Municipio:  PELOTAS
Telefone: (53121288050 Fax: [(53]2128:-8298 E-mail: cep@ucpsl adu b
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- Averiguar a prevaldncla de risco de suicidio enfre a5 pessoas enlravisiadas;

- Inveshigar se o grau de dor esta relaclonado a QV das pessoas enlrevisladas;

- Verificar se a GV se dilerencia de acordo com o género;

- Averiguar a relagdc entre swicidio @ QW e suporte social;

- Investigar a relagio entre O\ & exarcicio fisico.

Avaliagdo dos Riscos & Beneficios:

Riscos:

Esta pesquisa oferece riscos minimos para os participantes, lendo em vista que as pergunlas realizadas na
antrevisla podam, em alguns casos, causar desconforto emecional. Caso suffa algum desconforio duranie a
realizacio da atividade, o parlicipante serd orienlado a inlerromper o processo a qualguer momenlo. As
anlravisias ccormerdo no conlaxio do servigo cujo parlicipante & assistido, porlanio, enirar-sa-a,
primeiramente, em contato com os profissicnals que o acompanham. PoderSo, tambam, ser recomendados
sanvicos de alendimento psicologico na cidade de Pelotas, tais como a reda piblica da sadde mental.

Beneficios:

Serdo gerados benelicios indirelos aos parlicipanlas alravés dos resullados desenvolvidos com o
conhacimenio cientifico sobre o tema. A pesguisadora se compromete em disponibilizar relatdrios com os
dados enconlrados ao servige em gue os participantes fazem parte, no intullo de colaborar com o
desenvalvimento das agbes realizadas no local. Além disso, buscara spresentar os dados encontrados no

estuda em eventos cientificos a fim de difundir conhecimentos sobre o tema.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesqguisa:

Proposta de pesquisa bem dalineada.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

Tarmos apresentados, completos e adequados.

Recomendagbes:

Menhuma.

Conclusies ou Pandéncias e Lista de Inadequacges:

Recomendado para a aprovagdo da carla de solicitagSo de EmendafAdendo. Diante do exposto, o Comitd
de Elica em Pesquisa da Universidade Caldlica de Pelotas, de acordo com as

Enderega:  Rua Gongalves Chaves, 373

Bairro: . Centro CEP: 95.015-580
UF: RZ Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)2128.8050 Fax: [53)2128-8298 E-mail: cep@ucpel adu be
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atribubghes definidas na Resclugio CHNS MN.* 466/2012 e na Norma Operacional CNS/Conep N.® 001/2013,

manifasla-se pela aprovagdo do projelo de pesquisa proposto.

Estie parecer foi elaborado bassado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguiva Postagam Audor Situacao
Informagies Basicas|PFE_INFORMACOES _BASICAS_233814] 09/08/2024 Acaito
do Prajelo 6 _E1pdf 6:32:01
Dutros AdendoUCPal_pdl O0B2024 | JERLUISA PIRES Aceita
D6:28:50 | POZFADA

Outros Dedaracao_Relaguarda.pdf 2211272023 | JERUSA PIRES Acaito
12:08:54 | POFTADA

Cutros Carta_Resposta_Jerusa. pdf 22N H2023 | JERUSA PIRES Acaito
11:13:43 POFFADA

Fatha de Rosio FolhaRostoderusaPozzada pdf O712/2023 | JERLISA PIRES Aceilo
04-35:51 POEFADS

Outros LattesPesquisadoras.pdf 061272023 | JERUSA PIRES Acaito
17:13:14 | POSTADA

Outros CartaApresentacaclerusaPozzada. pdf 06/122023 |JERUSA PIRES Aceito
170707 POFFADA

TCLE [ Termos de TCLEJemusaPozzada pdl 081272023 | JERLUSA PIRES Aceilo

Assentimenta | 16:52:52 |POZZADA

Justificativa da

Ausncia

Projato Detalhado /| ProjetoP esquisaderusaPorrada. pdl 061272023 |JERUSA PIRES Aceita

Brochura 16:52:38 | POZZADA

e nto Ohrcamanta_pdf 081272023 |JERLUSA PIRES Aceilo

16:52:30 | POFFADA,
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B. Instrumento de Entrevista para coleta de dados

UNIVERSIDADE CATOLICA DE PELOTAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E COMPORTAMENTO
MESTRADO ACADEMICO
Pesquisadora responsauidrusa P. Pozzada

Roteiro de entrevista da pesqui$telacédo entre Qualidade de Vida e Suporte Social de Apoio

de pacientes em Cuidados Paliativos”.

A. Gostaria de fazer algumas perguntas sobre sua situacdo socioeconémica e obtanadgu

informacdes sobre sua saude.

1. Cidade que mora:

2. Idade (em anos completos):

3. Quanto a autodeclaracéo étnico-racial, vocé se considera:

(1) Branco (2) Preto (3) Pardo (4) Indigena (5) Amarelo (6) Outros

4. Género:

()mulher cis  (2)homem cis (3)mulher trans (4)homem trans (5)nao binario

5. StatusMarital:

(1) Solteiro (2) Casado (3) Mora com companheiro (4) Divorciado (5) Viavo (6) Outro
6. Temfilhos: ( )Nao ( )Sim

Se sim, quantos:

7. Quantas pessoas moram na sua casa, além de voceé:

8. Nivel de escolaridade:

(1) analfabeto  (2) fundamental incompleto (3) fundamental completo

(4) médio incompleto  (5) médio completo  (6) superior incompleto

(7) superior completo  (8)p6s-graduado

9. Situacao profissional:

(1) ativo  (2) dona de casa (3) desempregado (4) auxilio doenca (5) licenca médica
pensionista (7) aposentado

B. Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de ¢leaséo

econdmica. Todos os itens de eletroeletrbnicos que vou citar devem estaroiugedo, incluindo

(6)
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0S que estdo guardados. Caso nao estejam funcionando, considere apenas se tivelamtge
consertar ou repor nos proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e spondidos pelo
entrevistado. Vamos comecar? No domicilio tem

1.

Quantidade que

possui

Itens de conforto Ndopossul 1| 2 3| 44

Quantidade de automoveis de passeio

exclusivamente para uso particular

Quantidade de empregados mensalistas,
considerando apenas os que trabalham pelo mephos

cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo

tanquinho

Quantidade de banheiros

\J

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVI
e desconsiderando DVD de automével

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte [da

geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando
computadores de mesa, laptops, notebooks e
netbooks e desconsiderando tablets, palms ou
smartphones

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas
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Quantidade de motocicletas, desconsiderando as

usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas,

considerando lava e seca

2.
A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?
1 Rede geral de distribuicdo
2 Poco ou nascente
3 Outro meio
3.

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

4. Qual é o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe fianilia a pessoa

gue contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior

Analfabeto / Fundamental | incompleto Analfabeto/Primario Incompleto

Fundamental | completo / Fundamental Il | Primario Completo/Ginasio

Incompleto Incompleto

Fundamental completo/Médio Incompleto Ginasio Completo/Colegial
Incompleto

Médio completo/Superior incompleto Colegial Completo/Superior
Incompleto

Superior completo Superior Completo
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C. Agora vou fazer, entdo, algumas perguntas sobre sua saude.

1. Qual o seu diagnéstico:

2. Ano em que recebeu o diagnéstico:

3. Desde quando esta sendo acompanhado(a) pelos CPs?

4. De quais especialidades vocé recebe assisténcia?

(1) Psicélogo ()ndo ( )sim (9) Nutricionista ()ndo ( )sim
(2) Médico Paliativista( )ndo ( )sim (20) Nutrélogo ()ndo ()sim
(3) Médico Geriatra ( )ndo ( )sim (12) Fonoaudi6élogo ( )ndo ( )sim
(4) Clinico Geral ()ndo ( )sim (12) T. Ocupacional  ( )ndo ( )sim
(5) Fisioterapeuta ()ndo ( )sim (13) Dentista ()ndo ()sim
(6) Enfermeiro  ( )ndo ( )sim (14) Capeléo ()ndo ( )sim
(7) Téc. Enfermagem ( )ndo ( )sim (15) Outro ()ndo ()sim
(8) Prof. Ed. Fisica ( )ndo ( )sim Qual?

5. O quanto se sente satisfeito com a assisténcia recebida pelos €Ps

(1) insatisfeito (2) pouco satisfeito (3) n&o lhe fez difeya (4) satisfeito (5) muito satisfeito

6. Se vocé recebe atendimento psicolégico, o qudo importante o considerase processo?

(1) ndo é importante (2) pouco importante (3) indiferentq irfyortante (5) essencial

7. Na ultima semana, vocé realizou atividades fisicas, tais como, esportesereicios,
caminhada rapida ou ciclismo para recreacdo ou para ir e voltar de lugaresn@o incluir
tarefas domésticas ou atividades fisicas que possam fazer parte do seu trdimgr?

()ndo ()sim

D. Agora, gostaria de saber se, devido ao seu diagnéstico, vocé sente dores?
1. Vocé sente dores? ) ndo () sim
2. Em uma escala de 0 a 10, qual a intensidade de sua dor, sendo “0”, auséniéador, e “10”,

o nivel de dor méxima suportéavel?

ODERADE
g 5 G

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

E. Agora, vou |he fazer algumas perguntas sobre sua rede de apoio social.
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Instrucdo: Por favor, responda as perguntas abaixo, dizendo: “Se vocé precisar, coequgecia
conta com alguém...”, sendb- NUNCA, 1 - RARAMENTE, 2 - AS VEZES, 3 - QUASE
SEMPRE, 4 - SEMPRE.

Apoio Material

1- que o ajude, se ficar de cama? 0 1 2

2- para leva-lo ao médico? 0 1 2

3- para ajuda-lo nas tarefas diérias, se ficar doente? 0 1 2 3 4
4- para preparar suas refei¢cdes se vocé nao puder prepara-la 0 1 2 3 4
Total

Apoio Afetivo

5- que demonstre amor e afeto por vocé? 0 1 2 3 4
6- que Ihe dé um abraco? 0 1 2 3

7- que vocé ame e que faca vocé se sentir querido? 0 1 2 3 4
Total

Apoio emocional/informacional

8- para ouvi-lo quando vocé precisar falar? 0 1 2 3 4
9- em quem confiar ou para falar de vocé ou sobre seusprokfema 0 1 2 3 4
10- para compartilhar suas preocupacdes e medos mais $atimo 0 1 2 3 4
11- gue compreenda seus problemas? 0 1 2 3 4
12- para dar bons conselhos em situagdes de crise? 0O 1 2 3 4
13- para dar informacdes que o ajude a compreender uma deedarsituacdo?

0 1 2 3 4
14- de quem vocé realmente quer conselhos? 0O 1 2 3 14
15- para dar sugestdes de como lidar com um problema pessoal? 0 1 2 3 4
Total
Interag&o social positiva
16- com quem fazer coisas agradaveis? 3 4

17- com quem distrair a cabeca?

18- com quem relaxar?

[ )
N NN R
w W W N

19- para se divertir junto?
Total

F. Agora, vou fazer algumas perguntas para saber um pouco sobre sua qualidade de vida.
Agora vamos falar sobre tuas atividades diérias. Por favor, responda a alternativa i

melhor represente como tens te sentido.
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Em geral, tu dirias que tua saude é:
S [T ] (P
L0 T (0 o o - T

Os seguintes itens sao sobre atividades que tu poderias fazer atualmente durdrdecamum.

Devido a tua saude, tu tens tido dificuldade para fazer essas atividades Zakestquanto?

ATIVIDADES SIM. SIM. NAO. NAO
DIFICULTA | DIFICUL | DIFICULTA DE
MUITO TA MODO ALGUM
UM
POUCO
Atividades moderadas, tais como mqver 1 2 3

uma mesa, passar aspirador de pd, jogar

bola, varrer a casa.

Subir trés ou mais degraus de escada. 1 P 3

Durante as ultimas 4 semanas, tu tiveste algum dos seguintes problemas cotrabakw ou

com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de tua saude fisical® (@ma em

cada linha)
SIM NAO
Realizaste menos tarefas do que tu gostarias? 1 2
Tiveste dificuldades de fazer seu trabalho ou optras 1 2
atividades (por ex.: necessitaste de um esforgo extrg?)

Durante as ultimas 4 semanas, tu tiveste algum dos seguintes problemas cotrabakw ou

outra atividade diaria regular, como consequéncia de algum problema emocional?

SIM NAO
Realizaste menos tarefas do que tu gostarias? 1 2
Nao trabalhaste ou néo fizeste qualquer das ativiglades 1 2
com tanto cuidado como geralmente fazes?
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Durante as ultimas 4 semanas, alguma dor interferiu no teu trabalho noin@ifnflo tanto o
trabalho fora de casa e dentro de casa)

(DTSN g F= T =TT = U= Lo U - U 1
1 0 0 o o 18 o o OO 2
1Y/ [eo [T = To F= T T=] o1 L= PSR RRPPPPPP 3
BaASTANTE. ... et e e anaas 4
LT 0 T2 1T TR 5

Estas questdes sdo como tu te sentes e como tudo tem acontecido contigo duddtirieaa 4
semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta que mais se aproxime daomaneir

tu te sentes. Em relacéo as ultimas 4 semanas:

Todo [ A maior |Uma bog| Alguma | Uma | Nunca
tempo | parte do | parte do| parte do [ pequena

tempo | tempo | tempo |parte do

tempo
Quanto tempo tu tens te sentido|tadl 2 3 4 5 6
deprimido que nada pode anima-{o?
Quanto tempo tu tens te sentidol 2 3 4 5 6
calmo ou tranquilo?
Quanto tempo tu tens te sentidol 2 3 4 5 6

com muita energia?

Durante as ultimas 4 semanas, quanto do teu tempo a tua saude fisica ou prebiETiasnais

interferiram com as tuas atividades sociais (como visitar amigos, paretc)?

L0 Lo (o o I8 (=T 141 o Lo J PRSPPI 1
F N gt ol g o F= Ta (=l o (o (=] 0 ] o o TSRS 2
Alguma parte dO tEMPO........ccoeiiiieieeeeeerrr e e e e e e e e e e e e e e e e e e raa———— 3
Uma pequena Parte d0 tEIMPO.......uuuueiiie i e e e e e eee e e e ettt e e s e e e e e e e e e e e e eeeesaneaan e eeeeas 4
Nenhuma Parte A0 tEIMPO. .....uuueiiiiie ettt e e e e e e e e e e e e e e e eeaaaas 5

G. Por fim, vou Ihe fazer perguntas sensiveis, sobre risco de suicidio.
Durante o ultimo més:
C1 Pensou que seria melhor estar morto ou desejou estar morto? ( )né&o ( )sim

C2 Quis fazer mal a si mesmo(a)? ()n&o ()sim
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C3 Pensou em sucidio? ()ndo ()sim
C4 Pensou numa maneira de se suicidar ? ()n&o ()sim
C5 Tentou suicidio? ()ndo ()sim

Ao longo da sua vida:

C6  J&fez alguma tentativa de suicidio ? ()ndo ()sim

G. Chegamos ao final desta entrevista. Gostaria de sabeesedalgum comentario ou algo que eu nao lhe

perguntei, mas gostaria de compartilhar?

Obrigada!



