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RESUMO

SOBREVIDA, ASPECTOS PSICOSSOCIAIS, QUALIDADE DE VIDA E DOR DE
PACIENTES COM CANCER DE CABECA E PESCOCO: UM ESTUDO
LONGITUDINAL. Claudiane Mahl, Aracaju, Sergipe, 2021.

Introducio: O cancer de cabeca e pescogo € considerado um dos canceres mais agressivos,
com baixa sobrevida, impacto negativo na qualidade de vida e nos fatores psicossociais dos
pacientes. Objetivo: Avaliar a sobrevida, os aspectos psicossociais, a qualidade de vida e a
dor de pacientes com cancer de cabega e pescogo no estado de Sergipe. Metodologia: Estudo
longitudinal com pacientes diagnosticados com cancer de cabecga e pescogo no periodo de
agosto de 2017 a junho de 2020. A qualidade de vida, dor, ansiedade, sintomas depressivos,
suporte social, espiritualidade, resiliéncia e catastrofizacdo da dor, foram avaliados com
instrumentos validados em trés momentos: no inicio, final € um ano apo6s o término do
tratamento oncoldgico. O tamanho amostral minimo foi estimado em 47 pacientes, baseado
em analise de sobrevivéncia ndo-paramétrica de uma amostra. Os dados foram examinados
quanto a perda de seguimento, outliers, normalidade e linearidade. A sobrevida foi calculada
por meio do estimador produto limite Kaplan-Meier, os fatores relacionados ao Obito por
regressdao de Cox, a compara¢do dos escores de qualidade de vida, fatores psicossociais e dor
entre sobreviventes € nao-sobreviventes, com teste de Mann-Whitney e as mudangas desses
escores ao longo do tempo entre sobreviventes foi analisado com teste de Friedman e post-
hoc de Conover. Resultados: Dos 79 pacientes acompanhados, a maioria era homem, média
de 55 anos, residentes do interior do estado, baixa renda e escolaridade, tabagistas e
diagnosticados com lesdes em estagio avancado. A sobrevida global em 12 e 24 meses de
acompanhamento foi de 50.6% e 39.4%, respectivamente. O sexo masculino € ndo possuir
companheiro, esteve associado ao Obito. Piores escores de qualidade de vida, ansiedade,
sintomas depressivos, suporte social, espiritualidade e resiliéncia no inicio do tratamento
esteve associado a mortalidade. Entre os sobreviventes, por sua vez, o comportamento
psicoldgico, percep¢ao de dor e qualidade de vida mostrou-se estavel, com poucas alteragdes
do inicio at¢é um ano apds o término do tratamento. Os pacientes que tiveram o
acompanhamento atrasado durante a pandemia tiveram maior risco para automedicacao.
Conclusao: Os resultados desta tese mostram a necessidade de avaliar a qualidade de vida e
os marcadores psicossociais antes do inicio do tratamento, buscando identificar um perfil mais
suscetivel a piores desfechos clinicos.

Palavras-Chave: cancer de cabega e pescoco; sobrevida; qualidade de vida; ansiedade;
depressao.



ABSTRACT

SURVIVAL, PSYCHOSOCIAL ASPECTS, QUALITY OF LIFE AND PAIN OF
PATIENTS WITH HEAD AND NECK CANCER: A LONGITUDINAL STUDY.
Claudiane Mahl, Aracaju, Sergipe, 2021.

Introduction: Head and neck cancer is considered one of the most aggressive cancers, with
low survival, negative impact on quality of life, and psychosocial factors of patients. Objective:
To assess survival, psychosocial aspects, quality of life, and pain in patients with head and neck
cancer in the state of Sergipe, Northeast Brazil. Methodology: This is a longitudinal study with
patients diagnosed with head and neck cancer from August 2017 to June 2020. Quality of life,
pain, anxiety, depressive symptoms, social support, spirituality, resilience, and pain
catastrophizing were evaluated with validated instruments in three times: at the beginning, at
the end, and one year after the end of the cancer treatment. The minimum sample size was
estimated at 47 patients, based on non-parametric one-sample survival analysis. Data were
examined for loss to follow-up, outliers, normality, and linearity. Survival was calculated using
the Kaplan-Meier product-limit estimator, the factors associated to death by using a Cox
regression analysis, the comparison of quality of life scores, psychosocial factors, and pain
between survivors and non-survivors was performed by using the Mann- Whitney test, and the
changes in these scores over time among survivors were analyzed by the Friedman test with
posthoc Conover test. Results: Seventy-nine patients were included in this study and most of
them were men, had a mean age of 55 years, low income and education, were smokers and
diagnosed with lesions at an advanced stage. The overall survival at 12 and 24 months of
follow-up was 50.6% and 39.4%, respectively. Male gender and not having a partner was
associated with death. Worse quality of life scores, anxiety, depressive symptoms, social
support, spirituality, and resilience at the beginning of the treatment was associated with
mortality. Among survivors, psychological behavior, pain perception, and quality of life were
stable, with few changes from the beginning to one year after the end of treatment. Patients who
had delayed follow-up during the pandemic were at increased risk for self-medication.
Conclusion: The results of this study showed the need to assess the quality of life and
psychosocial markers before starting oncological treatment, seeking to identify a profile more
susceptible to worse clinical outcomes.

Keywords: head and neck cancer; survival; quality of life; anxiety; depression.
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1 INTRODUCAO

O cancer de cabeca e pescogo é considerado um dos principais problemas para 0s
sistemas de saude em todo o mundo (BRAY; FERLAY; SOERJIOMATRAM, 2018). A taxa
de mortalidade mundial é de 5.55/100 mil pessoas sendo maior entre os homens (9.95/100
mil). No Brasil, sdo diagnosticados por ano 22 mil novos casos da doenga com uma taxa de
mortalidade de aproximadamente seis 6bitos por 100 mil habitantes (INCA, 2020).

A neoplasia oral tem sido apontada como o quinto tipo de cancer mais comum entre
0s homens e 0 12° entre as mulheres, com as maiores taxas de incidéncia ocorrendo nas regioes
Sudeste e Nordeste do pais. Sergipe, o menor estado da federacdo, tem a maior taxa de
incidéncia de cancer bucal entre as mulheres (5.89 casos por 100 mil mulheres) e a sétima
maior incidéncia entre os homens (11.55 casos por 100 mil homens) (INCA, 2019).

O perfil da populacgéo susceptivel ao carcinoma de células escamosas ou espinocelular
(CEC), o tipo mais comum do cancer de boca, corresponde a individuos com idade superior a
50 anos, sexo masculino, baixa renda e nivel de escolaridade, tabagistas, etilistas e residentes
em zonas rurais (LIMA et al., 2010; MARTINS-FILHO et al., 2014).

Como este tipo de tumor tem um comportamento bastante agressivo, crescimento
rapido e metastase cervical geralmente presente, 0s pacientes acabam por apresentar
prognostico desfavoravel, com sobrevida de cinco anos que varia de 30 a 60%, sendo pior em
paises com maior vulnerabilidade socioecondmica. No Brasil a sobrevida global para cancer
de boca é de 32,2% em 5 anos enquanto que nos Estados Unidos este percentual é de 60%
(BONFANTE et al., 2014; LIAO et al., 2019; MORO et al., 2018a; MULLER; VIANI, 2019).

Além disso, existem evidéncias de que varaveis sociais e psicoldgicas influenciam no
surgimento e desenvolvimento de doenca. A identificacdo do papel dos fatores psicossociais,
¢ estudada tanto na etiologia quanto no desenvolvimento e recuperacdo do cancer,
perpassando a circunscri¢cdo médico-bioldgica na busca de subsidios para a assisténcia integral
do paciente oncolégico (COSTA JUNIOR, 2001; GIMENES, 1994)

Fatores como ansiedade, depressdo e pensamentos catastroficos, estdo associados a
baixa qualidade de vida, maior nivel de sintomas e indices elevados de dor, contribuindo na
identificacdo de um comportamento de risco para piores desfechos clinicos (JOHANSSON
2008; SULLIVAN et al., 2001). Em contrapartida, o bem-estar espiritual, a resiliéncia e o
suporte social tém papel importante no processo de enfrentamento do cancer, uma vez que

funcionam como elementos de protecdo contra distirbios psiquiatricos e piora na qualidade
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de vida (MACDONALD et al., 2021; MIRANDA; LANNA; FELIPPE, 2015; SANTANA,
ZANIN; MANIGLIA, 2008).

A dor oncoldgica também é um fator de extrema importancia, uma vez que pode
amplificar problemas psiquicos, como ansiedade, depressdo, medo e culpa, ou pode ser
originada por estes problemas (ALMEIDA et al., 2018; OLIVEIRA et al., 2014), ndo podendo
deixar de ser avaliada juntamente com os fatores psicossociais. Além disso, a qualidade de
vida, medida por meio dos instrumentos da Organizacdo Europeia de Pesquisa e Tratamento
do Nucleo de Qualidade de Vida de Pacientes com Cancer, fornece informac@es relacionadas
aos sinais e sintomas oncologicos e por isso vem sendo amplamente utilizada em estudos
longitudinais que avaliam a evolucdo dos pacientes ao longo do tratamento (BLANCO et al.,
2011; BRAAM et al., 2007; PSOTER et al., 2012; SCHARLOO et al., 2010; WAN LEUNG
etal., 2011).

Dentre as inumeras barreiras superadas pelos pacientes com cancer de cabeca e
pescoco, estes ainda enfrentaram as dificuldades de uma pandemia de uma doenca
infectocontagiosa conhecida como COVID-19 e causada por um virus de RNA denominado
SARS-CoV-2 que chegou no Brasil em marco de 2020 e por ser pouco conhecido, com uma
alta infectividade e desconhecido potencial patologico, provocou mudangas importantes na
rotina de acompanhamento oncoldgico pés-tratamento (OPAS, 2020).

Assim, considerando as dificuldades enfrentadas pelos pacientes com cancer de cabeca
e pescoco durante o processo da descoberta da doenca, tratamento e acompanhamento, esta
tese buscou avaliar a sobrevida, os aspectos psicossociais, a qualidade de vida e a dor destes
pacientes, inclusive, avaliando os sobreviventes durante a pandemia da COVID-19, em
relacdo ao atraso no acompanhamento do cancer pds-tratamento e seu impacto nos resultados
de saude. Espera-se contribuir, desta forma, para a qualificacdo dos protocolos de atendimento
e de politicas publicas voltadas para a promocéo da saude e da qualidade de vida das pessoas

gue se encontram em tratamento contra o cancer de cabeca e pescogo.
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2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Esta revisdo foi organizada com objetivo de abordar de forma clara os assuntos
apresentados na Tese. Iniciou-se com os aspectos epidemioldgicos e os fatores de risco para
0 cancer de cabeca e pescoco; fatores dificultadores do diagnostico e tratamento; aspectos
psicossociais, qualidade de vida e sua relagdo com o processo oncoldgico; catastrofizacéo,
percepcao e manejo da dor e suas repercussdes no tratamento do cancer, e por fim, o impacto
da pandemia de COVID-19 na saude dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco,
considerando as alteragdes no servico de saude impostas pelo contexto atual.

2.1 Aspectos epidemioldgicos e fatores de risco do cancer de cabeca e pescoco

O cancer de cabeca e pesco¢o € um termo coletivo definido por bases anatomo-
topograficas para descrever tumores malignos do trato aerodigestivo superior. Esta regido
anatdbmica inclui a cavidade oral, faringe e laringe. Um subgrupo maior dos carcinomas de
cabeca e pescoco ¢ referido como “cancer oral” surgindo nas mucosas da boca (labios, base
da lingua, lingua, assoalho bucal e palato duro) e faringe ( orofaringe, a hipofaringe e a
nasofaringe) (BRASIL, 2004). Cerca de 40% dos canceres de cabeca e pesco¢o ocorrem na
cavidade oral, 25% na laringe, 15% na faringe, 13% nas glandulas salivares e 7% nas demais
localizagdes. O tipo histologico mais frequente é o CEC, presente em mais de 90% dos casos
(DEDIVITIS et al., 2004).

No que se refere ao Brasil, de acordo com o INCA, tem-se uma estimativa que para
cada ano do triénio 2020/2022 sejam diagnosticados 15 190 novos casos de cancer da cavidade
oral e orofaringe, sendo 11180 entre homens e 4010 entres as mulheres. Para o estado de
Sergipe no ano de 2020 estima-se uma taxa de 11.55 casos para cada 100 mil homens e 5.89
casos para cada 100 mil mulheres (INCA, 2019).

Evidéncias epidemioldgicas mostram que a incidéncia do cancer de cabeca e pescogo
aumenta com a idade. Na Europa, 98% dos pacientes tém mais de 40 anos de idade. Este tipo
de tumor é raro em pacientes jovens. Apenas 4 a 6% ocorrem em individuos com menos de
40 anos, mas essa incidéncia vem aumentando em varios paises e 0s mecanismos envolvidos
na carcinogénese nesta faixa etaria sdo pouco conhecidos (ALVARENGA et al., 2008;
DOBROSSY, 2005; ZENDER; PETRUZZELLI, 2005).
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A tendéncia de mortalidade devido a essa doenga varia entre as diversas regides do
mundo. Na Europa, as taxas de mortalidade por cancer de boca e faringe vém diminuindo
desde a década de 1970, enquanto na Oceania e em diversos paises da América Latina essas
taxas vém aumentando desde a década de 1980. O Brasil € o pais com as maiores taxas de
mortalidade para a doenca na América Latina, apresentando aumento desde a década de 1980
(PEREA et al., 2018).

Em um estudo realizado no Brasil por Perea e colaboradores entre 2002-2013, foi
demostrado um aumento das taxas de mortalidade por cancer de boca na regido nordeste. No
que se refere ao sexo, 0s autores observaram que as taxas de mortalidade eram maiores nos
homens do que nas mulheres. Entretanto, sugere que ha uma diminuicdo da razéo entre 0s
sexos ao decorrer dessa série historica, tendo como motivo a adesdo, por parte das mulheres,
de habitos predominantes e relacionados ao sexo masculino (PEREA et al., 2018).

A diferenca entre as taxas de mortalidade entre os sexos possivelmente estd
relacionada com a exposicao a fatores de risco como por exemplo o tabagismo, que no Brasil
é um habito mais frequente entre os homens. Outro fator associado para explicar estas
discrepancias € uma maior frequéncia de consultas ao dentista entre as mulheres,
(MACHADO et al., 2012; QUEIROZ et al., 2007).

O fumo e o alcool séo fatores de risco bem estabelecidos para o cancer de cabega e
pescoco. Embora essa neoplasia atinja preferencialmente os pacientes do sexo masculino, nos
Gltimos anos houve um aumento notavel na incidéncia entre mulheres, o que deve refletir a
mudanca nos habitos de tabagismo e etilismo. Os fatores de risco descritos na literatura séo
parecidos com os fatores relacionados aos outros tipos de cancer, porém, o tabagismo é o
principal fator de risco para CEC de cabeca e pesco¢co (ALVARENGA et al., 2008; LEITE et
al., 2010; LLEWELLYN et al., 2004).

Além disso, o alcool age como solvente para aumentar a exposi¢cdo da mucosa a
agentes carcinogénicos, elevando a absorcéo celular das substancias nocivas do tabaco. O
fumo associado ao consumo de &lcool eleva em 40 vezes o risco de CEC de cabeca e pescoco.
Ao mesmo tempo, nem todos os tabagistas e consumidores de alcool desenvolvem CEC de
cabeca e pescoco, o que indica que a suscetibilidade genética individual desempenha um papel
critico (MARUR; FORASTIERE, 2008).

A infeccdo pelo Papiloma Virus Humano (HPV) tem sido descrita como um fator
independente para o0 CEC de cabeca e pescoco, principalmente para os tumores de orofaringe,
particularmente cancer de tonsila e de lingua. Estudos sugerem que o aumento da incidéncia

de infeccdo por HPV se deva a mudancas do comportamento sexual, 0 que pode ter
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contribuido para elevacao da incidéncia de cancer oral em adultos jovens (KABEYA et al.,
2012; NGUYEN et al., 2010).

A alimentacdo foi descrita como fator de protecdo reduzindo o risco da doenca.
Escores mais elevados no padrdo alimentar com alto consumo de frutas e vegetais e baixa
ingestdo de carne vermelha estdo associados a risco reduzido de CEC de cabeca e pescogo
(CHUANG et al., 2012). Além disso, a exposi¢do a agentes carcinogénicos, higiene oral
inadequada, irritacdo crbnica da mucosa oral, histérico familiar, baixo indice de massa
corporal também tém seu papel, individualmente ou em combinag&o, no desenvolvimento do
CEC de cabeca e pescoco (GALBIATTI et al., 2013).

2.2 Fatores dificultadores do diagnostico e tratamento do cancer de cabeca e pescoco

Apesar de quase um século de combate ao cancer de cabeca e pesco¢o, com politicas
publicas baseadas em programas de assisténcia oncoldgica e campanhas preventivas, ainda é
alta a incidéncia da doenca no Brasil. Por isso é importante o diagnostico precoce e tratamento
imediato para a reducdo da morbimortalidade e sequelas da doenca, assim como a redugdo do
risco do desenvolvimento de psicopatologias e melhoria da qualidade de vida desses pacientes
(MARTINS-FILHO et al., 2014). No Brasil e no mundo existe um grande desafio, o qual é
caracterizado pela dificuldade de controlar os fatores de risco associados e de otimizar o
diagnostico na fase inicial da doenca (TORRES-PEREIRA, 2010).

O diagnostico precoce ¢ um fator relevante porque pode influenciar na escolha da
terapia ofertada bem como na sobrevida desses pacientes (BONFANTE et al., 2014). Além
disso, o diagndstico nos estagios iniciais da doenca aumenta a probabilidade de cura, melhora
a gqualidade de vida e pode minimizar a deformidade facial oriunda tanto da doenca quanto
dos procedimentos cirdrgicos realizados para tratamento da lesdo (JOSEPH, 2002). O cancer
de boca pode interferir em varios aspectos na vida do individuo, como na fala, mastigacédo e
nas relacdes interpessoais. O diagnostico e o inicio do tratamento de forma precoce sdo
fundamentais para um melhor resultado nos casos de cancer de boca (JOHNSON et al., 2011).

O estadiamento clinico do tumor no momento do diagndstico é descrito como o fator
mais importante para a sobrevida dos pacientes com cancer de cabeca e pescogo. A forma
sobre os fatores de risco, uma vez que na maioria dos casos 0s sintomas sao vagos ou podem

simular uma infeccdo. Pacientes que demoram mais de trés meses para buscar atendimento
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profissional, tm 3.5 vezes mais risco de diagnostico de um tumor em estagio Il1-1V do que
aqueles que demoram menos de um més (TROMP et al., 2005).

O atraso no diagnostico, atualmente, pode ser classificado como (1) atraso do paciente,
definido como o periodo entre a percepcao dos primeiros sinais ou sintomas até 0 momento
em que é realizada uma consulta com o profissional da saude, ou (2) atraso do profissional, o
qual compreende o periodo que vai da consulta do paciente com um profissional de salde até
a realizacdo do diagndstico definitivo. Para muitos autores, a média ou a mediana tém sido
utilizadas como ponto de corte para definicdo do atraso no diagnéstico da doenca (ONIZAWA
et al., 2003; PITIPHAT et al., 2002; SCOTT; GRUNFELD; MCGURK, 2005; TEPPO;
ALHO, 2009; YU; WOOD; TENENBAUM, 2008).

Para identificar os fatores envolvidos no atraso do diagnostico, € necessario atentar-se
ao caminho que o paciente percorre. Esse percurso tem inicio na percepcdo dos primeiros
sinais e sintomas, passa pela busca por atendimento, pela realizacdo da biopsia,
encaminhamento para um profissional especialista e, por fim, a definicdo do diagnostico de
cancer e inicio do tratamento indicado. Com isso, implica que o reconhecimento do atraso
para identificacdo das lesdes cancerosas pode estar envolvido com o atraso do paciente, do
profissional e aos outros fatores presente no processo (SILVA et al., 2009).

Dentre os fatores associados ao atraso, estd presente a falta do conhecimento dos
pacientes em relacdo aos principais sinais e sintomas da neoplasia bucal (ADLARD, 2003).
Em um estudo realizado por Kowalski e colaboradores, foi observado que 66% dos pacientes
apenas procuraram atendimento por um profissional da satde quando os sintomas tornavam-
se persistentes ou causavam um grande desconforto (KOWALSKI et al., 1994).

Em relagédo aos profissionais, Brouha e colaboradores, mostrou que pacientes com
tumores em T3 e T4 tiveram uma taxa de menor atraso no diagndéstico profissional do que os
pacientes com tumor em T1 e T2. Isso acaba por demonstrar uma maior dificuldade dos
profissionais em identificar precocemente lesdes malignas na cavidade oral. O tempo de atraso
profissional foi de dois meses e, em 72.7% dos casos, 0s pacientes foram diagndsticos com o
tumor em estadiamento IV (BROUHA et al., 2007).

O atraso no tratamento tem sido definido como um tempo superior a trés meses para
que seja realizado o tratamento definitivo ap6s o aparecimento dos primeiros sintomas
observados (SANKARANARAYANAN et al., 2002). De acordo com a Lei do Ministério da
Salde n°12.732 / 2012, implementada em 2014, o tratamento do cancer deve ser iniciado no
prazo maximo de 60 dias a partir do diagnostico. No entanto, apesar da lei, as mudancas ndo

tém sido significativas na pratica, pois os pacientes enfrentam problemas de rotina, como
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baixo investimento, estrutura insuficiente e profissionais com tecnologia limitada. Além das
iniquidades socioeconémicas, a caracteristica silenciosa destas lesbes acaba por contribuir
para o diagndstico tardio do cancer (SCOTT; GRUNFELD; MCGURK, 2005).

Buscando mensurar o tempo decorrido entre a deteccdo do cancer de boca até o inicio
do tratamento em um Centro de Oncologia de Maceid (Alagoas, Brasil), observou-se um
atraso de 240 dias no diagnostico decorrente da demora em buscar atendimento por parte dos
pacientes, influenciando diretamente na progressdo da lesdo, na morbidade e mortalidade. Os
autores indicam também a necessidade de criar mecanismos para ampliar o conhecimento da
populacdo no tocante ao diagnostico precoce, estimulo ao autoexame e aumentar o
envolvimento dos profissionais da area da satde na prevencao da doenca (SANTOS et al.,
2012).

Em analise dos fatores relacionados ao atraso no diagndstico de cancer de boca e
orofaringe em 37 pacientes em dois hospitais de referéncia em Juiz de Fora (Minas Gerais,
Brasil), no periodo de janeiro de 2006 a julho de 2007, verificaram que em media 0s
entrevistados conviveram com os sinais e sintomas por 11.4 meses até o diagnostico definitivo
e gue este atraso foi mais comum entre os pacientes residentes na zona rural, solteiros e do
sexo masculino (SILVA et al., 2009).

Também ndo se deve esquecer que uma parcela importante da responsabilidade no
diagndstico precoce do cancer de cabega e pescogo pertence ao proprio profissional, uma vez
que os grupos de maior risco sdo bem conhecidos e a regido anatdmica é de facil acesso ao
exame clinico, dispensando qualquer tipo de equipamento especial (MARTINS-FILHO et al.,
2014). Além disso, a ndo-realizacdo de bidpsia na primeira consulta, o nimero de
departamentos ou servigos aos quais o0s pacientes séo encaminhados e a necessidade de algum
tratamento antes do diagnostico definitivo constituem os principais fatores relacionados a
demora profissional na confirmacao diagnostica dos casos (GAO; GUO, 2009).

Contudo, é possivel existir um despreparo por parte de cirurgides-dentistas e médicos
na abordagem inicial dos pacientes com suspeita de cancer de cabeca e pescogo, uma vez que
apenas 38.2% sdo encaminhados para um especialista, 17.6% sdo medicados com antibidticos
e 12.7% nao sdo orientados quanto a necessidade de alguma investigacdo ou tratamento. Os
profissionais da saude devem manter um alto indice de suspeita quando da realizacdo de
exames bucais em pacientes com fatores de risco para o cancer de cabeca e pescogo e, além
disso, devem reconhecer as diversas alteracdes pré-malignas que afetam a mucosa desta regido
anatdbmica e os sinais indicativos do desenvolvimento de um CEC oral, como a presenca de
lesdes ulceradas que ndo cicatrizam (YU; WOOD; TENENBAUM, 2008).
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Existe também o descaso de alguns pacientes com a salde, o desconhecimento dos
fatores de risco e dos principais sinais/sintomas do cancer de cabeca e pescoco sao fatores que
influenciam sobremaneira na demora pela procura profissional quando da presenca de
alteragdes. As queixas relacionadas as alterac@es na cavidade oral raramente s&o atribuidas ao
cancer de boca, sendo frequentemente interpretadas como alteragbes de pouca importancia.
Como resultado desta crenca, os pacientes tendem a adiar a procura por um profissional da
salde, sendo comum o uso prévio de automedicacdo e a mudanca de habitos alimentares
(SCOTT et al., 2006).

Além dos fatores ja mencionados, o funcionamento dos sistemas de saide em alguns
paises pode se constituir em um empecilho para os pacientes. Yu et al. estudaram 102
pacientes com diagnoéstico de cancer de boca no Canada e observaram uma mediana de 4.5
semanas referente ao atraso dos pacientes na procura por atendimento, marcadamente inferior
a observada por Peacock et al. nos Estados Unidos (18.4 semanas). Esta discrepancia pode ser
explicada pelo modelo americano baseado no seguro-sadde privado, extremamente caro e que
deixa 1/6 da populacéo totalmente descoberta de qualquer assisténcia medica, destoando do
sistema de salde publico canadense, de acesso livre a todo o cidaddao (PEACOCK; POGREL,;
SCHMIDT, 2008; YU; WOOD; TENENBAUM, 2008).

2.3 Fatores psicossociais no cancer de cabega e pescoco

2.3.1 Resiliéncia

O termo resiliéncia alude ao latim Resilientia, com as seguintes denotagoes: “recolher-
se”, “voltar para tras”, “recuar”. No campo cientifico, 0 termo € empregado nas ciéncias
exatas, a exemplo da fisica, para definir o qudo resistente € um corpo mediante determinada
pressdo exercida contra ele e, nas ciéncias sociais e humanas, enunciando a capacidade do
individuo em confrontar, se reaver e fortificar-se mediante situacdes de ameaca (TAVARES,
2001).

A resiliéncia pode ser interpretada como a capacidade de enfrentamento do individuo
mediante uma situacéo de risco. Aqui, portanto, entende-se o cancer e todos os determinantes
que o rodeiam como um fator estressante, e a resiliéncia como uma estratégia utilizada em seu
enfrentamento. Em termos gerais, a resiliéncia € um construto psicoldgico observado tanto
durante o diagndstico, quanto no processo de tratamento de pacientes oncoldgicos. Uma

revisdo acerca dos conceitos de resiliéncia na area da oncologia mostrou que esta € tratada
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como desfecho do processo oncolégico e como um processo dindmico para o individuo,
fazendo-se necessario intervencBes direcionadas aos pacientes oncoldgicos de forma a
direciona-la como uma estratégia de enfrentamento contra os reflexos negativos da doenca
(DESHIELDS et al., 2016).

No Brasil, estudos tém abordado a distribuicdo da resiliéncia entre pacientes com
cancer. Um estudo brasileiro de carater exploratério com pacientes em tratamento contra o
cancer evidenciou niveis de resiliéncia satisfatorios em uma amostra de 15 pacientes. Destes,
apenas trés apresentaram um escore baixo para resiliéncia (LIMA; ARAUJO, 2017). Outro
estudo aborda uma associagdo entre autoimagem de pacientes com cancer e a resiliéncia,
demonstrando que esta contribui de maneira relevante no processo de enfrentamento a doenca
e nas alteracdes relacionadas a autoimagem (LINS et al., 2020).

Um estudo suico realizado por Dubey e colaboradores buscou avaliar os niveis de
resiliéncia em pacientes com cancer em tratamento ambulatorial. Os achados evidenciam
niveis significantemente baixos de resiliéncia, acompanhados de déficits em necessidades
psicoldgicas e de informacdes acerca do prognostico clinico (DUBEY et al., 2015). Gao et al.
ao abordar a resiliéncia especificamente em pacientes com cancer oral trouxe dados
importantes acerca do tema. De acordo com o estudo, a resiliéncia nos pacientes é associada
com variaveis como esperanca e otimismo, além de ser uma caracteristica importante na

diminuigdo dos sintomas relacionados a ansiedade nesses pacientes (GAO et al., 2019).

2.3.2 Espiritualidade

A literatura tem manifestado definicdes multiplas acerca do conceito de
espiritualidade. Para Vaughan et al., a espiritualidade é definida como uma experiéncia
subjetiva do sagrado, enquanto para Giacalone e Jurkiewicz o conceito trata de uma dimensao
transcendental que oferece significado a existéncia humana (GIACALONE; JURKIEWICZ,
2010; VAUGHAN et al., 2019). Assim, a espiritualidade € subjetiva e, como tal, propria do
individuo, podendo ou ndo estar associado ao conceito de religiosidade, sendo este Gltimo
necessariamente dependente de préticas e crengas religiosas e dogmaticas (MILLER;
THORESEN, 2003).

A compreensdo da espiritualidade como fendmeno torna capaz o desenvolvimento de
teorias acerca do bem-estar espiritual, conceito relevante para a analise dessa dimenséo
psicométrica dos individuos. O desenvolvimento desse conceito posto por Paloutzian e Ellison

foi importante para a criagdo da Escala de Bem-Estar Espiritual, que leva em consideragéo a
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existéncia de uma dimensao vertical e outra horizontal. A dimenséao vertical diz respeito ao
bem-estar religioso, fundamentado no reconhecimento de Deus e o estabelecimento de uma
relacdo pessoal com este, enquanto a dimensédo horizontal trata do bem-estar existencial, onde
0 individuo possui um propdsito em vida que ndo se estabelece a partir de um Deus
(PALOUTZIAN, RAYMOND, ELLISON, 1982).

O processo de adoecimento comega com o diagnostico e perpassa todo o tratamento
do individuo no sistema de saude. As dificuldades enfrentadas vdo desde a demora no
diagndstico até as barreiras encontradas para a realizacdo do tratamento (BATISTA;
MATTOS; SILVA, 2015). E evidente, ainda, que todo esse percurso promove alteracdes nos
aspectos psicossociais do paciente, sendo a espiritualidade um construto muito importante em
todo o processo.

Uma busca na literatura latino-americana conduzida por Oliveira e Queluz buscou
verificar a influéncia positiva da espiritualidade no processo de enfrentamento do cancer.
Nesse estudo, onde 13 artigos foram recuperados, constatou-se que a utilizacdo da
espiritualidade esta associada principalmente com a tentativa de melhorar a qualidade de vida
do paciente e a aceitacdo da doenca durante o processo de adoecimento (OLIVEIRA,
QUELUZ, 2016). Além da relagéo entre a espiritualidade e qualidade de vida, é coerente citar
que também h& uma relacdo entre esta e a depressdo. Um estudo em 2015 evidenciou uma
correlagéo positiva entre os altos escores de depressédo em 15 pacientes de uma casa de apoio
a pacientes oncoldgicos e a busca por maior apego espiritual (MIRANDA; LANNA,
FELIPPE, 2015).

O bem-estar espiritual tem se mostrado, ainda, um fator protetivo quando se trata de
pacientes que passaram pelo processo de enfrentamento do cancer. Um estudo com 2365
pacientes a respeito da relacdo entre o bem-estar espiritual e pacientes que, a longo prazo,
sobreviveram ao processo de tratamento, evidenciou que mesmo ap6s 9 anos do diagnostico,
estes pacientes ainda encontram-se com indices satisfatorios de bem-estar espiritual (Escala
Bem-estar espiritual FACIT-SP), com notéveis contribui¢des, inclusive, na qualidade de vida
geral desses pacientes (CANADA et al., 2019). Tal achado é importante, principalmente, para
a mudanca na pratica em torno dos sistemas de salde, onde deve ser incentivada a insercéo de
praticas que passem a inserir a espiritualidade como desfecho importante no tratamento do
paciente oncolégico (RICHARDS; EGAN, 2018).
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2.3.3 Suporte Social

O suporte social € um conceito que pressupde a presenca de vinculos duradouros
visando a manutengdo da integridade psicoldgica do individuo sendo necessario que se
estabeleca relacBes interpessoais entre a familia, comunidade, amigos e grupos dos mais
diversos seguimentos, com o objetivo de proporcionar um sentimento de pertencimento,
protecao e apoio ao sujeito. Ainda, esses grupos dindmicos se estabelecem de maneira variada,
tendo em vista que as diversas circunstancias as quais o individuo esta envolto no decorrer de
sua vida definem a forma como esse suporte serd exercido (SANTOS; RIBEIRO; LOPES,
2003). E, portanto, evidente o esforco a fim de construir tipologias acerca do tema, mostrando
que os diversos componentes que edificam esse construto tornam-no dindmicos.

Desse modo, a presente pesquisa lida com o suporte social a partir da concepgéo
teorica estabelecida por Ribeiro. Ao desenvolver a Escala de Satisfacdo de Suporte Social, o
autor fundamenta, considerando as defini¢6es de diversos autores acerca do tema, que devido
a complexidade da concepcéo do suporte social do ponto de vista teorico, nenhum instrumento
consegue contemplar todo esse construto em sua totalidade, bem como sua importancia no
que tange aos reflexos em saude, além de citar o fato de que as analises feitas a partir de outros
instrumentos avaliam diversas concepgdes tedricas de suporte social (PAIS-RIBEIRO, 1999).

O processo de adoecimento do paciente oncologico faz com que haja um aumento
referente a necessidade de apoio social. O paciente portador de uma doenca cronica ao sentir-
se isolado emocionalmente e socialmente ou ndo possuir uma rede de suporte social bem
definida tem dificuldade em enfrentar os percalgos da doenca, com provaveis reflexos em sua
salde psicologica (SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008). Assim, um estudo brasileiro
com pacientes oncoldgicos evidenciou a importancia do suporte social como componente
moderador no que tange aos reflexos que acompanham o diagnoéstico e tratamento do cancer,
como a depresséo e a qualidade de vida. E importante que os servicos de sadde considerem a
necessidade de intervencdes relacionadas ao suporte social como préatica adjuvante durante o
processo de enfrentamento do cancer (SETTE; CAPITAO, 2018).

Estudos acerca da relacdo entre o suporte social e pacientes oncolégicos sdo bem
difundidos na comunidade cientifica, muito por conta das caracteristicas acerca das
necessidades que esses pacientes requerem. Atencdo significativa é dada a estudos com
pacientes com cancer de mama. Estes abordam desde intervengdes psicossociais realizadas
em ambito hospitalar durante o tratamento até como o apoio social pode influenciar na

resposta terapéutica dessas mulheres (MOURAO et al., 2017).
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Um estudo comparativo entre pacientes com liquen plano oral, doenca inflamatdria
crbnica que afeta mucosa e pele, e pacientes com cancer oral a respeito de aspectos
psicossociais, evidenciou um escore insuficiente quando analisado o suporte social, sugerindo
inclusive que esse dado tem influéncia negativa no que se refere aos niveis de qualidade de
vida e sintomas depressivos. Desse modo, faz-se necessario mais estudos que explorem esse

construto psicossocial em pacientes com cancer oral (RANA et al., 2015).

2.3.4 Ansiedade e Depresséo

A ansiedade é resultado de diversos estimulos e pode ser provocada até por um anico
evento adverso que pode ser ativado repetidamente. Esses estimulos causam sintomas
psiquiatricos e somaticos como dores de cabeca e no corpo, palpitacdes, alteragdes no padrao
de sono, sudorese, fadiga, e irritabilidade (MENEZES; MOURA; MAFRA, 2017).

Segundo Lima, a ansiedade € um estado no qual ha uma série de combinacdes de
manifestagdes fisioldgicas e mentais, vivenciadas na presenca de um perigo imaginario e que
ocorrem em forma de ataques ou persistentemente. Ela pode fazer parte do enfrentamento
normal da doenca, de modo que ela incentive o paciente nesse processo de enfrentamento,
embora possa em alguns casos torna-se prejudicial e interferir de forma importante na
qualidade de vida do sujeito. Além disso, este ressalta que o cancer é um facilitador para essa
morbidade, assim como 0s transtornos psiquiatricos no geral, com fatores como a prépria
doenga e seu tratamento, a espera para o atendimento e hospitalizacdo (LIMA, 2014).

Em um estudo realizado com um grupo especifico de pacientes oncoldgicos em estagio
avancado, foi observado que 4.8% destes individuos apresentam transtorno de ansiedade
generalizado, incidéncia esta, maior do que aquela observada na populacdo geral
(3,1%)(KADAN-LOTTICK et al., 2005; KESSLER et al., 2005).

O processo de tratamento do cancer interfere na autoestima e estado emocional do
paciente, envolvendo o conflito de lidar com o diagndstico, a dor e a possivel de finitude da
vida. Portanto, estes pacientes compreendem um grupo mais propicio ao desenvolvimento de
disturbios psicoldgicos que consequentemente afetam a vontade de autogerenciar sua saude.
Com isso, a autogestéo torna-se um ponto importante para ser estimulado pelos profissionais
de salde, ja que influencia positivamente nos resultados de saude (SILVA; AQUINO;
SANTOS, 2008).

A depressdo vem sendo estudada desde a antiguidade. Freud foi o primeiro a trazé-la

como patologia no século XX em “Luto e Melancolia” (1917) como a psicose maniaco-
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depressiva, sendo essa no fim do século definida como um transtorno afetivo que apresenta
fatores como neuroquimicos, genéticos e psicossociais (STONE, 1999). Apresenta sintomas
de caracteristica “afetiva”, com humor deprimido, apatia ou irritabilidade; “psicomotora”
tendo como caracteristica agitacdo ou lentificacdo fisica; “cognitiva” em razdo do déficit de
atencdo, concentracdo e memodria; “instintiva e neurovegetativa” apresentando fadiga,
desénimo, alteracdo do sono e apetite; “ideativa” caracterizada por pessimismo, ideias de
arrependimento, fracasso e culpa, desesperanca e suicidio; “autodesvalorizacdo” com
sentimento de baixa autoestima, sentimento de insuficiéncia e inutilidade; e, por fim,
“sintomas psicéticos” devido a presencga de delirios e alucina¢bes (JUVER; VERCOSA,
2008).

O sofrimento psiquico é um sintoma comumente presente no paciente oncolégico, que
apresenta prevaléncia de 13 a 54%, sendo o mais frequente a depressao. Diante disso, alguns
fatores s@o evidenciados no aparecimento da depressdao no cancer de cabeca e pescoco,
devendo ser levado em consideracdo o avango da doenga, estadiamento e presenca de
metastase; tipo de tratamento, requerendo muitas das vezes grandes cirurgias que afetam a
estética do paciente; os efeitos da quimioterapia e radioterapia; a dor cronica; alteracdes
funcionais e as alteragdes sociais como o0 estigma da doenga, perda da individualidade e
autonomia, e hospitalizacédo (PAULA et al., 2012).

Todavia, mesmo sendo altamente incidente em pacientes oncoldgicos, o diagndstico
de depressdo ainda dificil e negligenciado dentro do tratamento do cancer, por razbes como
incerteza do diagnostico, falta de tempo para identificar os sintomas depressivos, confusao
com o sentimento de tristeza, alto custo, e falta do servigo especializado de saide mental para
esse grupo. Consequentemente, a falta de diagndstico e tratamento desta condigdo ocasionam
dificuldade na adesdo ao tratamento oncoldgico, maior tempo de internamento, maior
sofrimento psiquico, diminuicdo na qualidade de vida do paciente e aumento da mortalidade
(BOTTINO; FRAGUAS; GATTAZ, 2009).

Outra caracteristica especifica da depressdo em pacientes com cancer é o momento em
0 paciente desenvolve os primeiros sintomas depressivos no processo salde-doenca no
decorrer do tratamento, a partir de quando o paciente vai convivendo com as consequéncias e
efeitos colaterais do tratamento (FERREIRA et al., 2019). Em contraponto, ha evidéncias de
que tanto a ansiedade quanto a depressao estao presentes e associadas desde a fase diagnostica
da doenca, coexistindo, entdo, em muitos dos casos (BERGEROT; LAROS; ARAUJO, 2014,
MASSIE, 2004).
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O suicidio tem sido apontado como uma das consequéncias mais extremas de quadros
depressivos. Em um estudo transversal realizado por Fanger e colaboradores com pacientes
oncologicos, foi observado que um em cada cinco individuos apresentavam depressdo e 5%
risco para suicidio. Os fatores associados a depressdo foram o sexo feminino, menor
escolaridade, maior tempo de doenca, dor e uso de psicofarmaco. Associaram-se ao risco de
suicidio a dor e depressdo (FANGER et al., 2010).

Uma alternativa para diminuicdo da depressao e ansiedade e consequente aumento na
qualidade de vida dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco segundo Hortense, Bergerot
e Domenico seria 0 método de autogerenciamento, obtendo resultados positivos através de
acOes educativas estratégias que possuem como finalidade aumentar o conhecimento e
habilidades do paciente, familiares e cuidadores com a patologia e o0 processo de satde, como
diagnostico, tratamento, prevencdo (HORTENSE; BERGEROT; DOMENICO, 2020).

Diante disso, outra ressalva evidenciada por Bergetor, Laros e Araujo € a importancia
do desenvolvimento de protocolos e instrumentos para a identificagdo do transtorno pela
equipe de salde, entre eles o Inventario de Depressdo e Ansiedade de Beck (BERGEROT;
LAROS; ARAUJO, 2014).

2.4 Relagéo da Qualidade de Vida e Fatores Psicossociais

O termo “qualidade de vida” tem sido proposto como um indicador para avalia¢ao de
eficécia, eficiéncia e impacto de alguns tratamentos em pacientes portadores de enfermidades
cronicas e na comparacdo entre procedimentos para controle de problemas de salde. Sua
definicdo foi sendo transformada ao longo do tempo, tornando-se mais subjetiva e
multidimensional. Visando apresentar uma definigdo sintética e operacional, a OMS a definiu
como a percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto cultural e sistemas de
valores em que vive e em relacdo a suas metas, expectativas, parametros e relacdes sociais
(THE WHOQOL GROUP, 1998). E um conceito de larga abrangéncia, afetando de modo
complexo a saude fisica da pessoa, seu estado psicolégico, nivel de independéncia,
relacionamento social e suas relacdes com as caracteristicas do ambiente.

De acordo com Psoter e colaboradores, estudos de qualidade de vida sdo instrumentos
utilizados em pesquisas oncologicas em todo o mundo. Determinar, medir e quantifica-la tem
sido uma experiéncia subjetiva e desafiadora. Para isso a Organizacdo Europeia de Pesquisa
e Tratamento do Nucleo de Qualidade de Vida de Pacientes com Cancer (EORTC QLQ C-30

versdo 3.0) elaborou um questionario, disponivel em 81 linguas, para avaliar a qualidade geral
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de vida desses pacientes. Também foi desenvolvido um mddulo especifico para neoplasias de
cabeca e pescoco chamado EORTC QLQ H&N 35 para prover informacdes de sinais e
sintomas relacionados a doenca (PSOTER et al., 2012).

A intensidade com que os pacientes oncoldgicos convivem com angustias, dor,
desfiguramento, dependéncia, isolamento, separagdo, assim como os efeitos colaterais da
quimioterapia e radioterapia, e as frequentes interna¢des hospitalares levam a alta prevaléncia
de transtornos psiquiatricos (COENSON; DIMSDALE, 1994). A maneira de ver, sentir e
reagir, proprias de cada pessoa, relacionam-se as crencas e distor¢cdes cognitivas que podem
influenciar diretamente em determinados comportamentos levando a pensamentos negativos
(BECK, 1964).

As limitacGes de um paciente com cancer de cabeca e pescoco podem ser estressoras
e agravantes de seus prognosticos, condicionando ao aparecimento de depressdo e outros
transtornos psiquiatricos. Em estudo com 129 pacientes com cancer de cabeca e pescoco pré
e poés-diagnostico, 10% apresentaram transtorno de ansiedade severa e 12% depressdo
(GRANER; CEZAR; TENG, 2008).

A depresséo desenvolvida pelo paciente em tratamento contra o cancer ocorre devido
as alteracGes funcionais que estdo sujeitos, tais como problemas de respiracdo, degluticdo e
comunicacéo verbal prejudicada, levando ao isolamento social e a reducdo de sua qualidade
de vida. Paula et al. avaliaram a depressdo em pacientes em tratamento radioterapico contra o
cancer de cabeca e pescoco e identificaram que ocorre aumento dos sintomas de depressao ao
longo do processo, de 7.3% no inicio da radioterapia passando para 9.7% ao término do
tratamento (PAULA et al., 2012).

Os conflitos emocionais e espirituais, assim como 0 medo da morte, levam os pacientes
oncoldgicos a reagirem de formas diferentes na busca de forcas para o enfrentamento da
doenca. A espiritualidade vem sendo descrita como um fator que favorece este processo.
Inimeros autores discutem a importancia do bem-estar espiritual, avaliando sua relacdo com
fatores dificultadores, onde a espiritualidade favorece a reabilitacdo, pois relaciona-se
negativamente com os sintomas de depressdo, intensidade da dor e positivamente com auto
eficacia e satisfacdo com a vida (SIDDALL et al., 2017).

Por se tratar de uma regido nobre do corpo humano, os pacientes acometidos com
cancer de cabeca e pescoco apresentam alteracdes em diversos dominios de qualidade de vida,
a exemplo do fisico, psicoldgico, social, emocional, cognitivo, além do impacto financeiro.
Logo, a avaliacdo atraves de questionarios validados é valiosa por ser capaz de reunir

informacgdes comuns de uma maneira bastante estruturada. Além disso, estas informacdes
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podem servir para constru¢cdo de um protocolo mais amplo de assisténcia aos pacientes
contemplando suas demandas de sintomas e condicdo de vida, antes, durante e apds o
tratamento oncoldgico (MELO-FILHO et al., 2013).

2.5 Percepcgao e Manejo da Dor

A dor é definida como uma experiéncia subjetiva que pode estar associada a dano real
ou potencial nos tecidos, podendo ser descrita tanto em termos destes danos quanto por ambas
as caracteristicas. A percep¢do da dor pelo individuo é caracterizada pela experiéncia
multidimensional e pessoal diversificando-se na qualidade e na intensidade sensorial, sendo
afetada por circunstancias afetivas e emocionais (SEHN; CAUMO; SOUZA, 2012).

E classificada como uma experiéncia subjetiva de cada individuo que apesar de partir
dos mesmos mecanismos fisiologicos, cada um é capaz de assimilar e interpretar de forma
diferente. Além disso, é um fendmeno que sofre influéncias culturais e de crencas que
permeiam a forma como constroem as proprias representacdes da dor e buscam lidar com ela.
Isso pode determinar 0 seu comportamento perante a situagdo, como procurar contornar
minimizando, ou por vezes maximizando, 0s aspectos que causam o desenrolar da dor. Dessa
forma, as causas fisioldgicas e psicoldgicas influenciam na forma da convivéncia com a dor
(ROCHA, 2013).

A dor do cancer € um dos sintomas mais relatados e mais temidos pelos pacientes,
sendo o primeiro sintoma da patologia que leva o paciente a procurar o diagnéstico. Estima-
se que 30% a 50% de todos os individuos acometidos sentirdo dor moderada e dor intensa,
sendo a intensidade diretamente proporcional a progressdo da doenca. Para casos de cancer
avancado, cerca de 75% a 90% experimentara dor que tera grande impacto na vida diaria
(WIFFEN; WEE; MOORE, 2016).

E caracterizada como cronica e pode ser espontanea ou associada a fun¢do, como ao
ato de se alimentar, deglutir, falar e outras funcdes motoras da cavidade oral. Tem sido
relatado que cerca de 58% dos pacientes sentem dor enquanto aguardam tratamento e em 30%
dos pacientes em tratamento ou pés-tratamento (CHEN; LIAO; CHANG, 2011). Um estudo
realizado pela Universidade Federal da Bahia com 400 pacientes com dor cronica, revelou
que 70% da amostra evidenciava sintomas depressivos e 60% sintomas de ansiedade
(CASTRO et al., 2011).

Avaliar a dor do paciente com cancer envolve a investigacao sobre todas as causas

determinantes como intensidade, a localizag¢do, abrangéncia, significado da dor, sofrimento,
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fatores de piora e de alivio quando presentes, resposta aos tratamentos vigente e anteriores,
impacto no desempenho de atividades cotidianas e qualidade de vida (WIERMANN et al.,
2015). A intensidade dolorosa é componente de grande expressdo da experiéncia dolorosa,
deve ser quantificada e caracterizada sempre que possivel. A medida que se progride a doenca
a intensidade da dor piora e 0s pacientes experimentam restricbes funcionais e efeitos
deletérios na saude psicolégica e social, sendo assim, indispensavel para o planejamento da
terapia antialgica a verificacdo da adequacao analgésica e 0 manejo eficaz da dor (CARDOSO,
2014; VAN DEN BEUKEN-VAN EVERDINGEN et al., 2016).

Para determinagdo da intensidade da dor, a OMS e a Sociedade Internacional para o
Estudo da Dor (IASP) criaram escalas de dor que constituem as diretrizes do tratamento,
através de graus de intensidade e as escolhas terapéuticas de acordo com esta, sendo um
método simples que pode proporcionar o controle da dor na grande maioria dos pacientes
(PENA, 2013).

Apesar da possibilidade de controlar a dor da maioria dos pacientes pelas diretrizes da
OMS, muitos pacientes sofrem desnecessariamente devido ao controle inadequado da dor. As
causas estdo atreladas a avaliacdo clinica inadequada, ao subtratamento da dor, devido a
atitudes negativas em prescrever medicamentos que ndo Sao proporcionais aos niveis de
intensidade da dor por receio dos efeitos adversos, tolerdncia e dependéncia desses
medicamentos e pela falta de conhecimento para um manejo eficaz da dor. Além disso, ha a
crenca da catastrofizacdo da dor pelo individuo, sendo entdo, negligenciado o tratamento
como também em casos que se acredita que a dor ja esta incontrolavel (OLIVEIRA et al.,
2014; REIS-PINA; LAWLOR; BARBOSA, 2017).

Estudos realizados na Franca apontam que h& receio na prescricdo de opiaceos por
76% dos medicos e até 50% dos oncologistas. No Brasil, estudo realizado no Hospital das
Clinicas de Porto Alegre verificou o perfil de 1.107 prescricbes médicas de 445 pacientes
hospitalizados. Os resultados revelaram que apenas 6,5% das prescri¢des eram adequadas,
evidenciando-se que n&o houve um manejo adequado da dor (IGNACIO et al., 2019).

O manejo adequado da dor tem por intuito a minima interferéncia da dor nas atividades
diarias e funcionais do paciente e sobretudo na qualidade de vida, possibilitando medidas
positivas de enfrentamento da dor. Deve ser realizado em base da avaliacédo da intensidade da
dor e a terapéutica capaz de promover a analgesia (ERCOLANI; SCHWAN, 2018).

O indice de manejo da dor (IMD) é uma medida de avaliagdo da adequacéo da terapia
analgésica. E baseado nas diretrizes do tratamento da dor do cancer estabelecidas pela OMS.

O indice pode determinar se a terapia analgesica esta adequada com a intensidade da dor
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sentida pelo paciente, sendo entdo um parametro para sinalizar adequagdo ou inadequacéo do
manejo da dor. O IMD tem sido amplamente utilizado e permite que os pesquisadores
comparem a adequacéo da dor entre paises, ragas e institutos (ABRUQUAH et al., 2017).

O manejo inadequado da dor tem impacto negativo na qualidade de vida e na sobrevida
do paciente. Estudos relacionam a representacdo emocional e os niveis de dor, em que um
controle ineficaz da dor gera uma intensidade e severidade maior desta, correlacionando a
percepcao negativa da doenca e agravamento de sintomas depressivos no paciente (VIET;
SCHMIDT, 2012).

Um estudo realizado pela Universidade Fernando Pessoa do Porto (Portugal), numa
amostra constituida por 80 adultos com diagnéstico de dor crénica, reportou altos indices de
percepcao de dor e catastrofizacdo e puderam concluir que os niveis de intensidade da dor e
0s pensamentos catastroficos estdo correlacionados em todas as subescalas (ROCHA, 2013).

Em uma revisdo sistematica de estudos observacionais e experimentais publicados
sobre o indice de manejo da dor inadequado para adultos com céancer, foi verificada uma
reducdo no subtratamento de aproximadamente 25% e consequentemente uma relativa
melhora no manejo da dor. No entanto, aproximadamente um terco dos pacientes ainda nédo
recebe medicacéo para dor proporcional a intensidade da dor (GRECO et al., 2014).

Foi realizado um estudo na Faculdade de Medicina Guru Gobind Singh na india com
amostra de 348 pacientes com cancer para avaliacdo da prevaléncia do manejo inadequado da
dor do cancer de acordo com o indice de Gerenciamento da Dor e o Inventéario Breve da dor.
O resultado do estudo demonstrou controle inadequado da dor em 77% desses pacientes
(SINGH; BANIPAL; SINGH, 2017).

Em um outro estudo realizado em Nova lorque, foi mostrado que até 80% dos
pacientes com cancer apresentaram manejo inadequado da dor com prescri¢do de analgésicos
ineficazes para o controle da dor. A dor ndo controlada, principalmente do cancer bucal é
associada ao sofrimento acentuado e a conduta catastrofizante da dor (VIET; SCHMIDT,
2012).

2.6 Catatrofizacao da dor

Diante do exposto, a catastrofiza¢do da dor refere-se ao processamento de informag6es
analogas a individuos com ansiedade e transtornos depressivos pela orientacdo de
pensamentos excessivamente negativos e de desesperanca durante experiéncias dolorosas,

sendo relacionada a desfechos funcionais. Embora 0os mecanismos especificos pelos quais a
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catastrofizagédo pode influenciar a dor ainda ndo tenham sido determinados, parece que exerce
influéncia direta sobre os mecanismos neurofisiologicos envolvidos no processamento da dor.
Em outras palavras, a catastrofizacdo induz as vias que levam as informacg6es sensoriais de
dor até o cérebro, onde sdo processadas e geradas respostas de acordo com o estimulo recebido
pelo corpo (BALIZA; LOPES; DIAS, 2014a).

O catastrofismo refere-se a uma visdo negativa gerada pelo individuo em resposta as
diferentes situacOes cotidianas que culminam em estresse ou desconforto, levando-o
intuitivamente aos pensamentos e expectativas negativas. A incapacidade de suprimir ou
substituir esses pensamentos ocasiona uma distorcéo cognitiva que afeta significativamente a
maneira de lidar com a vida e suas adversidades, sendo caracteristico entre aqueles que sofrem
de transtorno de ansiedade e depressdo (BECK, 1964).

Partindo desse principio, o catastrofismo ocorre em virtude de um profundo
sentimento de sofrimento frente a percepcao a dor, principalmente em pessoas com baixos
limites & sobrecarga emocional. Pode ser considerado um mecanismo de autodefesa ligado a
memoria da dor que produz reducdo da atividade diéria a fim de evitar uma piora do quadro
clinico. No entanto, a medida que é continuada a reducdo das atividades diarias,
gradativamente agrava-se a experiéncia dolorosa que por vezes leva a deficiéncias funcionais
permanentes (SEHN; CAUMO; SOUZA, 2012).

A catastrofizacdo da dor é definida por Sullivan et al. como um processo negativo do
pensamento focado de forma excessiva nas sensacdes de dor, real ou ndo, com a percepc¢éo de
incapacidade de tolerancia para atenuar a dor (SULLIVAN et al., 2001). Para Baliza et al., ela
pode ser considerada um dos preditores psicolégicos mais importantes para 0s piores
resultados pos-cirurgicos, contribuindo para maior tempo de permanéncia no hospital, maior
intensidade de dor e piora na funcionalidade (BALIZA; LOPES; DIAS, 2014b).

E uma resposta do individuo & circunstancia dolorosa pela somatizacdo de
pensamentos negativos durante a sintomatologia dolorosa. Caracteriza-se pela exacerbacao
das situacdes dolorosas, pelo sofrimento em antecipacdo a dor, vista como uma ameaca
constante (ampliacdo), por persisténcia do foco e concentracdo aos pensamentos excessivos
em relacdo a dor (ruminacao) e ao sentimento da falta de controle e de que nada mudara esse
sintoma (desamparo). A influéncia desses eventos intensifica a dor e 0 aumento do
desconforto por limitagdo em exercer estratégias de enfrentamento (SULLIVAN et al., 2001;
SULLIVAN; D’EON, 1990)

Sendo assim, o catastrofismo se configura como comportamento de nao enfrentamento

da experiéncia dolorosa. E capaz de causar uma incapacidade funcional pela redugio das
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atividades diérias seja pelo estado depressivo e angustiante ou por medo (cinesifobia),
adquirindo um comportamento de desuso do corpo ja que deixara de realizar diversas
atividades do cotidiano ou do trabalho, resultando em perda de qualidade de vida.
Perpetuando-se 0s pensamentos negativos, é possivel que o aumento da catastrofizacdo gere
um ciclo vicioso que influenciara de forma negativa a sua recuperagdo (SULLIVAN et al.,
2009).

Os fatores psicossociais tém se tornado cada vez mais reconhecidos como
moderadores e determinantes importantes na experiéncia da dor, entre eles, a catatrofizacédo
(QUARTANA; EDWARDS, 2009). A etiologia da catastrofizacdo ndo é totalmente
esclarecida, mas sabe-se que é multifatorial. Relaciona-se a processos cognitivos, emocionais,
interacOes sociais, sistemas moduladores neurais e mediadores inflamatorios que promovem
a amplificacdo da sensagédo dolorosa (SEHN; CAUMO; SOUZA, 2012).

Dada as relacdes entre o catastrofismo da dor e mecanismos fisiolégicos, cognitivos,
afetivos e fatores interpessoais associadas ao sofrimento, acredita-se que a reducdo da
catastrofizagéo da dor reduz significativamente a dor sentida, a incapacidade e a possibilidade
de poder lidar positivamente com a dor (QUARTANA; EDWARDS, 2009).

Individuos que catastrofizam a dor sdo mais propensos ao sofrimento emocional e a
quadros prolongados dos sintomas. E possivel observar em pacientes submetidos a
intervencdes cirargicas maiores niveis de dor pds-operatdria entre aqueles com maiores niveis
de catastrofizacdo, com influéncia negativa em sua reabilitacio (CRUZ, 2013). Ha a
associacdo ente os comportamentos catastrofizantes e a existéncia de uma patologia grave
devido a experiéncia de vivenciar dores severas, um maior risco de suicidio e uma menor
resposta as terapéuticas farmacoldgicas (MATQOS, 2012). Em alguns estudos, a magnitude do
catastrofismo € varidvel, podendo ser responsavel pela variagdo minima da gravidade da dor,
ou em até 31% da variacao na gravidade da dor (QUARTANA; EDWARDS, 2009).

Em um outro estudo, avaliando as estratégias de enfrentamento da dor crbnica em
pessoas com cancer em uma amostra de 117 pessoas com cancer, pdde-se observar que apesar
de um grande indice de utilizacdo de estratégias adaptativas em relacdo a dor, ainda eram
persistentes condutas do tipo mal adaptativa ao enfrentamento (BARRAGAN; ALMANZA
RODRIGUEZ, 2013).

Em uma reviséo de literatura realizada sobre as tematicas dor catastrofica, percepcao
da dor, tragos positivos, otimismo, esperanca, auto-eficacia e depressao, foi observada uma

relacdo entre catastrofizacdo da dor e percepcdo de dor e outros resultados relacionados como
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também a relacdo inversa entre tracos positivos e catastrofizacdo da dor (PULVERS; HOOD,
2014).

2.7 Impacto da Pandemia no Tratamento Oncoldgico

No final de 2019 e inicio de 2020, o mundo deparou-se com algo muito inusitado e
preocupante, uma pandemia de uma doenca infectocontagiosa conhecida como COVID-19 e
causada por um virus de RNA denominado SARS-CoV-2, que teve inicio na China e
rapidamente espalhou-se por todos os continentes. O primeiro caso de COVID-19 no Brasil
ocorreu em marco de 2020 (OPAS, 2020). Por conta de sua alta infectividade e o
desconhecimento do seu potencial patolégico, ainda sem medicagBes especificas e vacina,
medidas ndo-farmacoldgicas foram fortemente recomendadas pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) e incluiram o uso de mascara facial, higienizacdo regular das maos, uso de
alcool a 70%, o distanciamento fisico e o isolamento social (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2020).

A pandemia COVID-19 levantou desafios importantes para os sistemas de salde em
todo 0 mundo. Desde que a COVID-19 foi relatado em Wuhan, China, no final de dezembro
de 2019 e rapidamente se espalhou pelo mundo, mudancas sem precedentes na préatica clinica
incluindo a interrupcao de tratamentos hospitalares ndo essenciais ou eletivos foram relatadas,
aumentando o risco de potenciais implicacBes adversas a salde (AL-OMAR et al., 2020).
Durante a pandemia de COVID-19, estudos discutiram 0 manejo do acompanhamento de
rotina do cancer, especialmente entre pacientes com cancer de cabeca e pescoco devido ao
risco de disseminacdo do SARS-CoV-2 nas viagens diarias ao hospital por varias semanas
para radioterapia e suscetibilidade a infeccdo associada a imunossupressao induzida por
quimioterapia (WEINSTEIN et al., 2020). Além disso, a maioria dos pacientes com cancer de
cabeca e pescoc¢o sdo idosos e apresentam outras condigdes médicas subjacentes associadas a
morbidade e mortalidade para COVID-19 (MARTINS-FILHO; TAVARES; SANTOS,
2020).

Recentemente, estudos indicaram que a continuagcdo do tratamento hospitalar com
propositos curativos, incluindo cuidados cirdrgicos para pacientes com cancer de cabega e
pescoco, pode ser realizada com seguranga com triagem pre-operatoria para infeccdo por
SARS-CoV-2, fluxo de trabalho apropriado e equipamento de protecdo individual (EPI) e
medidas de higiene para realizagdo de exames e das salas de tratamento (BRAR et al., 2020;
CHEN etal., 2020; WEINSTEIN et al., 2020). A prestacédo de cuidados para os pacientes com
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cancer de cabeca e pescoco em tempo habil é cada vez mais reconhecida como critica para
alcancar resultados oncoldgicos ideais e o tratamento tardio pode aumentar o risco de
progressdo da doenca e morte para esses pacientes (GRABOYES et al., 2019).

Em resposta a pandemia de COVID-19, os servicos de oncologia foram reorganizados
em todo o mundo para garantir que os pacientes continuem recebendo cuidados essenciais,
minimizando o risco de aquisi¢do nosocomial de SARS-CoV-2. No entanto, as instala¢Ges de
diagnostico de cancer e as vias de tratamento foram alteradas e o acompanhamento do cancer
foi despriorizado em alguns paises, apoiando o0s sistemas de saude para reagir a pandemia de
COVID-19, o que pode resultar em pacientes recebendo cuidados subdtimos ou atrasados
(RICHARDS et al., 2020).

Em Sergipe, da mesma forma, a partir do més de marc¢o, foram decretadas medidas
restritivas com o objetivo de lentificar a transmisséo do virus e evitar o colapso do sistema de
salde. O servico de atencdo oncoldgica oferecido no hospital de referéncia, onde realizou-se
a coleta de dados desta tese, reagendou as consultas de acompanhamento e procedimentos
eletivos dos pacientes com o objetivo de reducdo do risco de contagio pelo novo virus
(SERGIPE, 2020).

Em muitas institui¢cGes hospitalares, para aqueles que recebem acompanhamento pos-
tratamento ou cuidados paliativos, foi sugerido que os pacientes deveriam ficar em casa
evitando visitas desnecessarias ao hospital, exames de imagem e consultas. Assim, 0
acompanhamento remoto usando telemedicina para apoiar a vigilancia pds-tratamento deve
ser preferido para visitas médicas ndo essenciais sempre que possivel (RAYMOND et al.,
2020). No entanto, as tecnologias de teleconsulta ndo estdo amplamente disponiveis
especialmente em locais com recursos limitados. Além disso, hd uma escassez de estudos
observacionais sobre atrasos nas consultas de acompanhamento para pacientes com cancer de
cabeca e pescoco e os resultados potenciais durante a pandemia de COVID-19, especialmente
em comunidades com grandes disparidades de satude. Em estudo publicado em 2020, fruto
desta tese, foi observado que o atraso no acompanhamento dos pacientes pds-tratamento do
cancer de cabeca e pescoco durante a pandemia do COVID-19 pode aumentar o risco de
automedicacdo. Desta forma, melhores estratégias para acompanhar pacientes com cancer de
cabeca e pescoco em comunidades com desvantagens socioecondmicas precisam ser
discutidas (MAHL et al., 2020).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Avaliar a sobrevida, os aspectos psicossociais, a qualidade de vida e a dor de pacientes

com cancer de cabeca e pescogo no estado de Sergipe

3.2 Objetivos Especificos

3.2.1 Avaliar a sobrevida e os fatores relacionados ao obito.

3.2.2 Comparar a qualidade de vida, fatores psicossociais e dor entre 0s sobreviventes e ndo-
sobreviventes.

3.2.3 Analisar a evolugdo dos escores de qualidade de vida, fatores psicossociais e dor entre
0s sobreviventes do cancer de cabeca e pesco¢o até um ano apds o término do tratamento.
3.2.4 Analisar a relacdo entre a qualidade de vida (escore de sintomas da doenga) com 0s
niveis de ansiedade, sintomas depressivos, suporte social, bem-estar espiritual, resiliéncia e
pensamentos catastréficos entre os sobreviventes do cancer de cabeca e pescoco.

3.2.5 Avaliar atrasos no acompanhamento ou consultas médicas dos pacientes sobreviventes

durante a pandemia de COVID-19 e seu impacto sobre resultados de saude.
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4 METODOLOGIA

4.1 Delineamento do Estudo
Realizou-se um estudo longitudinal de pacientes diagnosticados com cancer de cabega

e pescoc¢o no periodo de agosto de 2017 a junho de 2020.

4.2 Contexto e Participantes

O estudo foi realizado no setor de oncologia do principal centro de referéncia no
tratamento do cancer em Sergipe, conta com 54 leitos para internacdo (18 infantis, 31 adultos
e cinco reservados para pacientes pos-cirdrgicos), ambulatorios com atendimento
especializado, exames diagnosticos (biopsia, ressonancia magnética, exames pré-operatérios
e tomografia), além de quimioterapia e radioterapia. Mensalmente o setor realiza entre 350 a
400 consultas médicas oncoldgicas, clinica, ambulatorial de acompanhamento, e administra
quase 800 quimioterapias em adultos e em meédia 1400 sess6es de radioterapia (SERGIPE,
2013).

O recrutamento dos pacientes foi efetuado a partir de busca ativa dos casos de cancer
na regido de cabeca e pescoco registrados na agenda do setor e posteriormente nos prontuarios
médicos e odontoldgicos da referida instituicdo no periodo de agosto de 2017 a marco de

2018. O seguimento dos casos ocorreu até junho de 2020.

4.2.1. Critérios de Incluso

Foram incluidos os pacientes que receberam diagnostico histopatolégico de carcinoma
de labio, cavidade oral, faringe (orofaringe, nasofaringe, hipofaringe), laringe, seios maxilares
e glandulas salivares, que foram encaminhados para iniciar preparativos para tratamento
oncolégico seja ele cirdrgico, radioterdpico ou uma combinacdo destas modalidades
terapéuticas com ou sem terapia sistémica (quimioterapia ou terapia-alvo). Somente 0s
pacientes que ainda ndo haviam iniciado o tratamento (cirdrgico, radioterapico e/ou

quimioterapico) foram incluidos.

4.2.2. Criterios de Excluséo

Foram excluidos os pacientes com problemas/transtornos mentais que interferiam na
entrevista, bem como aqueles com historia prévia de cancer com recorréncias locais ou a
distancia. Os casos de melanomas e neoplasias malignas de pele da face, péalpebra, couro

cabeludo e orelha também foram excluidos do estudo. O estado mental atual foi avaliado



35

através do Mini-Exame de Estado Mental, instrumento utilizado para avaliar fungdes
cognitivas especificas incluindo orientacédo para tempo, orientacdo para local, registro de trés
palavras, atencdo e calculo, lembranca de 3 palavras, linguagem e capacidade construtiva
visual (BERTOLUCCI et al., 1994).

Foram excluidos ainda, por questdes operacionais 0s pacientes que ndo possuiam pelo
menos dois numeros de telefone para contato ou que ndo tinham endereco fixo. Os que ndo
responderam a todos os instrumentos em pelo menos trés agendamentos e 0s pacientes que

iniciaram tratamento e que ndo haviam informado na primeira entrevista.

4.3 Tamanho do Estudo

O tamanho amostral minimo foi estimado em 47 pacientes, baseado em analise de
sobrevivéncia ndo-paramétrica de uma amostra pelo método de transformacéo arco seno da
raiz da proporcdo de individuos vivos ao final de 24 meses de acompanhamento
(NAGASHIMA et al., 2021). Foi considerada uma probabilidade de erro tipo I (o) de 5%, um
poder de teste (1 — ) de 80% e uma probabilidade de sobrevivéncia variando entre 30 e 50%.
Considerou-se ainda um acréscimo de 20% na amostra em decorréncia de potenciais perdas

de seguimento (viés de atrito).

4.4. Variaveis e Mensuracao

4.4.1. Caracteristicas Gerais dos Participantes do Estudo

Foram coletados os dados referentes as (1) condi¢des educacionais, socioecondmicas
e demogréficas; (2) consumo de tabaco e alcool; (3) localizacdo do tumor primario; (4)
estadiamento clinico; (5) interpretacdo do quadro clinico; (6) conhecimento e experiéncia

sobre cancer; e (7) uso de automedicacao e produtos naturais (Apéndice A).

4.4.1.1. Descricdo e Categorizacdo das Variaveis

(1) Condicdes Educacionais, Socioeconémicas e Demogréficas:

a. Idade: <60 anos /> 60 anos
b. Sexo: masculino / feminino.
C. Procedéncia: regido metropolitana / Interior do estado

d. Estado civil: solteiro / casado / separado ou divorciado / viavo.
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e. Religido: catdlica / evangélica / espirita / outras / sem religido.
f. Escolaridade: <9 anos de estudo/ > 9 anos de estudo.
g. Renda mensal: <I salario minimo / 1-3 salarios minimos / >3 salarios minimos.

(2) Consumo de Cigarro e Alcool (BROUHA et al., 2005):
a. Cigarro: ndo-fumante / ex-fumante / 0 — 20 cigarros/dia / > 20 cigarros/dia.

b. Alcool: ndo etilista, 0 — 2 doses/dia / > 2 doses/dia.

(3) Localizacdo do Tumor Primaério, segundo a Classificacdo Estatistica Internacional de
Doengas e Problemas Relacionados & Salde / Décima Revisdo — Cadigo Internacional das
Doencas (CID 10) (OMS, 2008):

a. CO0 (l&bio)

b. C01-02 (lingua)

C. CO03 (gengiva)

d. C04 (assoalho da boca)

e. CO05 (palato)

f. CO06 (mucosa jugal, vestibulo, area retromolar, glandulas salivares menores)
g. C07-08 (glandulas salivares maiores)

h. CO09 (amigdala)

C10 (orofaringe).

J. C11 (nasofaringe)

K. C12 (seio piriforme)

l. C13 (hipofaringe)

m. C14 (outras localizac@es labio, cavidade oral e faringe)
n. C32 (laringe)

(4) Estadiamento Clinico: utilizou-se o Sistema TNM, da American Joint Committee on
Cancer (AJCC) (BRASIL, 2004), através do qual se analisa 0 maior diametro da lesédo (T), o
comprometimento dos linfonodos regionais (N) e as evidéncias de metastase a distancia (M).
Os casos foram classificados em estagio inicial (0, I-11) ou avancado (I11-1V), conforme a

combinagéo dos componentes T, N e M (Tabela 01).
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Tabela 1. Estadiamento clinico e TNM para cancer de cabeca e pescogo.

Estadiamento TNM
0 Tis, NO, MO
| T1, NO, MO
Il T2, NO, MO
1 T3, NO, MO
T1-T3, N1, MO
IVA T4a, NO ou N1, MO
T1aT4a, N2, MO
VB T4b, Qualquer N, MO
Qualquer T, N3, MO
IVC Qualquer T, Qualquer N, M1

Tis, carcinoma in situ; T1 <2cm; 2ecm < T2 < 4cm; T3 > 4cm; T4a, doenga local avangada moderadamente; T4b, doenga
local muito avangada.

NO, sem envolvimento de linfonodos regionais; N1, envolvimento de um linfonodo ipsilateral < 3cm; N2, envolvimento de
um ou mais linfonodos, ipsilateral e/ou contralateral, entre 3cm e 6¢cm de didmetro; N3, envolvimento de linfonodo > 6¢cm.
MO, auséncia de metastase a distancia; M1, presenca de metéstase a distancia (BRASIL, 2004).

(5) Interpretacdo do Quadro Clinico (TROMP et al., 2005):

a. Qual o principal motivo que levou o Sr.(a) a procurar atendimento? Presenca de leséo
/ sangramento / dor / linfadenopatia / odinofagia / disfagia / mudanca de voz / sintomas gerais
(mal-estar, fadiga, perda de peso).

b. Quando da percepcado do primeiro sinal / sintoma, o Sr. (a) acreditou se tratar de uma

lesdo: benigna / maligna / ndo sei.

(6) Conhecimento e Experiéncia sobre Céancer de Cabeca e Pescoco (PANZARELLA et al.,
2014; SCOTT et al., 2006):

a. O Sr. (a) ja tinha ouvido falar sobre cancer de boca? Sim / Néo.

b. O Sr.(a) sabia que o fumo, o alcool e a exposi¢do cronica ao sol podem levar ao cancer
de cabeca e pescoco? Sim / N&o.

C. O Sr.(a) ja foi orientado quanto a importancia do autoexame da boca? Sim / N&o.

d. O Sr.(a) conhece alguém que tem ou ja teve cancer de cabeca e pescoco? Sim / Néo.

(7) Uso de Automedicacao e Produtos Naturais (KATO; NEALE, 2008):
a. Antes do diagnostico

- Automedicacdo. Sim / N&o. Qual?

- Produtos naturais. Sim / Nao. Qual?

b. Antes do tratamento

- Automedicacdo. Sim / N&o. Qual?

- Produtos naturais. Sim / Nao. Qual?
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4.4.2. Qualidade de Vida

A qualidade de vida dos pacientes foi avaliada por meio do questionario geral EORTC
QLQ-C30 versdo 3.0 e do seu modulo especifico para tumores de cabeca e pesco¢o QLQ-
H&N 35 (AARONSON et al., 1993), aplicados na presenca do pesquisador, e em trés
momentos: no inicio do tratamento (E1), no final do tratamento (E2) e um ano apds o término
do tratamento (E3). O questionario EORTC QLQ-C30 consiste em 30 questdes (Anexo A), as
quais se agrupam para formar trés escalas (escala de satde geral e de qualidade global de vida,
escala funcional, e escala de sintomas gerais) e um grupo de itens individuais, como mostra a
Figura 1.

Conforme preconizado pela EORTC (FAYERS et al., 2001), foi estabelecido um
escore bruto (EB) para cada escala, calculado através da formula a seguir, onde (q)
corresponde ao valor da resposta obtida em cada questdo e (n) corresponde ao nimero de

questdes que compde a escala: EB= ql+ g2+q3+...qn/n.

EORTC QLQ-C30

Saude geral/qualidade
global de vida

Fisica
Rotina

— Funcional L Cognitiva
Emocional
Social
Fadiga
— Sintomas gerais — Dor

Nausea ou vomito

[ Dispneia
Distirbios do sono
Apetite
Constipagao
Diarreia
Dificuldades financeiras

Itens individuais —

Figura 1. Escalas e itens individuais analisados conforme o EORTC QLQ-C30.

Posteriormente, o EB foi transformado em um escore linear (EL) conforme as formulas
abaixo, onde o denominador da equacdo é a diferenca entre 0 méaximo valor possivel do EB e
0 minimo valor possivel. Para o questionario EORTC QLQ-C30, esta diferenca corresponde
ao valor trés para todas as escalas, com excecdo da escala de saude geral e qualidade global

de vida, cuja diferenca € o valor seis.



)
(1
(1)
(V)

Itens adicionais: EL = (

Saude geral / qualidade global de vida: EL = (

EB—-1

Funcional: EL = [1 - (T)] x100

Sintomas gerais: EL = (%)xmo

EB-1
3

)x100

==)x100
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Os escores de cada escala variam de zero a 100, sendo que um alto valor do escore

representa um alto nivel de resposta. Assim, se o nivel do escore funcional for alto, o paciente

tera um elevado nivel funcional. Para a escala de sintomas, um escore alto corresponde a um

nivel elevado de sintomas.

O questionario EORTC QLQ-H&N 35, por sua vez, consiste em 35 questdes (Anexo

B), as quais se agrupam para formar sete escalas (dor, degluticdo, sentido, fonacéo,

mastigacdo, contato social, e sexualidade) e um grupo de 11 itens individuais, conforme

Figura 2:

QLQ-H&N 35

| Dor

—‘ Degluti¢ao

‘ Paladar e olfato |

—| Fonacao

| Mastigagao ‘

—‘ Contato social ]

| Sexualidade |

‘—{ Itens individuais I»

Problemas dentarios
Trismo

Boca seca

Saliva espessa

Tosse

Sentiu-se doente

Uso de analgésicos
Suplementos alimentares
Sonda para alimentagao
Perda de peso

Ganho de peso

Figura 2. Escalas e itens individuais analisados conforme 0 EORTC QLQ-H&N 35.
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Os escores obtidos neste modulo sdo idénticos aos da escala de sintomas do EORTC
QLQ-C30. Para todas as escalas, altos escores indicam um maior nimero de problemas.

Vale salientar que estas escalas vém sendo amplamente utilizadas para avaliacdo de
qualidade de vida em diferentes paises como Holanda (BRAAM et al., 2007), Espanha
(BLANCO et al., 2011), Japdo (WAN LEUNG et al., 2011), india (BASHIR et al., 2020) e
Brasil (MELO-FILHO et al.,, 2013) e foi testada quanto a sua validade indicando
confiabilidade moderada a alta de teste-reteste, alta consisténcia interna na maioria das
escalas, indicando que pode mostrar as diferencas esperadas entre pacientes em tratamento

ativo e grupo de acompanhamento (CHIE et al., 2003).

4.4.3. Fatores Psicossociais

Foram coletados dados referentes a (1) ansiedade e depresséo, (2) resiliéncia, (3)
suporte social, (4) espiritualidade, e (5) catastrofismo da dor. Todos os marcadores
psicossociais foram avaliados em trés momentos: no inicio do tratamento, no final do

tratamento e um ano apds o término do tratamento.

4.4.3.1. Descricdo e Categorizacdo das Variaveis

(a) Ansiedade e Depressdo

Para a avaliacdo do grau de ansiedade e depressao dos pacientes diagnosticados com
cancer foram utilizados os Inventarios de Ansiedade e Depressdo de Beck (BECK, 1961;
BECK etal., 1988), traduzidos e adaptados para o Brasil (CUNHA, 2001). As escalas incluem
a escolha de alternativas que descrevem 0 que 0 sujeito tem sentido na ultima semana,
inclusive na data da aplicacao do inventario. A intencao é apontar um trago mais persistente e
nédo apenas do estado de humor do dia em que foi aplicada escala.

Os inventarios de ansiedade e depressdo consistem em uma escala de autorrelato de 21
itens (Anexos C e D), cada um contendo quatro alternativas, indicando graus crescentes de
cada sintoma. Conforme as normas da versdo em portugués, os niveis de ansiedade e

depressdo podem ser categorizados em minimo, leve, moderado ou grave (Tabela 2).

Tabela 2. Niveis de ansiedade e depressdo conforme distribuicdo dos escores (CUNHA, 2001).

Nivel Ansiedade Depressao
Minimo 0-10 0-11
Leve 11-19 12-19
Moderado 20-30 20-35

Grave 31-63 36-63




41

(b) Resiliéncia

A resiliéncia é um constructo psicolédgico altamente valorizado gracas a sua estreita
relacdo com a capacidade de adaptacdo ao meio e superacdo adequada de situacOes adversas.
A escala de resiliéncia desenvolvida por Wagnild e Young é amplamente utilizada para medir
niveis de adaptacdo psicossocial positiva em face de eventos de vida importantes
(WAGNILD; YOUNG, 1993). Para a avaliagdo do grau de resiliéncia foi utilizada a Escala
de Resiliéncia, traduzida e adaptada para o Brasil por Pesce et al. (PESCE et al., 2005).

A Escala de Resiliéncia possui 25 itens, agrupados em trés fatores (I — ResolucGes de
Acoes e Valores, 1l — Independéncia e Determinacéo, e I1l — Autoconfianca e Capacidade de
Adaptacéo a Situacdes), descritos de forma positiva com resposta tipo Likert variando de um
(discordo totalmente) a sete (concordo totalmente) (Anexo E). Os escores da escala oscilam

de 25 a 175 pontos, com valores altos indicando elevada resiliéncia.

(c) Suporte Social

Para avaliacdo do grau de suporte social foi utilizada a Escala de Satisfagéo de Suporte
Social de Wethingson e Kessler (WETHINGTON; KESSLER, 1986) e validado para a
populacdo brasileira por Pais-Ribeiro (PAIS-RIBEIRO, 1999). A Escala de Satisfacdo de
Suporte Social é composta por 15 itens e tem por objetivo avaliar a satisfacdo com o suporte
social recebido, incluindo as dimensBes de satisfagdo com amigos, familia, relagdes de
intimidade e atividades sociais. Os itens devem ser respondidos em uma escala de
autorresposta tipo Likert variando de um (concordo totalmente - CT) a cinco (discordo
totalmente - DT) (Anexo F). A escala é dividida em quatro subdominios: Satisfacdo com
amigos (itens 3,12,13,14,15), Intimidade (itens 1,4,5,6), Familia (itens 9,10,11) e Atividade
social (itens 2,7,8). O escore para a escala total pode variar entre 15 e 75, com valores altos
indicando uma percepcao maior de suporte social (SANTOS; RIBEIRO; LOPES, 2003).

(4) Espiritualidade

Para avaliacdo do grau de espiritualidade dos pacientes com cancer foi utilizada a
Escala de Bem-Estar Espiritual de Paloutzian; Raymond e Ellison, considerada como um
padrdo de referéncia para os autores que delineiam instrumentos de mensuracdo da
espiritualidade (PALOUTZIAN, RAYMOND, ELLISON, 1982). Trata-se de um formulario
que avalia o bem-estar espiritual geral do paciente; sucinto, de facil compreenséo e aplicavel

em diversos paises, na sua maioria catélicos (ou cristdos) como € o Brasil. Foi adaptada e
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validada a realidade brasileira por Marques e colaboradores em 2009 (MARQUES;
SARRIERA; DELL’AGLIO, 2009).

A escala se subdivide em duas subescalas, sendo que 10 itens avaliam o bem-estar
religioso e os demais 0 bem-estar existencial. E composta por um questionario de 20 perguntas
tipo Likert, com respostas que vao de 1 (discordo totalmente) a 6 pontos (concordo totalmente)
para as questbes 1, 2, 5, 6, 9, 12, 13, 16, 18 e de 6 (discordo totalmente) a 1 (concordo
totalmente) para as questdes 3, 4, 7, 8, 10, 11, 14, 15, 17, 19, 20. Quanto mais alto o escore

maior o nivel de espiritualidade (Anexo G).

5) Catastrofismo da dor

Foi utilizada a Escala de Pensamentos Catastréficos sobre Dor, criada por Sullivan e
colaboradores em 2001 (SULLIVAN et al., 2001), e utilizada para avaliar pensamentos
catastroficos em pacientes com dor cronica. A escala foi validada para utilizacdo em pacientes
com dor crénica no Brasil em 2012 na Universidade Federal do Rio Grande do Sul, e mostrou-
se um instrumento satisfatorio para uso em pesquisa e clinica no Brasil (SEHN; CAUMO;
SOUZA, 2012).

E composta por trés subescalas autoaplicaveis (Desesperanca, Magnificacdo e
Ruminacédo), permitindo de forma rapida e facil a identificacdo de individuos com tragos
psicoldgicos para catastrofizacdo. Possui 13 itens, onde o paciente relata ou aponta o grau de
pensamento ou sentimento descrito em relacdo a dor, respeitando uma graduacéo de 5 pontos
(0 = Minima; 1 = Leve; 2 = Moderado; 3 = Intensa; 4 = Muito intensa) (Anexo H). O escore
total é dado através da soma de todos os itens e varia de 0 a 52 pontos, e quanto mais alto o
escore, mais intensa é a catastrofizacéo da dor.

Foram utilizados ainda o Inventéario Resumido da Dor (IRD) e o indice de Manejo da
Dor (IMD) (Anexo I). O IRD, desenvolvido por Cleeland e Ryan (CLEELAND; RYAN,
1994) e traduzido por Azevedo et al., é um instrumento valido, reprodutivel e sensivel na
deteccdo, acompanhamento e caracterizagdo da dor em pacientes com cancer. Contém um
item dicotdmico para verificacdo da existéncia de dor, um item para a localizacdo da dor
através de um diagrama representativo do corpo humano, uma escala de severidade da dor
constituida por 4 itens (maximo, minimo, em média e neste momento) com escalas numéricas
de classificacdo (de 0 a 10), um item para registro das estratégias terapéuticas prescritas, um
item que quantifica em termos percentuais a eficacia dos tratamentos aplicados e, finalmente,

uma escala de interferéncia funcional constituida por 7 itens com escalas numéricas de
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classificacdo (de 0 a 10) que avaliam a interferéncia da dor nas atividades gerais, humor,
mobilidade, trabalho, relaces pessoais, sono e prazer de viver (AZEVEDO et al., 2007).
Para avaliar a adequacéo da analgesia foi utilizado o IMD criado por Cleeland et al.
Os analgésicos foram classificados segundo sua poténcia em: 0 = auséncia de medicamento
analgesico; 1= analgésico antiinflamatdrio ndo-hormonal (AINH); 2 = opidide fraco (codeina,
tramadol); e 3 = opidide forte (morfina, meperidina). Em relacdo a adequacgao analgésica, a
intensidade da dor foi classificada a partir da escala numérica, em: 1 = dor leve (1-4); 2 = dor
moderada (5-7); 3 = dor intensa (8-10). O IMD foi obtido subtraindo-se da poténcia do
analgesico (PA) a intensidade da dor (ID), ou seja, IMD = PA - ID. O escore do IMD varia de
-3 a +3 e as pontuacgdes negativas indicam inadequagdo analgésica, enquanto 0s escores

positivos e o zero indicam adequacao analgésica (CLEELAND; RYAN, 1994).

4.4.4. Sobrevida

Para a analise de sobrevida, foram considerados como eventos os ébitos (data do ébito)
em decorréncia do cancer de cabeca e pescogo ou como consequéncia direta do tratamento. A
data do diagnostico da doenca (liberacao do laudo histopatologico) foi definida como o tempo
de inicio de observagdo para cada individuo (To).

Foram considerados como censura todos 0s pacientes que ndo permaneceram Vivos
até a data final de seguimento. Os casos confirmados como perda de seguimento foram
censurados na data referente ao Gltimo acompanhamento registrado no prontuario. Os
pacientes que foram a dbito por causas nao relacionadas ao cancer de cabeca e pescog¢o ou ao
seu tratamento foram também censurados na data do dbito. A data limite utilizada para esta
anélise foi de 31 de marco de 2020 e as estimativas calculadas para 12 e 24 meses de

acompanhamento.

4.4.5 Impacto da Pandemia no Cuidado dos Sobreviventes

Devido a pandemia de COVID-19 foi preciso descontinuar 0 acompanhamento dos
pacientes em marco de 2020. Nesta data, 31 sobreviventes ainda eram seguidos conforme
Figura 3 apresentada nos resultados. Todos estes pacientes estavam recebendo
acompanhamento pos-tratamento ou cuidados paliativos no domicilio.

Dando seguimento no acompanhamento dos pacientes (realizou-se ligagcOes
telefonicas) ndo expondo a riscos de contaminacdo, respeitando desta forma as normas
restritivas impostas pelo periodo pandémico. Nesta entrevista, por telefone, os pacientes foram

questionados de forma simples e direta sobre suas condigdes meédicas, numero de membros
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da familia, adesdo as medidas de prevencao e controle da COVID-19, contatos proximos com
teste positivo para infec¢do por SARS-CoV-2, uso de telemedicina (definida como a prestacao
de cuidados de saude remotamente por meio de tecnologia de informacdo e comunicagéo), e
atraso no acompanhamento/consulta médica durante a epidemia de COVID-19. A ocorréncia
de 6bitos nesse periodo também foi registrada.

Em relacdo a saude, avaliou-se a autopercepcdo de ansiedade e tristeza, medo de
infeccdo por COVID-19, complicac@es relacionadas ao cancer durante o isolamento social,
automedicacdo, e diagnostico de COVID-19. A ansiedade e a tristeza autorreferidas foram
avaliadas, respectivamente, por meio de uma tnica pergunta: “Vocé estd nervoso, inquieto ou
ansioso?” ¢ “Voce esta triste ou com raiva?”. A automedicagao foi definida como a selegdo e
uso individual de medicamentos para o alivio dos sintomas relacionados ao cancer.

As variaveis referentes as caracteristicas demograficas e socioecondmicas,
estadiamento do cancer de acordo com a classificacdo TNM (de estéagio inicial [I-11] para
estagio avancgado do tumor [111-1V]), e tratamento oncolégico prévio a pandemia de COVID-

19 foram utilizadas do banco de dados da tese.

4.5 Sistematica da Coleta

Foram selecionados no Programa de Iniciacdo Cientifica (PIBIC 2017/2018, PIBIC
2018/2019, PIBIC 2019/2020 e PIBIC 2020/2021), 15 académicos de enfermagem e ou
odontologia, capacitados em seu respectivo ano, quanto a aplicagdo dos instrumentos,
captacdo dos pacientes, logistica do setor de oncologia e acompanhamento dos pacientes via
telefone.

Os entrevistadores foram orientados em relacdo a: Abordagem da equipe de trabalho
do setor de oncologia para a captacdo dos pacientes; Analise dos dados dos pacientes nos
prontuarios buscando certificar-se quanto ao CID, TNM, estadiamento, telefone, endereco,
confirmacéo de que o paciente ainda ndo iniciou o tratamento e data do exame histopatoldgico;
Abordagem do paciente, apresentacdo da pesquisa, avaliacdo do estado mental, leitura do
TCLE, coleta da assinatura do paciente, confirmacdo dos dados para acompanhamento (dois
telefones e endereco fixo).

As entrevistas foram realizadas na sala de espera do ambulatério, do setor de
guimioterapia, radioterapia ou na enfermaria, caso 0 paciente estivesse internado. O tempo
médio para cada entrevista era de 50minutos. Quando o paciente apresentava importante

dificuldade de comunicacdo, devido ao estadgio avancado da doenca, o entrevistador era
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acompanhado pela pesquisadora principal. A entrevista era realizada utilizando placas onde o
paciente deveria apontar sua resposta. Para aqueles que sabiam ler e escrever, o questionario
foi auto aplicado, no entanto, o entrevistador ficava disponiveis para auxiliar.

Os entrevistadores foram orientados a questionar durante a entrevista, quanto ao
cansaco fisico ou mental do paciente, caso fosse relatado, a entrevista era parada e agendada
para o dia seguinte. Caso ndo fosse finalizada em até trés encontros o paciente era excluido
da pesquisa. Salientamos que por se tratar do inicio do tratamento, 0s pacientes estavam
presentes no setor com frequéncia para realizacao dos procedimentos preparatérios, tais como
tratamento dentério, realizacdo de mascara facial para radioterapia, exames laboratoriais e
controle de comorbidades, pré-tratamento oncolégico.

No momento da captacdo (inicio do tratamento), excluimos 15 pacientes, dentre as
causas, estavam: falhas na coleta dos dados (instrumentos ndo incluidos/preenchidos),
pacientes ndo possuiam telefone proprio e/ou de acompanhante para possibilitar o
acompanhamento, paciente que nédo tinha capacidade cognitiva para responder a entrevista.

Apos a captacdo, os pacientes foram seguidos por telefone. Os que possuiam
WhatsApp eram acompanhados por mensagem, 0S que ndo possuiam, recebiam ligacfes
telefonicas a cada trés meses. Quando ndo conseguiamos contato por telefone com o paciente,
entravamos em contato com o familiar (segundo telefone cadastrado) e caso ndo conseguisse
ainda, era solicitado ao servicgo de oncologia que entrasse em contato, desta forma ndo tivemos
perda de acompanhamento. E importante salientar que possuiamos um telefone celular
especifico para a pesquisa, este ficava de posse de um dos alunos que realizava apenas o

acompanhamento dos pacientes.

4.6 Viés

Os estudos longitudinais s@o Uteis na identificacdo de fatores de risco, sobrevida e
acompanhamento da histéria natural de certas doengas. No presente estudo foram avaliadas
as mudancas na qualidade de vida, fatores psicossociais e dor entre pacientes com cancer de
cabeca e pescoc¢o desde 0 inicio até um ano apés o término do tratamento. Os pacientes foram
selecionados da mesma populacdo-base, diminuindo-se o risco de um viés operacional da
amostra.

Os desfechos de interesse foram ainda avaliados com instrumentos validados e
objetivos, entrevistadores treinados e com tempo adequado entre as medigdes, evitando-se

desta forma viés de mensuracdo. Foram considerados ainda reconhecidos fatores de confuséo
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para o prognostico do cancer de cabeca e pescoco, incluindo a idade dos pacientes, sexo,
localizacdo do tumor primario, estadiamento clinico, tratamento recomendado e fumo
(BRANDWEIN-GENSLER, SMITH 2010).

4.7 Analise Estatistica

Os dados foram examinados a priori quanto a perda de seguimento, outliers,
normalidade e linearidade. Analise descritiva foi usada para sumarizar as caracteristicas gerais
dos participantes do estudo. Os escores de qualidade de vida, resiliéncia, suporte social,
espiritualidade e catastrofismo foram representados por suas respectivas medianas e intervalos
interquartis (Q1, Q3).

4.7.1 Sobrevida
A analise de sobrevida foi feita por meio do estimador produto limite de Kaplan-Meier,

através da seguinte formula:
S(t;) =Hti5t(1_%) ,onde S(ti) é a probabilidade estimada de sobrevida para um

determinado tempo t; ni € o nimero de individuos em risco no inicio de um periodo de tempo
ti; e di é o nimero de individuos que morreram durante o periodo de tempo ti.

As especificacOes em relacdo a datas e censuras foram explicadas no item 4.3.4 e a
probabilidade de sobrevida foi reportada para 12 e 24 meses de acompanhamento com

intervalos de confianca (IC) de 95%.

4.7.2 Fatores Associados ao Obito

Através de um modelo de regressao de Cox, foram avaliadas as associa¢des entre 13
variaveis (sexo, idade, status de relacionamento conjugal, escolaridade, renda, religido,
consumo de cigarro e alcool, presenca de comorbidades, sintomatologia dolorosa,
preocupacao em relagcdo aos primeiros sinais e sintomas da doenca, e uso de automedicacéo,
e localizacdo das lesBes) e o0 Gbito entre os pacientes com cancer de cabeca de pescoco. Para
a realizacdo deste modelo, foi considerado o tempo decorrido entre a percepcao dos primeiros
sinais e sintomas e o 6bito ou o término de acompanhamento dos pacientes. Os resultados

foram reportados como hazard ratio (HR) e I1C de 95%.
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4.7.3 Avaliagdo da qualidade de vida, fatores psicossociais e dor

A comparacdo dos escores de qualidade de vida, fatores psicossociais e dor entre
sobreviventes e ndo-sobreviventes com cancer de cabeca e pescogo foi feita através do teste
de Mann-Whitney. Esta analise foi realizada com 79 pacientes que foram entrevistadas no
inicio do tratamento, sendo que destes 31 sobreviveram (grupo de sobreviventes) e 48
morreram no decorrer na pesquisa (grupo ndo-sobreviventes).

Por sua vez, as mudancas desses escores ao longo do tempo entre sobreviventes foi
analisado pelo teste de Friedman com post-hoc de Conover. Diferencas na frequéncia de
pacientes com manejo inadequado da dor nos trés tempos de avaliacdo foram avaliadas através
do teste Qui-Quadrado de Pearson.

4.7.4 Relacéo entre EORTC QLQ-H&NS35 e fatores psicossociais em sobreviventes de cancer
de cabeca e pescoco

Esta analise foi realizada com os sobreviventes em cada tempo (E1-79, E2-45, E3-31),
foi utilizado um modelo de regressao linear simples considerando as escalas presentes no
EORTC QLQ-H&N35 como variaveis independentes e o0s niveis de ansiedade, depresséo,
suporte social, bem-estar espiritual, resiliéncia e pensamentos catastroficos como variaveis
dependentes. Um coeficiente de regresséo linear (B) positivo ou negativo foi interpretado

como resultado de uma relagdo direta ou inversa entre as variaveis, respectivamente.

4.7.5 Avaliacdo dos atrasos no acompanhamento ou consultas médicas dos pacientes
sobreviventes durante a pandemia de COVID-19 e seu impacto sobre resultados de satde
Para esta analise, os pacientes foram divididos em dois grupos: aqueles que tiveram
suas consultas adiadas ou canceladas (“atraso”) e aqueles que nao tiveram suas consultas
adiadas ou canceladas (“ndo-atraso”). Os grupos foram comparados quanto a idade, sexo,
escolaridade, estado civil, renda, complicacdes relacionadas ao cancer durante o isolamento
social, automedicacdo, medo da pandemia, autopercepcao de ansiedade e tristeza e ocorréncia
de 6bito no periodo. A comparacdo entre variaveis continuas foi feita através do teste de

Mann-Whitney, enquanto o teste exato de Fisher foi utilizado para variaveis categoricas.

4.7.6 Software
O tratamento estatistico dos dados foi feito nos softwares R versdo 3.1.1 (R Foundation
for Statistical Computing, Viena, Austria) e JASP versdo 0.13 (JASP Team, Amsterdam,

Holanda). Para todas as analises, o nivel de significancia adotado foi de 5%.
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4.8 Aspectos Eticos

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa da Universidade Federal de
Sergipe em 05 de junho de 2017 sob parecer N° 2.099.061 e CAAE 68035317.3.0000.5546
(Anexo J). Em 24 de outubro de 2017 foi enviado Emenda n°® 950309 devido alteracdo dos
critérios de inclusdo do projeto e aprovada em 13 de novembro de 2017 sob parecer N°
2.378.140 (Anexo K).

Os riscos para os participantes da pesquisa foram minimos. No entanto realizou-se o
treinamento exaustivo dos avaliadores/entrevistadores para uma adequada e rapida utilizacéo
dos instrumentos, buscando desta forma reduzir o tempo e minimizar a fadiga ocasionada no
momento da coleta. Foi oferecido até trés opcdes de datas para cada momento de coleta,
adequando nossos horarios as necessidades e disponibilidades dos pacientes, caso este
manifestasse cansaco ou mal-estar no decorrer da entrevista, era agendado outro encontro para
finalizacdo do questionario.

O termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido ao paciente antes de
iniciar a entrevista, sendo solicitada sua assinatura ou digital, caso analfabeto. Foi entregue ao
paciente uma copia do TCLE, com o contato do pesquisador, endereco do laboratério de
pesquisa responsavel e também o contato do Comité de Etica em Pesquisa que aprovou o
projeto. O anonimato do paciente foi mantido.

Os pacientes identificados com depressdo e/ou ideagéo suicida foram encaminhados
para o0 servico de atencdo psicolégica da propria instituicdo, assim como, 0s pacientes
identificados com inadequacdo analgésica através do indice de manejo da dor, foram

informados a equipe de saude para providéncias.

Quanto aos beneficios desta tese, acreditamos que os resultados possam subsidiar a
implementacéo ou adequacao de protocolos de atendimento e acompanhamento ao paciente em

tratamento para o cancer de cabega e pescoco.
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5 RESULTADOS

5.1 Fluxograma, caracteristicas socioecondémicas, demogréaficas e clinicas

5.1.1 Fluxograma
Do total de 94 pacientes elegiveis para o estudo, 15 foram excluidos em decorréncia

de problemas operacionais na coleta inicial de dados e 79 foram incluidos para a realizacédo
da primeira entrevista no inicio do tratamento oncolégico. Destes, 34 foram a ébito durante o
tratamento e 45 pacientes foram entrevistados ao seu término. Um ano apdés a conclusédo do
tratamento, apenas 31 pacientes permaneciam vivos e foram entrevistados pela terceira vez

(Figura 3).

Figura 3. Fluxograma de sele¢do, coleta de dados e acompanhamento.
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5.1.2 Caracteristicas socioecondmicas, demograficas e clinicas

A amostra foi composta por uma maioria do sexo masculino (79.8%), com 60 anos ou
mais (57%), do interior do estado (74.7%), solteiros, viuvos ou divorciados (59.5%), com
baixa escolaridade (58.2%) e baixa renda (65.8%). Em relacdo as caracteristicas clinicas,
quase 75% da amostra apresentava cancer na cavidade oral (C00 a C10) e 78.5% em estégio
avancado da doenca. Mais de 80% eram fumantes ou ex-fumantes e 53.2% etilistas ou ex-
etilistas. Presenca de comorbidades foi relatada por 21,5% dos pacientes e 45.6% buscaram o
servico de salde por apresentarem sintomas dolorosos. Ndo houve preocupagdo com 0s
sintomas por 65.8% dos pacientes e pouco mais de 50% praticaram automedicagédo (Tabela
3).



Tabela 3. Caracteristicas socioecondmicas, demograficas e clinicas. Sergipe, 2021.

Variavel n %

Idade

<60 anos 45 57,0

> 60 anos 34 43,0
Sexo

Feminino 16 20.3

Masculino 63 79.7
Origem

Regido metropolitana 20 25.3

Municipios do interior do estado 59 74.7
Estado Civil

Casado, unido estavel 32 40.5

Solteiro, vilvo, divorciado 47 59.5
Escolaridade

<9 anos 46 58.2

> 9 anos 33 41.8
Renda

1 a 3 salarios 27 34.2

< 1 salario 52 65.8
Religiao

Com religido 73 924

Sem religido 6 7.6
CID - Localizagdo anatdbmica

C00 a C10 — Cavidade oral 59 74.7

C11 a C14 - Faringe 10 12.7

C32 — Laringe 10 12.6
Estadiamento

lell 5 6.3

llelV 62 78.5

Ignorado 12 15.2
Tabagismo

Nao fumante 14 17.7

Fumante/Ex-fumante 65 82.3
Etilismo

Nao etilista 37 46.8

Etilista/ ex-etilista 42 53.2
Comorbidade

Sim 17 215

Néo 62 78.5
Sintomas iniciais

Sintomatologia dolorosa 36 45.6

Auséncia de sintomas dolorosos 43 54.4
Higiene oral

Sim 65 82.3

Nao 14 17.7
Preocupagéo com os sintomas

Sim 27 34.2

Néo 52 65.8
Automedicagdo

Sim 40 50.6

Néo 39 49.4

Fonte: elaborado pelo autor
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5.2 Andlise de sobrevida e fatores associados ao 6bito por cancer de cabega e pescogo

5.2.1 Andlise de sobrevida

Setenta e nove pacientes foram incluidos nesta analise. A mediana (Q1, Q3) do tempo
decorrido entre a percepcdo dos primeiros sinais e sintomas e o diagndstico definitivo foi de
6 meses (3.2 — 14.3) e entre este e o inicio do tratamento foi de trés meses (1.6 — 6.1). Em
relacdo ao tempo de acompanhamento dos pacientes desde o inicio do tratamento até o dbito
ou a finalizacdo do estudo, a mediana calculada foi de 11.5 meses (3.7 — 16.3) com tempo
minimo de uma semana e maximo de 36 meses. O tempo total decorrido entre a percepcao
dos primeiros sinais e sintomas e o 6bito ou a finalizacdo do estudo foi de 22 meses (15.0 —
31.5) com tempo minimo de quatro meses e maximo de 13 anos.

Dos 79 pacientes incluidos, 31 (39.2%) permaneceram vivos durante todo o periodo
de acompanhamento e 48 (60.8%) foram a Obito, entre os quais 34 (43.1%) antes do término
do tratamento e 14 (17.7%) em até 12 meses ap0s a sua conclusdo. A Figura 2 mostra a curva
de sobrevida desses pacientes, com intervalo de confianca (IC) de 95%, a partir do momento
em que o tratamento oncoldgico foi iniciado. A sobrevida global apds 12 e 24 meses de
acompanhamento foi de 50.6% (IC 95% 39.6 — 61.7) e 39.4% (IC 95% 28.5 — 50.0),
respectivamente (Figura 4).

Figura 4. Probabilidade de sobrevida global dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco a partir
do inicio do tratamento oncolégico.
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5.2.2 Fatores associados ao 6bito

Através de um modelo de regressdo de Cox, um aumento do risco de morte foi
observado entre individuos do sexo masculino (HR = 3.00, IC 95% 1.09 — 8.06, p = 0.033) e
entre aqueles que vivem sem companheiros (solteiros, divorciados e viivos) (HR = 2.09, IC
95% 1.03 — 4.24, p = 0.041) (Tabela 4).

Tabela 4. Fatores associados ao 6bito entre pacientes com cancer de cabega e pescogo. Sergipe, 2021.

Variaveis HR 1C 95% p-valor
Sexo masculino 3.00 1.09 - 8.06 0.033
Idade > 60 anos 1.01 0.99-1.04 0.321
Solteiros, divorciados e vilvos 2.09 1.03-4.24 0.041
Escolaridade < 9 anos 1.12 0.31-4.03 0.859
Renda < 1 salario-minimo 0.80 0.39-1.64 0.537
Religido 2.46 0.54-11.20 0.244
Presenca de comorbidades 1.67 0.81-3.46 0.167
Auséncia de sintomatologia dolorosa 0.85 0.44-1.63 0.624
Auséncia de preocupacdo em relacéo aos primeiros sinais e sintomas 1.18 0.57 - 2.46 0.653
Uso de automedicagdo 0.80 0.43-1.50 0.492
Consumo de > 20 cigarros/dia 1.12 0.51-247 0.779
Consumo de > 4 doses de alcool/dia 1.07 0.50-2.31 0.863
Lesdo primaria em cavidade bucal 0.74 0.37 - 1.50 0.402

HR, hazard ratio. IC, intervalo de confianca.
Fonte: elaborado pelo autor

5.3 Comparacao dos escores de qualidade de vida, fatores psicossociais e dor entre 0s
sobreviventes e ndo-sobreviventes

Foram comparados os escores de qualidade de vida obtidos através do EORTC QLQ-
C30 e EORTC QLQ-H&N35, assim como os escores de ansiedade, sintomas depressivos,
suporte social, bem-estar espiritual, resiliéncia, dor maxima percebida, IMD e catastrofizacdo
da dor entre os sobreviventes (31) e ndo-sobreviventes (48). Para esta analise foram utilizados
os valores obtidos no inicio do tratamento (E1).

Diferencas significativas foram observadas entre 0s grupos em relacdo ao escore de
qualidade de vida global e nas funcdes fisica, de rotina, emocional e social. Diferencas
também foram verificadas nos sintomas gerais (fadiga, nausea e vémito) e nos itens adicionais
(dispneia, insonia, perda de apetite e dificuldade financeira). Os piores escores foram obtidos
entre os ndo-sobreviventes. Para o instrumento EORTC QLQ-H&N35, os pacientes que nado
sobreviveram apresentaram piores escores para dor, degluticdo, paladar e olfato, fala,
mastigacdo, contato social e sexualidade, bem como diferencas nos escores relacionados a
problemas dentérios, trismo, tosse, sensacao de adoecimento, uso de analgésicos, suplemento
alimentar, uso de sonda de alimentacgéo e perda de peso (Tabela 5).
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Também foram encontradas diferencas significativas para os sintomas de ansiedade e

depressao no inicio do tratamento oncoldgico, onde 0s ndo-sobreviventes apresentaram piores

escores do que os pacientes que sobreviveram ao longo do periodo de acompanhamento. Em

relacdo ao suporte social, houve diferenca significativa apenas no subdominio satisfagdo com

0s amigos. Na comparacdo do bem-estar espiritual, houve diferenca no subdominio bem-estar

existencial e, na comparacdo dos escores de resiliéncia, todos os subdominios mostraram-se

diferentes significativamente. Em todos eles 0s ndo-sobreviventes apresentaram piores

escores. Os pacientes que foram a ébito ap6s o inicio do tratamento apresentaram ainda piores

valores para dor maxima referida, embora diferencas ndo foram observadas em relacdo a

catastrofizagdo da dor (Tabela 6).

Tabela 5. Comparacdo dos escores de qualidade de vida, entre sobreviventes e nao-

sobreviventes. Sergipe, 2021.

Sobreviventes Nao-sobreviventes p-valor
EORTC QLQ-C30
QV global 66.6 (50.0 - 83.3) 45.8 (16.6 - 66.6) 0.002
Funcional
Fisica 93.3 (60.0 - 100.0) 53.3(33.3-81.6) 0.001
Rotina 83.3 (50.0 - 100.0) 33.3(33.3-70.8) 0.001
Emocional 75.0 (62.5 - 91.6) 66.6 (33.3-91.6) 0.047
Cognitiva 100.0 (75.0 - 100.0) 83.3(33.3-100.0) 0.066
Social 100.0 (83.3 - 100.0) 75.0 (33.3 - 100.0) 0.016
Sintomas gerais
Fadiga 22.2 (0.0 - 38.8) 72.2 (22.2 - 100.0) 0.001
Nausea e Vomito 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0 -50.0) 0.017
Dor 16.6 (16.6 - 50.0) 75.0 (33.3 - 100.0) 0.001
Itens adicionais
Dispneia 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0 - 66.6) 0.010
Ins6nia 33.3(0.0-33.6) 100.0 (0.0 - 100.0) 0.004
Perda de apetite 0.0 (0.0-33.3) 66.6 (0.0 - 100.0) 0.002
Constipagéo 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-8.3) 0.520
Diarreia 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.617
Dificuldades financeiras 33.3(0.0 - 66.6) 66.6 (33.3 - 100.0) 0.032
EORTC QLQ-H&N35
Dor 16.6 (4.1-37.5) 41.6 (22.9 - 60.4) 0.005
Degluticdo 16.6 (0.0 - 33.3) 66.6 (25.0 - 93.7) 0.001
Paladar e olfato 0.0 (0.0-33.3) 33.3(33.3-54.1) 0.005
Fala 11.1 (0.0 - 44.4) 66.6 (11.1 - 91.6) 0.001
Mastigacédo 16.6 (0.0 - 37.5) 50.0 (20.6 - 100.0) 0.001
Contato social 0.0 (0.0-13.3) 33.3(0.0-55.0) 0.001
Sexualidade 0.0 (0.0-33.3) 66.6 (0.0 - 100.0) 0.001
Itens Individuais
Problemas dentarios 0.0 (0.0 - 66.6) 66.6 (0.0 - 100.0) 0.013
Trismo 0.0 (0.0 - 66.6) 33.3(0.0 - 100.0) 0.115
Boca Seca 33.3(0.0 - 66.6) 66.6 (0.0 - 100.0) 0.063
Saliva espessa 0.0 (0.0 - 66.6) 66.6 (0.0 - 100.0) 0.061
Tosse 0.0 (0.0-33.3) 33.3(0.0 - 100.0) 0.004
Sentiu-se doente 0.00 (0.0-33.3) 33.6 (25.0 - 100.0) 0.001
Uso de analgésicos 33.3(0.0-50.0) 66.6 (33.3 - 100.0) 0.001
Suplemento alimentar 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0 - 75.0) 0.027
Sonda para alimentacédo 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-8.3) 0.010
Perda de peso 33.3 (16.6 - 66.6) 66.6 (33.3 - 100.0) 0.006

Fonte: elaborado pelo autor
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Tabela 6. Comparagdo dos fatores psicossociais e de dor entre sobreviventes e ndo-sobreviventes.

Sergipe, 2021.

Sobreviventes N&o-sobreviventes p-valor

Niveis de ansiedade 7.0 (2.5-15.5) 17.5 (4.0-30.5) 0.018
Sintomas depressivos 7.0 (2.0-10.0) 16.5 (6.0-23.0) 0.003
Suporte Social

Satisfacdo com os amigos 22.0 (20.5-24.5) 19.5 (12.7-22.0) 0.004

Intimidade 16.0 (14.0-18.5) 15.5 (12.0-18.0) 0.196

Familia 15.0 (15.0-15.0) 15.0 (12.0-15.0) 0.130

Atividade social 11.0 (8.0-15.0) 9.0 (7.0-11.25) 0.090
Bem-estar espiritual

Bem-estar religioso 50.0 (47.5-55.0) 50.0 (43.0-55.0) 0.864

Bem-estar existencial 50.0 (41.5-52.5) 42.0 (34.0-47.25) 0.004

Escore geral 100.0 (90.5-100.0) 90.0 (83.7-100.0) 0.038
Resiliéncia

Resolucbes de a¢des e valores 82.0 (72.0-91.5) 73.0 (58.5-82.0) 0.003

Independéncia e determinacdo 36.0 (28.0-41.0) 28.5(21.5-32.0) 0.006

Capacidade de adaptagdo 31.0 (28.0-33.0) 25.5 (19.75-31.00) 0.001

Escore geral 147.0 (129.0-158.0) 126 (102.0-141.0) 0.001
Dor maxima referida 6.0 (2.0-8.0) 8.0 (3.0-10.0) 0.025
Pensamentos catastroficos

Desesperanca 2.0 (0.0-11.0) 9.0 (0.0-14.5) 0.104

Magnificacdo 1.0 (0.0-8.0) 6.0 (0.0-1.0) 0.063

Ruminacéo 2.0(0.0-11.5) 7.5 (0.0-16.5) 0.083

Escore geral 3.0 (0.0-31.0) 22.0 (0.0-40.5) 0.075

Fonte: elaborado pelo autor

5.4 Evolucdo dos escores de qualidade de

sobreviventes

vida, fatores psicossociais e dor entre

Trinta e um sobreviventes de cancer de cabeca e pescoco foram acompanhados até um

ano apos o término do tratamento oncoldgico, dos quais 12 (38.7%) tinham mais de 60 anos
de idade e 21 (67.7%) eram do sexo masculino. A mediana do escore global de qualidade de
vida obtida através do questionario EORTC QLQ-C30 no inicio do tratamento oncologico foi
de 66.7 (IQR 50.0 — 83.3), enquanto o escore geral calculado para 0 QLQ-H&N 35 foi 17.7
(IQR 10.5 — 27.1). De maneira geral, houve uma melhora nos escores de qualidade de vida
para 0 EORTC QLQ-C30 e uma redugdo das queixas relacionadas a regido de cabeca e
pescoco investigadas com o uso do QLQ-H&N 35 ao longo do periodo de acompanhamento
dos pacientes. Um ano apds o téermino do tratamento oncologico, foi observado um aumento
na capacidade de realizacdo de atividades e tarefas relevantes da rotina diaria (p = 0.001) e na
funcéo social (p = 0.002), uma reducéo das queixas de sintomatologia dolorosa (p = 0.038) e
uso de analgésicos (p = 0.022), e diminuicao de problemas dentarios (p = 0.013) e relacionados
a mastigacédo (p = 0.027). Alem disso, foram reduzidas as queixas sobre o apetite (p = 0.003)
e perda de peso (p < 0.001). Queixas relacionadas a boca seca e saliva espessa ndao foram
alteradas ao longo do tempo (Tabela 7).



Tabela 7. Mudancas nos escores de qualidade de vida entre 0s sobreviventes de cancer de cabega e pescogo um ano ap6s o término do tratamento. Sergipe, 2021.

p-valor
Variaveis El E2 E3 Friedman Teste post-hoc de Conover
E1xE2 E1xE3 E2 x E3
EORTC QLQ-C30
QV global 66.7 (50.0 — 83.3) 66.7 (45.9 - 83.3) 75.0 (50.0 - 100.0) 0.026 0.265 0.019 0.265
Funcional
Fisica 93.3 (60.0 - 100.0) 80.0 (66.7 —93.3) 86.7 (70.0 - 93.3) 0.372 0.969 0.969 0.494
Rotina 83.3 (50.0 — 100.0) 66.7 (16.7 — 100.0) 83.3 (66.7 — 100.0) 0.002 0.028 0.226 0.001
Cognitiva 100.0 (75.0 — 100.0) 100.0 (66.7 — 100.0) 100.0 (83.3 —100.0) 0.137 0.662 0.281 0.174
Emocional 75.0 (62.5-91.7) 75.0 (66.7 —87.5) 83.3 (66.7 — 100.0) 0.050 0.667 0.112 0.062
Social 100.0 (83.3 - 100.0) 100.0 (83.3 —100.0) 100.0 (100.0 - 100.0) <0.001 0.593 <0.001 0.002
Sintomas gerais
Fadiga 22.2(0.0-38.9) 33.3(11.1-38.9) 11.1(0.0-27.8) 0.092 0.451 0.451 0.088
Dor 16.7 (16.7 — 50.0) 16.7 (0.0 — 50.0) 0.0 (0.0-33.3) 0.036 0.548 0.108 0.038
Nausea ou vomito 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-16.7) 0.0 (0.0-0.0) 0.059 0.597 0.151 0.068
Itens individuais
Dispneia 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-0.0) 0.062 0.405 0.249 0.059
Distlrbios do sono 33.3(0.0-66.7) 33.3(0.0-66.7) 0.0 (0.0-33.3) 0.275 0.723 0.723 0.339
Apetite 0.0 (0.0-33.3) 33.3(0.0-50.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.006 0.082 0.186 0.003
Constipagdo 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.552 0.974 0.974 0.974
Diarreia 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.236 0.682 0.315 0.444
Dificuldades financeiras 33.3(0.0-66.7) 33.3(0.0-66.7) 0.0 (0.0-33.3) 0.085 0.669 0.181 0.107
EORTC QLQ-H&N35 17.1(10.5-27.1) 21.9(11.9-35.7) 12.4 (6.2 -21.0) 0.023 0.427 0.100 0.021
Dor 16.7 (4.2 - 37.5) 16.7 (4.2 -41.7) 8.3(0.0-25.0) 0.181 0.943 0.310 0.310
Degluticdo 16.7 (0.0 - 33.3) 25.0 (0.0 - 45.8) 16.7 (0.0 - 33.3) 0.413 0.592 0.777 0.777
Paladar e olfato 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-33.3) 0.762 1.000 1.000 1.000
Fonagéo 11.1 (0.0 - 44.4) 11.1 (0.0 - 55.6) 0.0(0.0-11.1) 0.082 0.365 0.078 0.352
Mastigagdo 16.7 (0.0 - 37.5) 16.7 (8.3 -37.5) 0.0 (0.0-16.7) 0.029 0.444 0.118 0.027
Contato social 0.0 (0.0-13.3) 6.7 (0.0—-20.0) 6.7 (0.0-10.0) 0.503 0.980 0.980 0.754
Sexualidade 0.0 (0.0-33.3) 16.7 (0.0 — 66.7) 0.0 (0.0-33.3) 0.527 1.000 1.000 1.000
Itens individuais
Problemas dentéarios 0.0 (0.0-66.7) 0.0 (0.0-50.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.008 0.850 0.015 0.013
Trismo 0.0 (0.0-66.7) 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-33.3) 0.759 1.000 1.000 1.000
Boca seca 33.3(0.0-66.7) 33.3(33.3-66.7) 33.3(33.3-66.7) 0.300 0.439 0.488 0.770
Saliva espessa 0.0 (0.0-66.7) 33.3(0.0-66.7) 33.3(0.0-50.0) 0.868 1.000 1.000 1.000
Tosse 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-0.0) 0.167 0.558 0.182 0.558
Sentiu-se doente 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-33.3) 0.899 1.000 1.000 1.000
Uso de analgésicos 33.3(0.0-50.0) 33.3(0.0-66.7) 0.0 (0.0-33.3) 0.024 0.453 0.097 0.022
Suplemento alimentar 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-33.3) 0.0 (0.0-16.7) 0.133 0.145 0.483 0.391
Sonda para alimentagdo 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.0 (0.0-0.0) 0.513 0.972 0.972 1.000
Perda de peso 33.3(16.7-66.7) 33.3(0.0-66.7) 0.0 (0.0-0.0) <0.001 0.927 <0.001 <0.001

Fonte: elaborado pelo autor
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O manejo da dor foi considerado inadequado em 6 (19.4%) casos e a mediana para a
escala de pensamentos catastroficos foi de 3.0 (IQR 0.0 — 31.0). Néo foram verificadas
diferencas na frequéncia de pacientes com manejo inadequado da dor nos trés tempos de

avaliacéo (p = 0.735) (Figure 5).

Figura 5. Indice de manejo da dor (IMD) entre sobreviventes de cancer de cabega e pescogo
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Fonte: elaborado pelo autor

No momento da primeira entrevista, réalizada no inicio do tratamento oncoldgico, a
maioria dos pacientes apresentavam niveis minimos ou leves de ansiedade (25/31 = 80.7%;
mediana 7.0, IQR 2.5 — 15.5) e sintomas depressivos (26/31 = 83.9%; mediana 7.0, IQR 2.0
—10.0). Os escores obtidos na avaliagdo de suporte social, bem-estar espiritual e resiliéncia
foram 63.0 (IQR 57.5 — 68.5), 100.0 (IQR 90.5 — 105.5) e 147.0 (IQR 129.5 — 158.5),
respectivamente. Em relacdo a dor maxima referida, 22 (71.0%) dos pacientes apresentavam
dor leve a moderada (mediana 6.0, IQR 2.0 — 8.0) (Tabela 8).

Apesar de uma diminuicdo dos niveis de ansiedade, sintomas depressivos e
pensamentos catastroficos, ndo foram observadas diferencas estatisticamente significantes nos
escores dessas variaveis entre os trés tempos de avaliacdo dos pacientes. Um ano ap0s o
término do tratamento oncoldgico, foi observada uma melhora nos escores de suporte social,
especialmente em relacdo a satisfacdo com os amigos (p = 0.036) e atividade social (p =
0.030), um aumento da capacidade de resolugdes de ac¢des e valores (p =0.017), e uma reducéo
da dor méaxima referida (p = 0.035) (Tabela 8).



Tabela 8. Mudancas nos niveis de ansiedade, sintomas depressivos, suporte social, bem-estar espiritual, resiliéncia, dor e pensamentos catastroficos entre os
sobreviventes de cancer de cabeca e pescogco um ano apés o término do tratamento. Sergipe, 2021.

p-valor
Variaveis El E2 E3 Friedman Teste post-hoc de Conover
E1lx E2 E1x E3 E2 x E3

Niveis de ansiedade 7.0(2.5-155) 8.0 (2.5-15.5) 4.0(1.0-125) 0.230 0.592 0.276 0.592
Sintomas depressivos 7.0(2.0-10.0) 8.0 (3.0-16.0) 5.0(1.0-115) 0.199 0.478 0.554 0.239
Suporte social

Satisfacdo com os amigos 22.0(20.5-24.5) 21.0 (14.0-22.0) 22.0 (20.5-25.0) 0.031 0.084 0.605 0.036

Relagdo intima 16.0 (14.0 - 18.5) 13.0 (11.5-18.5) 16.0 (12.5-20.0) 0.108 0.143 0.719 0.204

Relagao familiar 15.0 (15.0 - 15.0) 15.0 (12.0 - 15.0) 15.0 (15.0 - 15.0) 0.133 0.203 0.845 0.203

Atividade social 11.0 (8.0 - 15.0) 11.0 (8.0 — 13.0) 14.0 (11.0-15.0) 0.007 0.456 0.006 0.030

Escore geral 63.0 (57.5-68.5) 59.0 (47.5-67.5) 68.0 (55.5-71.0) 0.054 0.153 0.550 0.058
Bem-estar espiritual

Bem-estar religioso 50.0 (47.5-55.0) 53.0 (45.0 - 58.5) 55.0 (50.0 - 60.0) 0.111 0.891 0.180 0.180

Bem-estar existencial 50.0 (41.5-52.5) 50.0 (37.5-55.0) 47.0 (45.0 - 55.5) 0.220 0.669 0.669 0.255

Escore geral 100.0 (90.5 - 105.5) 100.0 (85.5-111.0) 105.0 (95.0 — 115.0) 0.154 0.494 0.494 0.168
Resiliéncia

Resolucbes de a¢Bes e valores 82.0(72.0-915) 83.0 (70.5-88.5) 92.0 (79.0-95.5) 0.023 0.172 0.268 0.017

Independéncia e determinagéo 36.0 (28.0-41.0) 30.0 (23.5-36.0) 30.0 (22.0 - 36.5) 0.021 0.023 0.062 0.583

Capacidade de adaptagéo 31.0(28.0-33.0) 29.0 (24.0-32.0) 31.0 (24.0-33.5) 0.141 0.193 0.738 0.254

Escore geral 147.0 (129.5 - 158.5) 145.0 (123.0 - 153.0) 149.0 (133.5-162.5) 0.095 0.116 0.645 0.208
Dor maxima referida 6.0 (2.0-8.0) 5.0 (0.0-7.0) 0.0 (0.0-5.0) 0.033 0.543 0.035 0.103
Pensamentos catastroficos

Desesperanca 2.0 (0.0-11.0) 4.0 (0.0-8.5) 0.0 (0.0-6.5) 0.062 0.758 0.086 0.116

Magnificacdo 1.0(0.0-8.0) 1.0(0.0-5.5) 0.0 (0.0-3.5) 0.071 0.425 0.264 0.070

Ruminacéo 2.0(0.0-115) 0.0(0.0-4.0) 0.0 (0.0-6.5) 0.060 0.190 0.062 0.500

Escore geral 3.0(0.0-31.0) 6.0 (0.0 - 19.0) 0.0 (0.0-16.5) 0.094 0.540 0.089 0.540

Fonte: elaborado pelo autor
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5.5 Relacédo entre EORTC QLQ-H&NS35 e niveis de ansiedade, sintomas depressivos,
suporte social, bem-estar espiritual, resiliéncia e pensamentos catastroficos em

sobreviventes de cancer de cabeca e pescoco

Para esta andlise, foi considerado o nimero de sobreviventes em cada etapa do estudo:
79emE1, 45em E2e 31 em E3. Em todos os trés periodos de acompanhamento, foi observada
uma relacdo direta entre os escores do EORTC QLQ-H&N35 e os niveis de ansiedade,
sintomas depressivos e pensamentos catastroficos, e uma relagdo inversa com o bem-estar
existencial, resoluc@es de acBes e valores, e independéncia e determinacao.

No que concerne ao suporte social em E1, um aumento nos escores do EORTC QLQ-
H&N35 esteve relacionado a diminuicdo da satisfacdo com os amigos, relagdes intimas e
familiares, e atividades sociais. Em E3, essa relagdo ¢ mantida para a satisfagdo com os amigos
e relacOes e familiares. Para a resiliéncia, uma diminuicdo do EORTC QLQ-H&N35 esteve

relacionada a um aumento da autoconfianca e capacidade de adaptacdo em E3 (Tabela 9).
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Tabela 9. Relacdo entre EORTC QLQ-H&NS35 e niveis de ansiedade, sintomas depressivos, suporte social, bem-estar espiritual, resiliéncia e
pensamentos catastroficos em sobreviventes de cancer de cabeca e pescoco. Sergipe, 2021.

Variaveis El E2 E3
B (95% CI) p-valor B (95% CI) p-valor B (95% CI) p-valor

Niveis de ansiedade 1.2(0.9a1l.4) <0.001 0.8(0.3al.2) <0.001 0.9(0.5a1.3) <0.001
Sintomas depressivos 1.7(13a21) <0.001 1.3(0.9al.7) <0.001 0.8(0.5a1.1) <0.001
Suporte social

Satisfagcdo com os amigos -2.4 (-3.3a-1.40) <0.001 -0.6(-1.7a0.5) 0.276 -1.8 (-2.8a-0.8) 0.001

Relagdo intima -3.1(-45a-1.6) <0.001 -0.3(-19a1.2) 0.678 -1.1(-2.1a0.1) 0.063

Relacdo familiar -3.0(-4.8a-1.1) 0.002 -0.5(-2.3a1.3) 0.558 -5.9(-10.1a-1.7) 0.008

Atividade social -1.8 (-3.3a-0.3) 0.021 -2.2(-4.1a-0.3) 0.027 -1.0 (-2.7 a0.8) 0.286

Escore geral -1.23(-1.7a-0.8) <0.001 -0.4(-0.9a0.2) 0.169 -0.6 (-1.1a-0.2) 0.007
Bem-estar espiritual

Bem-estar religioso -0.5(-1.3a0.2) 0.181 0.1(-0.5a0.6) 0.904 -0.4(-0.9a0.1) 0.090

Bem-estar existencial -1.2(-1.8a-0.7) <0.001 -0.7 (-1.2a-0.2) 0.009 -0.5(-1.0a-0.0) 0.038

Escore geral -0.7(-1.1a-0.3) <0.001 -0.2(-0.5a0.1) 0.194 -0.3(-0.5a-0.0) 0.047
Resiliéncia

Resolucdes de acdes e valores -0.5(-0.9a-0.1) 0.012 -0.5(-0.9a-0.1) 0.008 -0.8(-1.0a-0.5) <0.001

Independéncia e determinacédo -0.7(-14a-0.2) 0.032 -1.0(-1.6a-0.3) 0.007 -0.8(-1.2a-0.3) <0.001

Autoconfianga e capacidade de adaptagdo -0.7(-1.5a0.1) 0.101 -0.7(-1.5a0.2) 0.109 -0.9 (-1.5a-0.3) 0.007

Escore geral -0.3(-0.5a-0.1) 0.007 -0.4(-0.6a-0.1) 0.003 -0.3(-0.5a-0.2) <0.001
Pensamentos catastroficos

Desesperanga 2.2(1.4a3.0) <0.001 2.0(0.9a3.0) <0.001 1.4 (0.3a2.6) 0.017

Magnificacdo 2.7(1.5a3.8) <0.001 2.3(0.8a3.8) 0.004 2.8(1.1a4.b) 0.002

Ruminacéo 15(0.9a21) <0.001 1.3(0.4a2.2) 0.007 1.1(0.2a21) 0.023

Escore geral 0.7 (0.4a1.0) <0.001 0.6 (0.3a1.0) 0.002 0.6 (0.2a1.0) 0.009

Fonte: elaborado pelo autor
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5.6 Impacto da pandemia entre pacientes sobreviventes de cancer de cabeca e pescogo

Os resultados do impacto da pandemia entre 0s sobreviventes de cAncer de cabeca e pescogo
foram publicados em formato de artigo cientifico intitulado “Delay in head and neck cancer
care during the COVID-19 pandemic and its impact on health outcomes”, publicado no

periodico Brazilian Oral Research, fator de impacto 1.223, Qualis A2 (Anexo K).

Dos 31 pacientes com cancer de cabeca e pesco¢o avaliados, 77.4% (24 de 31) eram
homens, a mediana da idade foi de 55 anos (44.5 — 69.5) e a maioria era solteira (54.8%, 17
de 31), tinha menos de nove anos de escolaridade (83.9%, 26 de 31) e recebia uma renda
mensal inferior a um sal&rio-minimo (74.2%, 23 de 31). Os pacientes tinham cancer em
estagio avancado (111-1V) e foram tratados com resseccao cirdrgica e radioterapia (3.2%, 1 em
31) ou radioterapia mais quimioterapia com (45.2%, 14 em 25) ou sem ressec¢ao cirdrgica
(51.6%, 16 em 31). A maioria dos casos foram diagnosticados na cavidade oral (48.4%, 15 de
31) e faringe (25.8%, 8 de 31). Oito (25.8%) pacientes tinham comorbidades, incluindo
hipertensdo, diabetes e doencas cardiacas. Consultas de acompanhamento adiadas ou
canceladas foram registradas em 58.1% dos casos (18 em 31). Ndo houve relato de uso de
telemedicina durante a epidemia de COVID-19.

Complicagdes relacionadas ao cancer durante a pandemia de COVID-19 foram
descritas pela maioria dos pacientes (67.7%, 21 de 31) e incluiram dor ou desconforto (n =
14), edema (n = 9) e dispneia (n = 5). Embora oito pacientes tenham relatado uso de morfina
ou codeina para o controle da dor, a automedicacdo com anti-inflamatérios ndo esteroidais
(AINESs) de venda livre (OTC) foi relatada por seis (19.4%) pacientes. Doze pacientes
negaram uso de mascara facial, 33.3% (4 de 12) por dor ou desconforto local.

Trés (9.7%) pacientes relataram contato proximo com pessoas com teste positivo para
SARS-CoV-2, mas apenas um paciente apresentou sintomas sugestivos de COVID-19,
incluindo tosse e dor musculoesquelética. Esses sintomas duraram sete dias e os testes
laboratoriais para infeccdo por SARS-CoV-2 nédo foram realizados. O medo da infecgéo por
COVID-19 e os sentimentos de ansiedade e tristeza foram, respectivamente, descritos por
41.9% (13 em 31), 71.0% (22 em 31) e 45.2% (14 em 31) dos pacientes. Seis (19.4%)
pacientes morreram dentro do prazo de acompanhamento. As caracteristicas da populacao do
estudo estdo resumidas na tabela 10. Encontramos associac¢ao entre atraso no atendimento e

uso de automedicacdo (p = 0.028) (Tabela 11).
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Tabela 10. Caracteristicas demogréficas, socioecondmicas, clinicas e comportamento dos pacientes

durante a pandemia de COVID-19. Sergipe, 2021.

Variavel

Pacientes (n = 31)

Idade (anos), mediana (Q1 — Q3)
Sexo
Masculino
Feminino
Nivel de educagéo
<9 anos de escolaridade
> 9 anos de escolaridade
Estado civil
Casado
Nao casado
Renda inferior a um sal&rio-minimo
Comorbidades
Estagio do cancer
-1
-1V
Sitio do cancer
Cavidade Oral
Faringe
Laringe
Glandulas salivares
Membros da familia, mediana (Q1 — Q3)
Uso de mascara facial
Sim
Néo
Contato préximo com pessoas com teste positive para SARS-CoV-2
Sim
Néo
Atraso no acompanhamento do cancer durante a pandemia de COVID-19
Sim
Né&o
Uso de telemedicina
Complicages relacionadas ao cancer durante a pandemia de COVID-19
Sim
N&o
Automedicacdo
Sim
N&o
Medo da pandemia de COVID-19
Sim
Né&o
Ansiedade autorrelatada
Sim
Né&o
Tristeza autorrelatada
Sim
Néo
Obito

55.0 (44.5 - 69.5)

24 (77.4%)
7 (22.6%)

26 (83.9%)
5 (16.1%)

14 (45.2%)
17 (54.8%)
23 (74.2%)
8 (25.8%)

0(0)
31 (100.0%)

15 (48.4%)
8 (25.8%)
6 (19.4%)
2 (6.4%)
3(2-4)

19 (61.3%)
12 (38.7%)

3 (9.7%)
28 (90.3%)

18 (58.1%)
13 (41.9%)
0(0)

21 (67.7%)
10 (32.3%)

6 (19.4%)
25 (80.6%)

13 (41.9%)
18 (58.1%)

22 (71.0%)
9 (29.0%)

14 (45.2%)
17 (54.8%)
6 (19.4%)

Fonte: elaborado pelo autor
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Tabela 11. Caracteristicas dos pacientes com atraso das consultas de acompanhamento do cancer ou
cuidados paliativos durante a pandemia de COVID-19. Sergipe, 2021.

Variavel

Atraso no acompanhamento

Sim (n = 18) N&o (n = 13) p-valor
Idade (anos), mediana (Q1 — Q3) 51.0(39.0-70.3) 56.0 (45.5 - 64.5) 0.535
Sexo masculino 12 (66.7%) 12 (92.3%) 0.191
<9 anos de escolaridade 14 (77.8%) 12 (92.3%) 0.368
Néo casado 11 (61.1%) 6 (46.2%) 0.481
Renda inferior a um salario-minimo 12 (66.7%) 11 (84.6%) 0.412
Complicacg0es relacionadas ao cancer 13 (72.2%) 8 (61.5%) 0.701
Automedicagdo 6 (33.3%) 0(0) 0.028
Medo da pandemia do COVID-19 10 (55.6%) 3(23.1%) 0.139
Autopercepcao de ansiedade 15 (83.3%) 7 (53.8%) 0.114
Autopercepcao de tristeza 9 (50.0%) 5 (38.5%) 0.717
Morte 4 (22.2%) 2 (15.4%) 1.000

Fonte: elaborado pelo autor



64

6 DISCUSSAO

6.1 Sobrevida, fatores relacionados ao 6bito e comparacgéo entre sobreviventes e ndo-

sobreviventes

Este estudo foi realizado no principal hospital publico de referéncia oncoldgica do
estado e buscou avaliar a sobrevida em 12 e 24 meses dos pacientes que realizaram tratamento
para cancer de cabeca e pescoco, além de identificar os fatores relacionados ao 6ébito,
comparar desfechos entre sobreviventes e ndo-sobreviventes e analisar o comportamento
destes pacientes durante o periodo de acompanhamento, a partir de instrumentos de avaliacdo
de marcadores psicossociais, de dor e da qualidade de vida.

As caracteristicas descritas nesta amostra ja séo conhecidas na literatura. Os pacientes
com cancer de cabeca e pescoco tém um perfil bem definido, em sua maioria é do sexo
masculino, idade superior a 40 anos, baixa renda, baixa escolaridade, tabagistas e etilistas, o
que favorece a comparacdo com outros estudos (BARROS-SILVA et al., 2020; BASHIR et
al., 2020; LIAO et al., 2019; MELO-FILHO et al., 2013; MORO et al., 2018b; MULLER;
VIANI, 2019).

E comum, neste tipo de cancer, o alto percentual de pacientes diagnosticados em
estagio avancado da doenca. Os paises em desenvolvimento apresentam piores taxas. No
Brasil, foi identificado que 76% dos pacientes sdo diagnosticados em estadio 111 e 1V (34.5%
e 41.5%, respectivamente) (BONFANTE et al., 2014). Em alguns estados brasileiros esse
percentual é ainda pior, chegando a mais de 85%, como é o caso de Alagoas, onde foram
avaliados 121 pacientes e apenas 14.9% deles eram diagnosticados precocemente em estagio
I e Il (LE CAMPION et al., 2016). Ja nos Estados Unidos, em um estudo com 956 pacientes,
esse percentual cai para 42.9% (LIAO et al., 2019), o que sugere que regides com melhores
indices de desenvolvimento identificam o0s casos com maior antecedéncia
(BHATTACHARYYA-etal., 2016; BRANDIZZI et al., 2008). Neste estudo, néo diferente de
Alagoas, estado vizinho, apenas cinco pacientes foram diagnosticados em estagio | e Il e mais
de 90% deles apresentavam doenca em estagio avancado, o que dificultou as analises
comparativas relacionadas ao estadiamento da doenca.

Na primeira avaliacdo, no inicio do tratamento, quando possuiamos 79 pacientes,
observou-se piores niveis de qualidade de vida e de sintomas, assim como 0s marcadores

psicossociais e de dor nos pacientes que vieram a 0bito no decorrer do acompanhamento. I1sso
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traz a tona a necessidade e importancia de avaliar e considerar os fatores psicoldgicos e de
qualidade de vida no plano terapéutico desses pacientes (SEMPLE et al., 2009; VILELA et
al., 2006).

A base para o sofrimento psiquico do paciente com céancer de cabeca e pesco¢o é
provavelmente multifacetada e pode ocorrer em decorréncia do préprio diagnostico, da
presenca de sequelas da doenca, do tratamento agressivo, declinios da qualidade de vida
relacionada aos sintomas e/ou a possibilidade de progressdo da doenga, recidiva ou morte
(HOWREN et al., 2013a). Nesta analise, observou-se escores elevados de ansiedade e
sintomas depressivos dos pacientes que faleceram. Estima-se que até 40% dos pacientes com
cancer de cabeca e pescoco sofrem algum grau de depressdo em qualquer ponto da trajetéria
da doenca, e isso pode afetar a imunocompeténcia, a adesao ao tratamento, comportamentos
de autocuidado, ressocializacdo, aspectos da qualidade de vida relacionados a salde e a
sobrevivéncia (BARBER et al., 2016; KORSTEN et al., 2019; NANDAKUMAR, 2016;
RIEKE et al., 2017).

Dentre os fatores relacionados ao ébito, observou-se neste estudo que 0 sexo
masculino e os individuos sem companheiro tém maior risco de morte. Resultados
semelhantes foram observados em Londres que pacientes casados sdo diagnosticados em
estagios mais precoces da doenca, uma vez que 0 apoio de uma pessoa significativa é
encorajador para a busca imediata de ajuda, além disso 0s que moram sozinhos tém maior
risco de apresentarem tumores avancados, por possuirem piores habitos, como fumo, alcool,
ma nutricdo, além de serem menos propensos a ter cobertura odontoldgica ou usar servigos
odontoldgicos (SCOTT; GRUNFELD; MCGURK, 2005). Em estudo realizado em Nova
lorque, ndo foi identificada diferenca em relagdo ao inicio do tratamento entre casados e
solteiros (LIAO et al., 2019). No estudo de Bonfante e colaboradores., foram associados a
menor sobrevida ser do sexo masculino, ter idade > 40 anos, apresentar a doenca em estagio
I11 ou IV, e residir em determinados estados do Brasil, entre eles Sergipe (BONFANTE et al.,
2014).

A maioria dos estudos de sobrevida avaliam estimativas de 5 a 15 anos, de forma
retrospectiva. Poucos estudos no Brasil mostram avaliacBes prospectivas e as retrospectivas
néo correspondem a 12 e 24 meses. O estudo retrospectivo de Bonfante e colaboradores, com
22.249 pacientes com cancer oral mostrou uma sobrevida global de 32,2% em 5 anos no Brasil
(BONFANTE et al.,, 2014). Em S&o Paulo, numa amostra também retrospectiva, este
percentual foi de 34.8% em 5 anos e 28% em 10 anos (MULLER; VIANI, 2019). Em Santa
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Maria, foi avaliado um banco de dados com 155 pacientes indicando uma sobrevida de 42%
em 5 anos e 38% em 15 anos (MORO et al., 2018a). Nos Estados Unidos a sobrevida de 5
anos foi de 60.9% (LIAO et al., 2019), diferente da publicada no Brasil. No presente estudo,
a sobrevida global em um ano foi de 50.6%, e em dois anos de 39.4%, muito distante da
sobrevida de um ano e de dois anos de pacientes argentinos (80% e 60%, respectivamente),
que mostrou reducdo da sobrevida com o passar dos anos chegando a 39% em 5 anos
(BRANDIZZI et al., 2008).

A anélise de sobrevida de pacientes com cancer permite avaliar aspectos do controle
de cancer, como as estratégias de deteccdo precoce e 0 acesso a servicos de salde para
diagndstico e tratamento (JOHNSON et al., 2011). Baixos niveis socioecondmicos sdo
consistentemente relacionados a piores prognosticos, o que pode justificar os baixos

percentuais observados em Sergipe.

6.2 Evolucdo dos escores de qualidade de vida, marcadores psicossociais e de dor

O que nos motivou a avaliar qualidade de vida e marcadores psicossociais das pessoas
com cancer de cabeca e pescoco foi o fato dos pacientes terem de lidar com o impacto de seu
tratamento sobre aspectos funcionais, psicolégicos e estéticos, pois trata-se do sitio anatdmico
de funcdes basicas como a fala, degluticao, audigdo e respiracao, tudo isso ainda relacionado
a interacdo social, fundamentais para a vida. Além disso, estes marcadores ndo sdo
mensurados/registrados rotineiramente no servigo, o0 que nos faz crer que nao séo considerados
na conducéo terapéutica.

De maneira geral, houve uma melhora nos escores de qualidade de vida para o EORTC
QLQ-C30 e uma reducéo das queixas relacionadas a regido de cabeca e pescoco investigadas
com o0 uso do QLQ-H&N 35 ao longo do periodo de acompanhamento dos pacientes. No
entanto, vamos analisar cada item do instrumento, buscando compreender seus resultados nos
sobreviventes.

A qualidade de vida global apresentou mudanca significativa do inicio até um ano do
término do tratamento, demonstrando que na percep¢do dos pacientes sua saude e qualidade
de vida melhoraram, diferente de estudo publicado na Holanda que avaliou 44 pacientes por
guase cinco anos, observando que a qualidade de vida global pouco mudou ao longo do tempo,
sugerindo que trata-se de um percepc¢do particular do individuo que pode ser relacionada a
diferentes fatores internos e externos (BRAAM et al., 2007). Isso ocorreu também em estudo
brasileiro com 29 pacientes em Minas gerais (MELO-FILHO et al., 2013) e na Espanha com
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53 pacientes (BLANCO et al., 2011), ambos no final imediato do tratamento. Ja em estudo
recente na india, que acompanhou 72 pacientes antes e depois do tratamento, foi observada
deterioracdo da satde global assim como em todos os dominios do EORTC QLQ-C30e QLQ-
H&N 35 (BASHIR et al., 2020).

Em relacdo a rotina, observou-se mudanca significativa nesta amostra, demonstrando
que os pacientes percebem que a dificuldade para deslocar-se e a limitagdo na sua ocupagao
habitual no seu tempo livre, ou atividades de lazer, pioraram no final do tratamento e
melhoraram ap6s um ano do tratamento, melhora essa também observada em relacdo a funcéo
social. No acompanhamento da coorte em Minas Gerais, foi descrita melhora destes
subdominios ao longo de 5 anos intensificando-se gradativamente (BRAAM et al., 2007). Em
contrapartida, em 2020, na India observaram reduc&o destas funcdes, mas sua analise ocorreu
entre 4 a 6 semanas apos a concluséo do tratamento (BASHIR et al., 2020). Da mesma forma,
Melo-Filho et al. (2013) e Blanco et al. (2011) ndo encontraram diferencas para estas
variaveis, que também foram mensuradas no final imediato do tratamento. Recuperar-se de
um cancer muitas vezes provoca mudangas importantes na forma de ver a vida e de se
relacionar, assim as atividades sociais podem ser intensificadas.

As funcdes fisica, cognitiva e emocional ndo apresentaram diferencas significativas
entre as etapas avaliadas, o0 que corrobora com resultados da coorte de Braam et al. (2007),
que mostrou estas variaveis com pouca alteracdo até o final de cinco anos, assim como Melo-
Filho et al. (2013) em 3,5 anos e Sharloo et al. (2010) entre um e dois anos. Ja as avaliacdes
realizadas nos periodos proximos a alta do tratamento, observa-se piora dos escores em alguns
estudos como o de Blanco et al. (2011) para a funcéo fisica e emocional e de Bashir et al.
(2020), para a funcéo fisica e cognitiva.

Em nosso estudo, observamos uma reducdo das queixas relacionadas a regido de
cabeca e pescoco a partir do término do tratamento oncoldgico. De fato, para pacientes com
cancer avancado de cabeca e pescoco, os efeitos da doenga e os efeitos colaterais de
tratamentos agressivos tém o potencial de afetar gravemente sua funcdo e a qualidade de vida
(LIST; BILIR, 2004; OGAMA et al., 2010; ROSE-PED et al., 2002). Resultados ligeiramente
discrepantes sdo observados em outros estudos (BASHIR et al., 2020; BLANCO et al., 2011,
BRAAM et al., 2007; MELO-FILHO et al., 2013; WAN LEUNG et al., 2011), o que pode
refletir a heterogeneidade das lesdes diagnosticadas, a diversidade do tratamento proposto, e
as diferencas individuais dos pacientes. Desta forma, compreender a evolugédo dos sintomas e

as implicacdes funcionais ao longo de todo o periodo de acompanhamento dos pacientes, é
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fundamental para se propor protocolos que melhorem a qualidade de vida desses individuos
mesmo apos a conclusao do tratamento.

As condicgdes psicossociais dos pacientes com cancer de cabeca e pesco¢o tém sido
amplamente estudadas em todo o mundo. De forma interessante, os sobreviventes do presente
estudo ndo tiveram alteragGes importantes em seus escores psicossociais, sendo que do inicio
ao fim do tratamento mostraram-se com niveis leves de ansiedade e depressdo e baixa
catastrofizacdo da dor. Além disso, estes individuos apresentavam no inicio do tratamento
melhores escores de suporte social, bem-estar espiritual e resiliéncia, em contraste ao
observado entre aqueles que acabaram evoluindo para o ébito apds o inicio do tratamento.
Estes marcadores tém sido descritos na literatura como preditores de abandono de tratamento,
piores escores de qualidade de vida e mortalidade (CRAMER; JOHNSON; NILSEN, 2018;
KAR et al., 2020).

Como o instrumento EORTC QLQ H&N35 traduz a gravidade dos sintomas por meio
de um escore, buscou-se identificar sua relagdo com os marcadores psicossociais em cada
etapa de avaliagdo. Em todos os trés periodos de acompanhamento, uma relacdo direta entre
os escores do EORTC QLQ-H&N35 e os niveis de ansiedade, sintomas depressivos e
pensamentos catastroficos foi observada, bem como uma relacdo inversa com o bem-estar
existencial, resolugdes de acGes e valores, e independéncia e determina¢do. Em uma coorte de
345 pacientes em Amsterdd, piores escores de qualidade de vida relacionada a salde e uma
maior carga de sintomas estariam associados a piores niveis de ansiedade e depressdo (VAN
BEEK et al.,, 2020). Em uma analise com 2365 pacientes do centro de pesquisa
comportamental da American Cancer Society com tipos de cancer variados, foi observado ao
longo de nove anos niveis de espiritualidade estaveis, sendo que piores escores de
espiritualidade foram associados a pior carga de sintomas, pior suporte social e recorréncia do
cancer (CANADA et al., 2019).

Em estudo de prevaléncia em Washington mostrou que pacientes com sintomas
depressivos persistentes foram mais propensos a relatar piores desfechos do céncer nos
dominios especificos de qualidade de vida relacionada a saide (KARNELL et al., 2006). Em
estudo longitudinal prospectivo com 306 pacientes em lowa observaram que sintomas
depressivos subclinicos presentes no diagnostico foram associados com piores escores de
qualidade de vida, sugerindo que este marcador seja avaliado antes do tratamento, buscando
prever desfechos desfavoraveis (HOWREN et al., 2010).
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Em nosso estudo, foi analisada a relagdo do suporte social com o aumento dos sintomas
através do EORTC QLQ-H&N35 no inicio do tratamento, e observou-se diminuicdo da
satisfacdo com os amigos, relacdes intimas e familiares, e atividades sociais. Esses achados
podem ser explicados pelo momento de mudanca e adaptacdo a nova condic¢ao, assim como a
percepcdo de maior dependéncia de apoio para saude e limitagéo nas atividades sociais, o que
pode provocar afastamento dos amigos e parentes (KAR et al., 2020). Quando se avalia estes
marcadores um ano apdés o término do tratamento, essa relacdo ndo é mantida para as
atividades sociais, que podem estar sendo retomadas, mas é mantida para a satisfacdo com os
amigos e relacdes intimas e familiares. Em estudo observacional prospectivo, o apoio social
percebido, medido em um ano de pds-diagndstico, estava relacionado a melhores escores de
qualidade de vida relacionada a saude global e especifica (medidos pelo SF-36 e HNCI,
respectivamente) em uma amostra de quase 400 pacientes com cancer de cabeca e pescoco
(KARNELL et al., 2007). Da mesma forma, em uma coorte de 364 pacientes com cancer de
cabeca e pescoco que um maior apoio social percebido, presente no diagndstico, previu
desfecho significativamente mais favoravel da qualidade de vida relacionada aos sintomas, no
seguimento de 3 e 12 meses (HOWREN et al., 2013b).

Para a resiliéncia, uma diminui¢do do EORTC QLQ-H&N35 esteve relacionada a um
aumento da autoconfianca e capacidade de adaptacdo em E3, visto que este construto esta
associado ao bem-estar dos pacientes, estando positivamente relacionada a salde mental e
qualidade de vida e negativamente ao sofrimento (GAO et al., 2019; LINS et al., 2020;
STRAUSS et al., 2007). Na Inglaterra observaram correlacdo positiva entre os escores de
resiliéncia e qualidade de vida ente os pacientes com céancer de cabega e pesco¢o pos-
tratamento (CLARKE et al., 2019), achados semelhantes foram reportados recentemente nos
Estados Unidos (MACDONALD et al., 2021). Assim, a triagem para niveis reduzidos de
resiliéncia pode facilitar proativamente a identificacdo daqueles mais vulneraveis ao impacto
psicossocial deste tipo de cancer.

A medida que a doenga progride ocorre o agravamento dos sintomas e os pacientes
acabam experimentando restricdes funcionais e efeitos deletérios na salde psicoldgica e
social. Observou-se que quanto maior o escore de sintomas, maior o nivel de ansiedade,
sintomas depressivos e pensamentos catastroficos, sendo assim importante a avaliacdo
consistente e precoce dos marcadores psicométricos e de qualidade de vida do paciente antes
do inicio do tratamento, uma vez que pode contribuir na conducéo terapéutica, voltada para
uma assisténcia mais completa e humanizada. Em estudo experimental randomizado e

controlado realizado com 20 pacientes em tratamento contra o cancer de cabeca e pescoco,
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divididos em dois grupos, a intervencao educacional baseada na construcéo de habilidades de
autogestdo resultou na melhora significativa dos escores de qualidade de vida, bem-estar
emocional e reducdo da ansiedade (HORTENSE; BERGEROT; DOMENICO, 2020).

6.3 Impacto da pandemia nos pacientes que sobreviveram ao tratamento do céncer de

cabeca e pescogo

O surgimento da pandemia de COVID-19 resultou na necessidade de reorganizagao
dos sistemas de satide em todo o mundo, incluindo os servicos de oncologia, para garantir que
0S pacientes continuassem recebendo os cuidados essenciais, minimizando o risco de
aquisicdo nosocomial de SARS-CoV2. Em alguns paises, as instalacdes de diagndstico de
cancer e as vias de tratamento foram alteradas e o acompanhamento do céncer foi
despriorizado com o objetivo de apoiar o sistema de saude a reagir a pandemia de COVID-19
(RICHARDS et al., 2020). As instituicGes de saude passaram por um dilema ético ao ter que
escolher entre atrasar ou suspender um atendimento médico por este periodo com base no
julgamento clinico, levando em consideracao a relacdo entre a reducdo do risco de infeccéo
pelo SARS-CoV-2 e o agravamento dos desfechos do cancer devido a auséncia de cuidados
oncoldgicos suficientes (AL-QUTEIMAT; AMER, 2020; BRUNETTI et al., 2020).

No entanto, manter a rotina de cuidados para os pacientes com doencga cronica durante
a pandemia em um contexto de recursos limitados tem sido um grande desafio. Curiosamente
nenhum dos pacientes do estudo foi diagnosticado com COVID-19, mesmo entre aqueles que
mantiveram suas consultas presenciais regulares no hospital. Como esta etapa de
acompanhamento foi por telefone, ela ficou limitada as questdes especificas, mas mesmo
assim, observou-se que 0s sobreviventes continuavam relatando complicagdes relacionadas
ao cancer, incluindo dor, edema e o uso de automedicacdo com AINES, especialmente em
casos de tratamento tardio do cancer.

Além disso, os pacientes relataram sentir dor, que é o principal preditor de
incapacidade com implica¢6es importantes no funcionamento fisico e psicolégico (TAYLOR
et al., 2004). A queixa de dor e desconforto descritos pelos pacientes contribuiram para uma
baixa adesdo para o uso de mascaras faciais, que é uma intervencéo fisica fundamental contra
a transmissao do SARS-CoV-2.

O manejo da dor para pacientes com cancer de cabeca e pescoco é complexo e deve
ser baseado na “escala de dor” da OMS. Além disso, sessdes de aconselhamento e

comunicacdo honesta séo partes importantes do alivio da dor, enquanto os medicamentos tém
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uma papel importante também no manejo dos sintomas psicolégicos (COCKS et al., 2016;
JOGA et al., 2019). Reconhecer a possibilidade de dor crénica, principalmente durante o
periodo da pandemia, devido a mudancas nos servi¢os de cancer e implementar estratégias
para acompanhar os pacientes pos-tratamento ou cuidados paliativos, mostra-se prioridade.

Pacientes que relataram atraso no atendimento ao cancer durante a epidemia de
COVID-19 tiveram maior probabilidade de usar automedicacdo com risco de prescri¢ao
duplicada, overdoses de medicamentos e interagfes adversas, e assim as consultas remotas
poderiam ter um papel importante na vigilancia e no gerenciamento de casos clinicos. Foi
sugerido que as consultas de acompanhamento presencial do tratamento pos-cancer durante a
epidemia de COVID-19 devem ser adiadas 0 maximo possivel e reservadas para pacientes
com sintomas preocupantes. Ha um acordo de que o acompanhamento deve ser realizado por
meio de chamadas de video ou consultas telefénicas (BRUNETTI et al., 2020; FAKHRY et
al., 2020; MEHANNA et al., 2020; ROYCE; SANOFF; REWARI, 2020). Embora a mudanca
das consultas ambulatoriais presenciais para formas remotas de atendimento esteja sendo
universalmente adotada pelos servigos de oncologia (MAYOR, 2020), ndo foi descrito por
nenhum dos pacientes do presente estudo o uso da telemedicina. Pobreza e falta de educacdo
tém se mostrado a maior barreira a pratica de telemedicina em paises de baixa e média renda
e ambientes rurais (ASHFAQ et al., 2020; CALL et al., 2015).

Além disso, no Brasil, apesar da telesatde ter sido implantada na prestacao de cuidados
de saude, a superacdo das barreiras culturais institucionais e profissionais sdo passos
importantes no processo de disseminacdo e consolidacdo da telemedicina (MALDONADO;
MARQUES; CRUZ, 2016)

LimitacGes do estudo

Reconhecemos as limitagdes do nosso estudo. Trata-se de um estudo longitudinal
realizado em um hospital publico que ainda ndo utiliza o sistema de registro eletronico. Os
prontuarios dos pacientes sdo de papel e arquivados em cada setor, por isso 0 mesmo paciente
possui varios prontuarios, o que dificulta o acesso a informacgdes importantes como o
estadiamento da doenca e o tratamento de escolha.

Além disso, o nimero de instrumentos aplicados na entrevista, pode ser considerado
uma limitacdo, uma vez que apesar de objetivos e auto aplicaveis, eram em ndmero

expressivo, necessitando de entrevistadores treinados. Ademais, as entrevistas foram
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realizadas na sala de espera do setor e em muitos casos foi necessario realizar mais que um
encontro com o participante para finalizar.

E importante descrever ainda que os pacientes somente conseguiam agendar o
atendimento no hospital de referéncia mediante apresentacdo de exame histopatoldgico
positivo para cancer de cabeca e pescoco e que o processo inicial, que inclui a avaliagéo,
identificacdo e diagnostico da doenga, ocorria de diferentes formas de acordo com o0 municipio
de origem do paciente. Acreditamos que uma das fragilidades deste estudo seja a
impossibilidade de identificar os pacientes ainda no processo de diagndstico, pois deste
momento até o inicio do tratamento, quando foi feita a primeira entrevista, decorrem tempos
variaveis (FELIPPU et al., 2016) que podem ser cruciais para identificacdo de mudancas mais
significativas em seu estado fisico e emocional.

Em relacdo a analise dos sobreviventes no periodo da pandemia, as entrevistas foram
realizadas utilizando-se o telefone como método de coleta de dados limitando a assisténcia
visual, o desenvolvimento de relacionamento, o uso de questionarios longos e o tempo de
duracdo da entrevista. No entanto, este método aumentou a seguranca, a necessidade de viajar

e diminuiu o risco de infec¢do por SARS-CoV-2 em uma abordagem presencial.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese contribui para a salude publica no estado de Sergipe uma vez que identificou
uma baixa sobrevida global dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco e piores fatores
psicossociais entre 0s ndo sobreviventes. Desta forma, a avaliacdo destes fatores, antes do inicio
do tratamento, pode contribuir para a identificacdo de um perfil desfavoravel para piores
desfechos e direcionar a assisténcia oncoldgica para uma pratica mais humanizada, trabalhando
com fatores sociais e psicoldgicos que podem fortalecer o paciente no enfrentamento da doenca
e do tratamento.

As analises realizadas nesta tese, como a relacao do escore de sintomas (EORTC QLQ
H&N35), com os marcadores psicométricos € a comparagao entre os sobreviventes € nao
sobreviventes abre caminho para novas pesquisas, principalmente de intervengdo, que
busquem solugdes vidveis para avaliacao e inclusao terapéutica dos marcadores psissociais €
qualidade de vida na prética clinica, visando melhorar a qualidade e o tempo de vida desses
pacientes que apresentam sofrimento intenso.

Esta tese salienta a importancia do fortalecimento da rede de atencdo ao paciente
oncoldgico, em especial do cancer de cabega e pescoco, uma vez que o individuo, apds
processo exautivo de tratamento, com cirurgia, quiomioterapia e radioterapia, herdam
sequelas importantes na face e pescogo, tendo seu funcionamento e auto-imagem alterados,
necessitando de acompanhamento especializado e constante. Desta forma apenas a equipe
hospitalar ndo ¢ suficiente para atender estas necessidades, sendo de estrema importancia a
descentralizagdo da assisténcia e utilizacao da rede de referéncia e contra-referéncia.

Os pacientes devem ser referénciados e acompanhados com a frequéncia necessaria,
nas unidades de ateng@o bésica e/ou centros de referéncia municipais, que oferecem servigos
de atencdo, reabilitacdo e suporte do inicio do tratamento até a retomada social, considerando
o perfil de risco psicossocial identificado no hospital de referéncia, uma vez que tais fatores,
influenciam na sobrevida destes pacientes, conforme os resultados esta tese.

Para que a comunicagdo entre atengdo hospitalar, rede priméria e secundaria aconteca
de forma efetiva, € preciso investir na informatizagao e sistematizacdo de informagdes dentro
do hospital de referéncia de Sergipe, buscando maior integracdo das informacdes dos
pacientes. A unificacdo dos prontuarios em meio digital, mostra-se crucial para assegurar a
lizura das informagdes do paciente, tanto entre os setores que compdem o complexo de
diagnostico e tratamento oncologico do referido centro hospitalar, como com as unidades da

rede de atencdo primadria e secundaria, objetivando facilitar a comunicag@o entre os servigos.
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8 CONCLUSAO

Pacientes com cancer de cabeca e pescoco em Sergipe apresentam baixa sobrevida em
24 meses e maior do risco de morte entre individuos do sexo masculino e solteiros, divorciados
e viuvos. O perfil socioecondmico e clinico foi de uma maior ocorréncia da doenca em homens
com mais de 55 anos de idade, residentes no interior do estado, com baixa renda e
escolaridade, tabagistas, que ndo mostraram preocupacdo com 0s primeiros sintomas da
doenca e que foram diagnosticados com as lesdes em estagio avancado.

Piores escores de qualidade de vida, ansiedade, sintomas depressivos, suporte social,
espiritualidade e resiliéncia no inicio do tratamento parecem estar associados a mortalidade
entre 0s pacientes com cancer de cabeca e pescoco. Destaca-se, desta forma, a necessidade da
investigacdo destes parametros antes do inicio do tratamento oncoldgico como marcadores
progndsticos e sua inclusdo no plano terapéutico na pratica clinica.

Os sobreviventes mostraram padrdo psicossocial estavel do inicio até um ano apés o
término do tratamento, apresentando sintomas minimos de ansiedade e depressdo e
catastrofizacdo e altos de espiritualidade, suporte social e resiliéncia. Além disso, mudancas
sutis na qualidade de vida foram observadas, partindo da uma linha de base com baixos
escores de sintomas e altos escores funcionais e de qualidade de vida global. Houve melhora
significativa em poucos subdominios e somente apds o término do tratamento, enquanto que
do inicio ao fim do tratamento apenas dois subdominios (independéncia e determinacédo e
rotina) tiveram escore piorados do inicio até o fim do tratamento.

Durante a pandemia da COVID-19, identificou-se maior risco para automedicacao nos

pacientes que tiveram acompanhamento atrasado.
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APENDICE A - PRODUCAO CIENTIFICA DA TESE

Artigo publicado com resultados da tese:
Delay in head and neck cancer care during the COVID-19 pandemic and its impact on
health outcomes. Publicado no periddico Brazilian Oral Research, com fator de

impacto 1.633, classificado como Qualis A2 (Anexo L).

ApresentacOes orais em congressos, que contribuiram para a divulgacao dos resultados

do doutorado.

1. I CNBDOR - CONGRESSO NORDESTE BRASILEIRO MULTIDISCIPLINAR DE
DOR, evento promovido pelo Nucleo de Dor e Reabilitacao, nos dias 12 € 13 de abril de 2019,

Aracaju, Sergipe.

MAHL, C., MARTINS-FILHO, P.R.S., SANTOS, L.L.S., CARVALHO, C.S., SILVA,
B.S., SANTOS, J.M. Catastrofizacao da dor e adequagdo analgésica de pacientes em
tratamento contra neoplasia oral. Brasil, 2019. Recebeu o Prémio de lo lugar de

melhor apresentagdo na categoria Poster.

2. CONGRESSO SERGIPANO MULTIPROFISSIONAL DE ONCOLOGIA - 2019

ANJOS, A.C.B.,, MAHL, C., MARTINS-FILHO, PR.S., ALMEIDA, M.-HA.,
ALBUQUERQUE, A.S., MELO, L.R.S., LIMA, L.S., SOUZA, E.S. Dor e depressao

em pacientes com Neoplasia Oral e de Faringe, 2019. Brasil, 2019.

ANJOS, A.C.B., MAHL, C., MARTINS-FILHO, P.R.S., ALMEIDA, M.H.A,,
ALBUQUERQUE, A.S., MELO, L.R.S., LIMA, L.S., SOUZA, ES. Perfil dos
pacientes com cancer de cabega e pescoco e tempo de atraso para o diagnostico e

tratamento, Sergipe, 2017 a 2019.

3.1 CONGRESSO INTERNACIONAL DE PESQUISA TRANSLACIONAL - 12 a 13
de novembro de 2019.
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ANJOS, A.C.B., LIMA, L.S., ALMEIDA, M.H.A., SOUZA, F.S. Relacdo entre
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2019.

4.1 CONGRESSO ON-LINE NACIONAL DE CIENCIAS & SAUDE (ICONCS) - 13 a
15 de maio de 2021.

ALMEIDA, M.H.A.,, MAHL, C., MARTINS-FILHO, P.R.S., MELO, L.R.S.,
OLIVEIRA, C.L., SANTOS, M.C. Pesquisa clinica com pacientes oncoldgicos: relato
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APENDICE B - FICHA CLINICA

1 Caracteristicas Sociodemograficas

Nome:

Idade:

Sexo:

@) Masculino

(b) Feminino
Procedéncia:

Estado Civil:

@) Solteiro

(b) Casado

(c) Separado ou divorciado
(d) Vidvo

Religiéo:

@) Catdlica

(b) Evangélica

() Espirita

(d) Outras

(e) Sem religido
Escolaridade:

@) Analfabeto

(b) Ensino fundamental
() Ensino médio

(d) Ensino superior
Renda Mensal:

(a) <1 salario minimo
(b) 1 3 salarios minimos
(c) >3 salarios minimos
2 Consumo de Cigarro e Alcool
Cigarro

@) Né&o-fumante

(b) Ex-fumante

(c) 0 — 20 cigarros/dia
(d) > 20 cigarros/dia
Alcool

(@) 0 — 2 doses/dia

(b) 3 — 4 doses/dia

() > 4 doses/dia

3 Interpretacdo do Quadro Clinico
Qual o principal motivo que levou o Sr(a) a procurar
atendimento?

(@) Presenca de leséo
(b) Sangramento

() Dor

(d) Linfadenopatia
(e) Odinofagia

) Disfagia

(9) Mudanca de voz
(h) Sintomas gerais

Quando da percepgao do primeiro sinal / sintoma, o Sr.(a)

acreditou se tratar de uma lesdo:

@) Benigna
(b) Maligna
(c) Néo sei

Houve preocupacao em relagdo ao primeiro sinal /
sintoma da doenga:

(@) Sim

(b) Nao
4 Uso de Auto-Medicacdo e Produtos Naturais,
@) Sim. Qual:

(b) Nao

5 Localizagdo do Tumor Primério

(a). CO00 (labio)
(b) C01-02 (lingua)
(c) CO03 (gengiva)
(d) C04 (assoalho da boca)
(e) CO5 (palato)
) CO06 (mucosa jugal, vestibulo, area retromolar,
glandulas salivares menores)
) C07-08 (glandulas salivares maiores)
(h) C10 (orofaringe)
6 Estadiamento Clinico
Pardmetro Diagnostico Tratamento
T
N
M
TNM
Estagio

7 Conhecimento e Experiéncia sobre Cancer de Boca
O Sr.(a) j& tinha ouvido falar sobre cancer de boca?
(a)Sim

(b)Nao

Aonde?

O Sr.(a) ja foi orientado quanto a importancia do autoexame
da boca?

(a)Sim

(b)N&o

Por quem?

O Sr.(a) conhece alguém que tem ou ja teve cancer de boca?
(8)Sim

(b)Nao

Quem?

8 Tempo Decorrido entre a Percepgdo dos Primeiros Sinais e
Sintomas e 0 Inicio do Tratamento

Td:

Data da percepgdo dos primeiros sinais/sintomas:
Data do primeiro atendimento:
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APENDICE C - TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) participante, Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa

“Impacto do Atraso no Diagnédstico e Tratamento do Cancer de Cabeca e Pesco¢co na
Qualidade de Vida, Marcadores Psicométricos e Sobrevida dos Pacientes”, desenvolvida
pela pesquisadora Ma.Claudiane Mahl, professora assistente da Universidade Federal de
Sergipe (UFS) e sob orientagdo do Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho, professor
adjunto da Universidade Federal de Sergipe (UFS). O objetivo da pesquisa é avaliar o impacto
do atraso no diagndstico e tratamento do cancer de Cabeca e Pescoco em indicadores de
qualidade de vida, marcadores psicométricos e sobrevida dos pacientes.
O convite a sua participacdo se deve ao fato de possuir diagndstico positivo de cancer de
cabeca e pescogo e estar em processo para iniciar o tratamento. Sua participacdo é voluntaria,
isto €, ela ndo é obrigatoria, e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou nao participar,
bem como retirar sua participacdo a qualquer momento. VVocé nao sera penalizado de nenhuma
maneira caso decida ndo consentir sua participacdo, ou desistir da mesma. Contudo, ela é
muito importante para a execugdo da pesquisa. Serdo garantidas a confidencialidade e a
privacidade das informagdes por vocé prestadas. Qualquer dado que possa identifica-lo sera
omitido na divulgacdo dos resultados da pesquisa, € 0 material sera armazenado em local
seguro.

A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé poderéa solicitar

do pesquisador informagGes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, 0 que podera ser
feito através do telefone pessoal da pesquisadora: (75) 998384685, ou pelo e-mail:
profclaudianem30@gmail.com e também no endereco: Hospital Universitario/UFS,
Laboratorio de Patologia Investigativa. Rua Claudio Batista, s.n., Bairro Sanatorio. Podera
ainda contatar o Comité de Etica, localizado no Hospital Universitario/UFS, para apresentar
recursos ou reclamagdes em relagdo a pesquisa.
A sua participagdo consistira em responder perguntas a préprio punho, ou atraves de respostas
verbais ou ndo verbais. O tempo de duracdo para responder aos questionarios € de
aproximadamente uma hora. As entrevistas serdo transcritas e armazenadas, em arquivos
digitais, mas somente terdo acesso as mesmas o pesquisador, digitadores e orientador. Ao final
da pesquisa, todo material serd& mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme
Resolugdo CNS no 466/12. UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE PRO-REITORIA
DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM
CIENCIAS DA SAUDE 2.

A presente pesquisa poderd acarretar riscos minimos, uma vez que o processo de
avaliacdo e aplicacdo dos instrumentos poderd leva-lo ao cansaco mental. Desta forma,
buscaremos  minimizar estes riscos com 0 treinamento exaustivo  dos
avaliadores/entrevistadores para uma adequada e rapida utilizacao dos instrumentos, buscando
desta forma reduzir o tempo e minimizar a fadiga ocasionada no momento da coleta.
Salientamos também que para reduzir os riscos, ofereceremos até trés op¢des de datas para
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cada momento de coleta, adequando nossos horérios as necessidades e disponibilidades do
senhor(a).

Acredita-se que o0s resultados obtidos nessa pesquisa possam trazer como
beneficios dados que fornecam subsidios para a implementacdo ou adequacéo de protocolos
de atendimento e acompanhamento ao paciente em tratamento para o cancer de cabeca e
pescoc¢o. Quanto ao (a) senhor(a), se aceitar participar, serd avaliada quando aos niveis de
depressdo e/ou ideagdo suicida e em caso de risco, serd encaminhado para o servico de atengdo
psicologica da propria instituicdo, assim como, se identificado com inadequacéo analgésica
através do indice de manejo da dor, informaremos a equipe de satde para providéncias. Os
resultados desta pesquisa serdo divulgados em artigos cientificos, tese, assim como em
palestras e midia local.

Pesquisadora: Prof® Ma. Claudiane Mahl

Pesquisador orientador: Prof. Dr Ricardo Saquete Martins Filho

Aracaju, de de

Declaro que entendi os objetivos e condi¢des de minha participagdo na pesquisa e concordo
em participar.

(Assinatura do participante da pesquisa)

Nome do participante:

Obs: Este termo é redigido em duas vias, sendo uma para o participante e outra para o
pesquisador.
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ANEXO A - EORTC QLQ-C30 (version 3.0)

Gostariamos de conhecer algumas questdes sobre sua pessoa e sua salide. Responda vocé mesmo/a, por favor, a todas as perguntas fazendo
um circulo a volta do nimero que melhor se aplica ao seu caso. N&o ha respostas certas nem erradas. A informacéo fornecida é estritamente
confidencial.

Nome do paciente: Data:
Né&o Um Bastante Muito
Pouco
1.Custa-Ihe fazer esforgos mais violentos, como carregar um saco pesado de compras 1 2 3 4
ou uma mala?
2. Custa-lhe percorrer uma grande distancia a pé? 1 2 3 4
3.Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé, fora de casa? 1 2 3 4
4. Precisa ficar na cama ou numa cadeira durante o dia? 1 2 3 4
5. Precisa que o/a ajudem a comer, a vestir-se, 1 2 3 4
a lavar-se ou a ir ao banheiro?
Durante a Gltima semana:
Né&o Um Bastante Muito
Pouco
6. Sentiu-se limitado/a no seu emprego ou no 1 2 3 4
desempenho das suas atividades diarias?
7. Sentiu-se limitado/a na ocupagéo habitual dos seus tempos livres ou em outras 1 2 3 4
atividades de lazer?
8. Teve falta de ar? 1 2 3 4
9. Teve dores? 1 2 3 4
10. Precisou descansar? 1 2 3 4
11. Teve dificuldade em dormir? 1 2 3 4
12. Sentiu-se fraco/a? 1 2 3 4
13. Teve falta de apetite? 1 2 3 4
14. Teve enjoos? 1 2 3 4
15.Vomitou? 1 2 3 4
16. Teve prisdo de ventre? 1 2 3 4
17. Teve diarréia? 1 2 3 4
18. Sentiu-se cansado/a? 1 2 3 4
19. As dores perturbaram as suas atividades diarias? 1 2 3 4
20. Teve dificuldade em concentrar-se, por exemplo, para ler o jornal ou ver 1 2 3 4
televisdo?
21. Sentiu-se tenso/a? 1 2 3 4
22. Teve preocupacdes? 1 2 3 4
23. Sentiu-se irritavel? 1 2 3 4
24. Sentiu-se deprimido/a? 1 2 3 4
25. Teve dificuldade em lembrar-se das coisas? 1 2 3 4
26. O seu estado fisico ou tratamento médico interferiram na sua vida familiar? 1 2 3 4
27. O seu estado fisico ou tratamento médico interferiram na sua atividade social? 1 2 3 4
28. O seu estado fisico ou tratamento médico causaram-lhe problemas de ordem 1 2 3 4
financeira?
Nas perguntas que se seguem faga um circulo a volta do nimero, entre 1 e 7, que melhor se aplica ao seu caso:
29. Como classificaria a sua saide em geral durante a Gltima semana? 1 2 3 4 5 6 7
Péssima Otima
30. Como classificaria a sua gualidade de vida global durante a Ultima 1 2 3 4 5 6 7
semana? Péssima Otima

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

AARONSON, N. K. et al. The European Organization for Research and Treatment of Cancer QLQ-C30: A Quality-of-
Life Instrument for Use in International Clinical Trials in Oncology. JNCI Journal of the National Cancer Institute,
v. 85, n. 5, p. 365-376, 3 mar. 1993.
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Algumas vezes os pacientes relatam que sentem alguns problemas e/ou sintomas. Por favor, indique a intensidade de cada sintoma em relagao

a_Ultima semana. Por favor, responda circulando o nimero que melhor se aplica a vocé:

Nome do paciente: Data:
Né&o Um Bastante Muito
Pouco
31. Sentiu dor em sua boca?
32. Sentiu dor em seus maxilares?
33. Sentiu alguma ferida em sua boca?

34.

Vocé teve dor de garganta?

35.

Sentiu problemas na degluticéo de liquidos?

36.

Sentiu problemas na degluticdo de comidas liquidas?

37.

Sentiu problemas na degluticdo de comidas sélidas?

38.

Sentiu-se angustiado quando deglutiu?

39.

Sentiu problemas com seus dentes?

40.

Sentiu problemas quando abriu a boca?

41.

Sentiu a boca seca?

42.

Sentiu a saliva pegajosa?

43.

Teve problemas com o seu sentido do olfato?

44.

Teve problemas com o seu paladar?

45.

Vocé tossiu?

46.

Sentiu-se rouco(a)?

47.

Vocé sentiu-se mau?

48.

Sua aparéncia te incomodou?

49.

Sentiu dificuldades para comer?

50.

Sentiu dificuldades para comer em frente a sua familia?

51.

Sentiu dificuldades para comer em frente a outras pessoas?

52.

Vocé teve problemas para desfrutar suas refei¢des?

53.

Sentiu dificuldades para falar com outras pessoas?

54.

Sentiu dificuldades para falar ao telefone?

55.

Sentiu dificuldade em manter contato social com sua familia?

56.

Sentiu dificuldade em manter contato social com seus amigos?

57.

Sentiu dificuldades em sair em publico?

58.

Sentiu dificuldades em manter contato fisico com sua familia ou amigos?

59.

Sentiu menos interesse em fazer sexo?

60.

Sentiu um menor desempenho sexual?

61.

Fez uso de analgésicos?

62.

Fez uso de algum suplemento alimentar?

63.

Fez uso de alimentagéo por sonda?

64.

Perdeu peso?

65.

Ganhou peso?
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© Copyright 1994 EORTC Quality of Life Study Group, version 1.0 All rights reserved

AARONSON, N. K. et al. The European Organization for Research and Treatment of Cancer QLQ-C30: A Quality-of-
Life Instrument for Use in International Clinical Trials in Oncology. JNCI Journal of the National Cancer Institute, v.
85, n. 5, p. 365-376, 3 mar. 1993.
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de Patologia Investigativa

Pesquisa: SOBREVIDA, ASPECTOS PSICOSSOCIAIS, QUALIDADE DE VIDA E DOR DE PACIENTES COM CANCER DE
CABECA E PESCOCO: UM ESTUDO LONGITUDINAL

Coordenadora: Claudiane Mahl

ANEXO C - INVENTARIO DE ANSIEDADE DE BECK

Orientador: Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Abaixo, estd uma lista de sintomas comuns de ansiedade. Por favor, leia cuidadosamente cada item da lista. Indique quanto vocé foi
incomodado, por cada um dos sintomas listado a esquerda, durante a Ultima semana, inclusive hoje, marcando um X no grau de incémodo
correspondente a uma das caselas das colunas a direita.

Nome do paciente: Data:
N ) Quanto foi incomodado
Sintomas Nada Fraco Moderadamente Muito forte
N&ao me Incomodou-me Foi muito Quase nao
incomodou um pouco desagradavel, mas consegui
nada consegui aguentar aguentar
1 Dorméncia ou formigamento
2 Calores
3 Pernas bambas
4 Incapaz de relaxar
5 Medo do pior acontecer
6 Tonteira ou cabeca leve
7 Coracdo batendo forte ou
8 inauieto (a)
9 Aterrorizado (a)
10 Nervoso (a)
11 Sensacéo de sufocamento
12 Méos tremendo
13 Trémulo (a)
14 Medo de perder o controle
15 Dificuldade de respirar
16 Medo de morrer
17 Assustado (a)
18 Indigestdo ou desconforto no
abdomén
19 Desmaio
20 Face ruborizada
21 Suores (ndo devido ao calor)
Total:

BECK, A. T. et al. An inventory for measuring clinical anxiety: psychometric properties. Journal of consulting and clinical psychology,

v. 56, n. 6, p. 893-7, dez. 1988.

CUNHA, J. Manual da versdo em portugués das escalas Beck. Sdo Paulo: 2001.
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CABECA E PESCOCO: UM ESTUDO LONGITUDINAL
Coordenadora: Claudiane Mahl

Orientador: Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

ANEXO D - INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK

Neste questionario existem grupos de afirmagdes. Por favor, leia cuidadosamente cada uma delas. A seguir selecione a afirmacéo, em cada
grupo, que melhor descreve como se sentiu durante a Gltima semana, inclusive hoje. Desenhe um circulo em torno do numero ao lado da

afirmacdo selecionada. Nome do paciente:
1.
0 N&o me sinto triste
1 Sinto-me triste
2 Sinto-me triste o tempo todo
3 Sinto-me tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar

2.

0 Néo estou particularmente desencorajado(a) em relagédo ao futuro

1 Sinto-me desencorajado(a) em relacéo ao futuro

2 Sinto que néo tenho nada a esperar

3 Sinto que o futuro é sem esperanca e que as coisas ndo podem melhorar

3.

0 N&o me sinto fracassado(a)

1 Sinto que falhei mais do que um individuo normal

2 Quando analiso a minha vida passada, tudo o que vejo é uma quantidade de
fracassos

3 Sinto que sou um completo fracasso

4.

0 Eu tenho tanta satisfacdo nas coisas, como antes

1 N&o tenho satisfacbes com as coisas, como costumava ter
2 Néo consigo sentir verdadeira satisfagdo com alguma coisa
3 Estou insatisfeito(a) ou entediado(a) com tudo

5.

0 N&o me sinto particularmente culpado(a)

1 Sinto-me culpado(a) grande parte do tempo

2 Sinto-me bastante culpado(a) a maior parte do tempo
3 Sinto-me culpado(a) durante o tempo todo

6.

0 N&o me sinto que esteja a ser punido(a)
1 Sinto que posso ser punido(a)

2 Sinto que mereco ser punido(a)

3 Sinto que estou a ser punido(a)

7.

0 N&o me sinto desapontado(a) comigo mesmo(a)
1 Sinto-me desapontado(a) comigo mesmo(a)

2 Sinto-me desgostoso(a) comigo mesmo(a)

3 Eu me odeio

8.

0 N&o me sinto que seja pior que qualquer outra pessoa
1 Critico-me pelas minhas fraquezas ou erros

2 Culpo-me constantemente pelas minhas faltas

3 Culpo-me de todas as coisas mas que acontecem

9.

0 Néo tenho qualquer ideia de me matar

1 Tenho ideias de me matar, mas ndo sou capaz de as concretizar
2 Gostaria de me matar

3 Matar-me-ia se tivesse uma oportunidade

10.

0 Né&o costumo chorar mais do que o habitual

1 Choro mais agora do que costumava fazer

2 Atualmente, choro o tempo todo

3 Eu costumava conseguir chorar, mas agora ndo consigo, ainda que queira.

11.

0 N&o me irrito mais do que costumava

1 Fico aborrecido(a) ou irritado(a) mais facilmente do que costumava

2 Atualmente, sinto-me permanentemente irritado(a)

3 Ja ndo consigo ficar irritado(a) com as coisas que antes me irritavam
Total:

Data:
12.
0 Nao perdi o interesse nas outras pessoas.
1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas
3 Perdi todo 0 meu interesse nas outras pessoas

13.

0 Tomo decisdes como antes

1 Adio as minhas decisfes mais do que costumava

2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes
3 Ja ndo consigo tomar qualquer decisao

14.

0 Néo sinto que a minha aparéncia seja pior do que costumava ser

1 Preocupo-me porque estou a parecer velho(a) ou nada atraente

2 Sinto que ha mudangas permanentes na minha aparéncia que me tornam
nada atraente

3 Considero-me feio(a)

15.

0 Né&o sou capaz de trabalhar tdo bem como antes

1 Preciso de um esforgo extra para comegar qualquer coisa
2 Tenho que me forgar muito para fazer qualquer coisa

3 Néo consigo fazer nenhum trabalho

16.

0 Durmo tdo bem como habitualmente

1 N&o durmo tdo bem como costumava

2 Acordo 1 ou 2 horas antes que o habitual e tenho dificuldade em voltar
a adormecer

3 Acordo varias vezes mais cedo do que costumava e ndo consigo voltar
a dormir

17.

0 Néo fico mais cansado(a) do que o habitual

1 Fico cansado(a) com mais dificuldade do que antes

2 Fico cansado(a) ao fazer quase tudo

3 Estou demasiado cansado(a) para fazer qualquer coisa

18.

0 O meu apetite € 0 mesmo de sempre

1 Néo tenho tanto apetite como costumava ter
2 O meu apetite, agora, estd muito pior

3 Perdi completamente o apetite

19.

0 Néo perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente

1 Perdi mais de 2,5 kg

2 Perdi mais de 5 kg

3 Perdi mais de 7,5 kg

Estou propositadamente a tentar perder peso, comendo menos.
Sim__ Nio__

20.

0 A minha satde ndo me preocupa mais do que o habitual

1 Preocupo-me com problemas fisicos, como dores e aflicdes, ma
disposi¢do do estdbmago, ou priséo de ventre

2 Estou muito preocupado(a) com problemas fisicos e torna-se dificil
pensar em outra coisa

3 Estou tdo preocupado(a) com os meus problemas fisicos que nédo
consigo pensar em qualquer outra coisa

21.

0 Né&o tenho observado qualquer alteragdo recente no meu interesse
sexual

1 Estou menos interessado(a) na vida sexual do que costumava

2 Sinto-me, atualmente, muito menos interessado(a) pela vida sexual

3 Perdi completamente o interesse na vida sexual.

BECK, A. T. An Inventory for Measuring Depression. Archives of General Psychiatry, v. 4, n. 6, p. 561, 1 jun. 1961.
CUNHA, J. Manual da versdo em portugués das escalas Beck. Sdo Paulo: 2001.
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ANEXO E - ESCALA DE RESILIENCIA

Marque o quanto vocé concorda ou discorda com as seguintes afirmaces:

Nome do paciente: Data:
Componente/ltem Discordo Nem Concordo
concordo,
nem
Totalmente ‘ Muito ‘ Pouco discordo Pouco ‘ Muito ‘ Totalmente
Resolugdes de Agoes e Valores
1. Quando eu faco planos, eu levo 1 2 3 4 5 6 7
lnc ntA A fim
2. Eu costumo lidar com os 1 2 3 4 5 6 7
problemas de uma forma ou de outra
6. Eu sinto orgulho de ter realizado 1 2 3 4 5 6 7
coisas em minha vida
8. Eu sou amigo de mim mesmo 1 2 3 4 5 6 7
10. Eu sou determinado 1 2 3 4 5 6 7
12. Eu fago as coisas um dia de cada 1 2 3 4 5 6 7
127 Eu sou disciplinado 1 2 3 4 5 6 7
16. Eu normalmente posso achar 1 2 3 4 5 6 7
mantivin nava rir
18. Em uma emergéncia, eu sou 1 2 3 4 5 6 7
uma pessoa em quem as pessoas
19. Eu posso geralmente olhar uma 1 2 3 4 5 6 7
situacéo de diversas maneiras
21. Minha vida tem sentido 1 2 3 4 5 6 7
23. Quando eu estou numa situagdo 1 2 3 4 5 6 7
dificil, eu normalmente acho uma
i
24. Eu tenho energia suficiente para 1 2 3 4 5 6 7
fazer o que eu tenho que fazer
25. Tudo bem se ha pessoas que ndo 1 2 3 4 5 6 7
nnctam dn mim
Independéncia e Determinacéo
5. Eu posso estar por minha conta se 1 2 3 4 5 6 7
7. EU costumo aceitar as coisas sem 1 2 3 4 5 6 7
muita preocupacéo
9. Eu sinto que posso lidar com 1 2 3 4 5 6 7
Varias coisas a0 mesmo tempo
11. Eu raramente penso sobre o 1 2 3 4 5 6 7
nhintivin Aac ~rnicac
13. Eu posso enfrentar tempos 1 2 3 4 5 6 7
dificeis porque ja experimentei
22. Eu ndo insisto em coisas as quais 1 2 3 4 5 6 7
eu ndo posso fazer nada sobre elas
Autoconfianga e Capacidade de Adaptagéo a Situacdes
3. Eu sou capaz de depender de mim 1 2 3 4 5 6 7
mais do que qualquer outra pessoa
4. Manter interesse nas coisas € 1 2 3 4 5 6 7
imnartanta nara mim
15. Eu mantenho interesse nas 1 2 3 4 5 6 7
17. Minha crenca em mim mesmo 1 2 3 4 5 6 7
me leva a atravessar tempos dificeis
20. As vezes eu me obrigo a fazer 1 2 3 4 5 6 7
coisas querendo ou ndo

Total:

WAGNILD, G. M.; YOUNG, H. M. Development and psychometric evaluation of the Resilience Scale. Journal of nursing measurement,
v.1,n. 2, p. 165-78, 1993.

PESCE, R. P. et al. Adaptacéo transcultural, confiabilidade e validade da escala de resiliéncia. Cadernos de Saude Publica, v. 21, n. 2, p.
436-448, abr. 2005.
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ANEXO F- ESCALA DE PERCEPCAO DE SUPORTE SOCIAL

Nome do Paciente:

Orientador: Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Data:

A seguir vocé vai encontrar varias informaces, seguidas de cinco letras. Marque um circulo em volta da letra que melhor

qualifica a sua forma de pensar, por exemplo, na primeira afirmacao, se vocé pensa quase sempre que por vezes se sente sd

no mundo e sem apoio, deverd assinalar a letra A, se acha que nunca pensa isso devera marcar a letra E.

99

tenho

Concordo Concordo Néo Discordo Discordo
totalmente na maior concordo, na maior totalmente
parte nem parte
discordo
1. As vezes sinto-me s6 no mundo e sem apoio A B C D E
2. Ndo saio com amigos tantas vezes quanto eu A B C D E
gostaria
3. Os amigos ndo me procurar quantas vezes eu A B C D E
gostaria
4. Quando preciso desabafar com alguém, A B C D E
encontro facilmente meus amigos
5. Mesmo nas situagdes mais embaracosas, se A B C D E
precisar de apoio de emergéncia tenho varias
pessoas a quem eu posso recorrer
6. As vezes sinto falta de alguém A B C D E
verdadeiramente intimo que me compreenda e
com quem possa desabafar sobre coisas
intimas
7. Sinto falta de atividades sociais que me A B C D E
satisfagam
8. Gostaria de participar mais de atividades de A B C D E
organizagdes (ex.: clubes desportivos, partidos
politicos, etc.)
9. Estou satisfeito com a forma com que me A B C D E
relaciono com minha familia
10. Estou satisfeito com a quantidade de tempo A B C D E
que passo com minha familia
11. Estou satisfeito com o que fago em A B C D E
conjunto com a minha familia
12. Estou satisfeito com a quantidade de A B C D E
amigos que tenho
13. Estou satisfeito com a quantidade de tempo A B C D E
que passo com meus amigos
14. Estou satisfeito com as atividades e coisas A B C D E
que fago com meu grupo de amigos
15. Estou satisfeito com o tipo de amigos que A B C D E

WETHINGTON, E.; KESSLER, R. Perceived support, received support, and adjustment to stressful life events. J Health Soc Behav, v. 27,

n. 1, p. 78-89, 1986.

PAIS-RIBEIRO, J. L. Social support satisfaction scale (ESSS). Analise Psicolégica, v. 3, n. XVII, p. 547-558, 1999.
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CABEGA E PESCOCO: UM ESTUDO LONGITUDINAL
Coordenadora: Claudiane Mahl ~ Orientador: Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

ANEXO G - ESCALA DE BEM-ESTAR ESPIRITUAL

Para cada uma das afirmagfes seguintes, faca um X na opcdo que melhor indica o quanto vocé concorda ou discorda da
afirmacdo, enquanto descrigdo da sua experiéncia pessoal.

Nome do paciente: Data:
Concordo Concordo Concordo Discordo Discordo Discordo
totalmente parcialmente mais que mais que parcialmente totalmente
discordo concordo

1. N&o encontro muita
satistacdo na oragdo pessoal
com Deus

2. Né&o sei quem sou, de onde
vim ou para onde vou

3. Creio que Deus me ama e se
preocupa comigo

4. Sinto que a vida é uma
experiéncia positiva

5. Acredito que Deus é
impesoal e ndo se interesse por
minhas situagdes cotidianas

6. Sinto-me inquieto (a) quanto
ao meu futuro

7. Tenho uma relagéo pessoal
significativa com Deus

8. Sinto-me bastante realizado
e satisfeito com a vida

9. Néo recebo muita forga
pessoal e apoio do meu Deus
10. Tenho uma sensacdo de
bem-estar a respeito do rumo
que minha vida esta tomando
11. Acredito que Deus se
preocupa com meus problemas
12. Néo aprecio muita a vida
13. Néo tenho uma relagéo
pessoal satisfatoria com Deus
14. Sinto-me bem acerca do
meu futuro

15. Meu relacionamento com
Deus ajuda-me a ndo me sentir
sozinho

16. Sinto que a vida esta cheia
de conflito e infelicidade

17.  Sinto-me  plenamente
realizado (a) quando estou em
intima comunh&o com Deus
18. A vida ndo tem muito
sentido

19. Minha relagdo com Deus
contribui para minha sensagéo
de bem-estar

20. Acredito que existe algum
verdadeiro  propésito  para
minha vida

MARQUES, L. F.; SARRIERA, J. C.; DELL’AGLIO, D. D. Adaptagao e validagdo da Escala de Bem-estar Espiritual (EBE. Aval.
psicol, v. 8, n. 2, p. 179-186, 2009.
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Pesquisa: SOBREVIDA, ASPECTOS PSICOSSOCIAIS, QUALIDADE DE VIDA E DOR DE PACIENTES COM CANCER DE
CABECA E PESCOGCO: UM ESTUDO LONGITUDINAL

Coordenadora: Claudiane Mahl

Orientador: Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

ANEXO H - ESCALA DE PENSAMENTO CATASTROFICO SOBRE A DOR

Listamos 13 declara¢Bes que descrevem diferentes pensamentos e sentimentos que podem lhe aparecer na cabega quando
sente dor. Indique o grau destes pensamentos e sentimentos quando esta com dor.

Nome do paciente: Data:
N Minima Leve Moderada Intensa Muito
intensa

Pensamento/Sentimento 0 1 2 3 4

1 A preocupagdo durante todo o tempo com a 0 1 2 3 4
duracdo da dor é

2 O sentimento de ndo poder prosseguir 0 1 2 3 4
(continuar) é

3 O sentimento de que a dor é horrivel e que 0 1 2 3 4
vocé ndo vai resistir é

4 O sentimento de que a dor € terrivel e que ndo 0 1 2 3 4
vai melhorar é

5 O pensamento de ndo poder estar mais com 0 1 2 3 4
alguém é

6 O medo de que a dor pode se tornar ainda pior 0 1 2 3 4
é

7 O pensamento sobre outros episédios de dor 0 1 2 3 4
é

8 O desejo profundo de que a dor desapareca € 0 1 2 3 4

9 O sentimento de ndo conseguir tirar a dor do 0 1 2 3 4
pensamento é

10 O pensamento que ainda podera doer mais é 0 1 2 3 4

11 O pensamento que a dor é grave porque ela 0 1 2 3 4
ndo quer parar é

12 O pensamento de que ndo ha nada para fazer 0 1 2 3 4
para diminuir a intensidade da dor é

13 A preocupagdo que alguma coisa ruim pode 0 1 2 3 4
acontecer por causa da dor é

Total:

SEHN, F. C.; CAUMO, W.; SOUZA, I. C. DE. Validagéo Da Escala De Pensamentos Castréficos E Associagdo Do Catastrofismo
Com Marcadores Bioldgicos. p. 119, 2012.
Disponivel em: <https://www.lume.ufrgs.br/bitstream/handle/10183/53129/000852344.pdf>
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Pesquisa: SOBREVIDA, ASPECTOS PSICOSSOCIAIS, QUALIDADE DE VIDA E DOR DE PACIENTES COM CANCER DE
CABECA E PESCOGO: UM ESTUDO LONGITUDINAL
Coordenadora: Claudiane Mahl  Orientador: Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

ANEXO I - INVENTARIO RESUMIDO DA DOR E INDICE DE MANEJO DA DOR

1 Ao longo da vida, a maioria de nds teve dor de vez em quando (tais como dores de cabeca de pequena
importéncia, entorses e dores de dente). Durante a Gltima semana teve alguma dor diferente destas dores comuns?
Sim Né&o

2 Nas figuras marque as areas onde sente dor. Coloque um X na zona que lhe déi mais.

Fresnis T

3 Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o nimero que melhor descreve a sua dor no seu

MAXIMO durante a Gltima semana.
001 2 3 4 5 & 7 8 9 10
A pior dor que se

Sem dor pode imaginar

4 Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o nimero que melhor descreve a sua dor no seu

MINIMO durante a Gltima semana.
01 2 3 4 5 & 7 & 9 10
A pior dor que se

Sem dor pode imaginar

5 Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o nimero que melhor descreve a sua dor EM

MEDIA.
o1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
A pior dor que se

Sem dor pode imaginar

6 Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o nimero que melhor descreve a sua dor NESTE

EXATO MOMENTO.

o 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
A pior dor que se

Sem dor pode imaginar

7 Que tratamentos ou medicamentos vocé esta usando para a sua dor?

8 Na Ultima semana, até que ponto os tratamentos e os medicamentos aliviaram a sua dor? Por favor, assinale
com um circulo a porcentagem que melhor demonstra o ALIVIO que sentiu.



0% 10% 20% 30%
Menhum
alivio

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Alivio
completo
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9 Assinale com um circulo o nimero que descreve em que medida é que, durante a Ultima semana, a sua dor

interferiu com a sua/seu:

A) Atividade geral

o1 2 3 4 5 @& g 10
A pior dor que se
Sem dor pode imaginar
B) Disposicao
o1 2 3 4 5 & g 10
A pior dor que se
Sem dor pode imaginar
C) Capacidade para andar a pé
o1 2 3 4 5 & g 10
A pior dor que se
Sem dor pode imaginar
D) Trabalho normal (inclui tanto o trabalho doméstico como o trabalho fora de casa)
o 1 2 3 4 5 ] 9 10
A pior dor que se
Sem dor pode imaginar
E) RelacBes com outras pessoas
o1 2 3 4 5 @ 9 10
A pior dor que se
Sem dor pode imaginar
F) Sono
o1 2 3 4 5 & g9 10
A pior dor que se
Sem dor pode imaginar
G) Prazer de viver
o1 2 3 4 5 @& g 10

Sem dor

indice de Manejo da Dor (IMD):

A pior dor que se
pode imaginar

Dor (considerar item 6 do IRD) Analgesia
Classificagdo Intensidade da dor | Classe Poténcia  analgésica
(ID) (PA)

Sem dor 0 Nenhum 0

Leve 1 AINH 1

Moderada 2 Opidide fraco 2

Intensa 3 Opioide forte 3

IMD=PA-ID= ) Adequada () Inadequada.

Versdo portuguesa do Brief Pain Inventory (Short form) traducgéo adaptagdo cultura e validacdo, da responsabilidade da faculdade de
Medicina do Porto, com autorizagdo do autor Charles Cleeland, PhD. Disponivel em: <https://www.aped-

dor.org/socios/material_bibliografico/diversos_Inventario resumido_da_Dor-RevistaDor.pdf>
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UFS - HOSPITAL
UNIVERSITARIO DE ARACAJU W -
DA UNIVERSIDADE FEDERAL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: IMPACTO DO ATRASO NO DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DO CANCER DE
BOCA NA QUALIDADE DE VIDA, MARCADORES PSICOMETRICOS E SOBREVIDA
DOS PACIENTES

Pesquisador: CLAUDIANE MAHL

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 68035317.3.0000.5546

Instituigao Proponente: Departamento de Enfermagem - Campus de Lagarto
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2.099.061

Apresentagdo do Projeto:

Apesar de ser o menor estado da Federagao, Sergipe possui umas das maiores taxas de incidéncia de
cancer de boca do territorio nacional e a maior da Regido Nordeste. Nas dltimas décadas, um grande
esforgo tem sido feito na formulagao, implementagio e concretizagdo de politicas de promogao, protegio e
recuperagdo da salude no Brasil. Entretanto, observa-se na pratica graves problemas referentes a
prevencao, diagndstico

precoce e acesso ao tratamento dos pacientes com cancer de boca, especialmente nos Estados
Federativos onde ha um nimere limitade de centros de referéncia em oncelogia, como em Sergipe. O atraso
no diagndstico e tratamento da doenga pode, desta forma, acarretar em mudangas significativas na

qualidade de vida, ter importantes repercussdes psicologicas e comprometer o prognostico dos pacientes.

Objetivo da Pesquisa:

Objetive Primario:

- Avaliar o impacto do atraso no diagnostico e tratamento do céncer de boca na gualidade de vida,
marcadores psicométricos e sobrevida dos pacientes;

Objetivo Secundario:

- Analisar o nivel de correlagio entre o catastrofismo da dor e o bem-estar espiritual e resiliéncia

Enderegco: Rua Cliudic Batista s/n®

Bairro: Sanatdrio CEP: 49.060-110
UF: SE Municiple: ARACAJU
Telefone: (79)2105-1805 E-mail: cephu@ufs br
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Continuagée do Parecer: 2.080.061

dos pacientes com cancer de boca;

- Analisar a correlagdo entre catastrofismo, severidade da dor e os niveis de ansiedade e depressao dos
pacientes com cancer de boca;

- Avaliar a influéncia do manejo da dor nos niveis de catastrofismo e qualidade de vida dos pacientes com
cancer de boca.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A presente pesquisa podera acarretar riscos minimos aos participantes, uma vez que o processo de
avaliacdo e aplicagdo dos instrumentos podera levar o participante ao cansago mental. Buscar-se-a
minimizar estes riscos com o treinamento exaustivo dos avaliadores/entrevistadores para uma adequada e
rapida utilizagao dos instrumentos, buscando desta forma reduzir o tempo e minimizar a fadiga ocasionada
no momento da coleta.

Beneficios:

Os pacientes identificados com depressao e/ou ideacgio suicida serdo encaminhados para o servigo de
atencdo psicoldgica da propria instituico, assim como, os pacientes identificados com inadequagao

analgésica através do indice de manejo da dor, serdo informados a equipe de salde para providéncias.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto apresentado é exequivel e os pesquisadores responsaveis estao aptos a seu desenvolvimento.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Constam

Recomendagoes:

Nao ha recomendagbes

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nao ha pendéncias

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

105

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagao

Informacgoes PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 28/04/2017 Aceito

Enderego: Rua Cliudio Batista s/n®

Bairro: Sanatdrio CEP: 49.060-110
UF: SE Municipio: ARACAJU
Telefone: (79)2105-1805 E-mall: cephu@ufs.br
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Basicas do Projeto |ETO_B82582 pdf 17:28:24 Aceito

Cutros INSTRUMENTOS pdf 28/04/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito
17:09:49

Projeto Detalhado / |PROJETOCEP pdf 28/04/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito

Brochura 17:01:35

Investigador

TCLE { Termos de | TCLE.pdf 28/04/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito

Assentimento / 16:52:04

Justificativa de

Auséncia

Declaragio de AUTORIZACACHUSE pdf 28/04/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito

Instituicdo e 16:25:47

Infraestrutura

Folha de Rosto FOLHADEROSTOCEP pdf 28/04/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito
16:25:19

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagiao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Sanatdrio
UF: SE

Telefone:

ARACAJU, 05 de Junho de 2017

Assinado por:

Anita Herminia Oliveira Souza

Rua Claudio Batista s/n®

Municiple: ARACAJU
{79)2105-1805

(Coordenador)

CEP: 49.0860-110

E-mail:

cephu@ufs.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: IMPACTO DO ATRASO NO DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DO CANCER DE

CABECA E PESCOGO NA QUALIDADE DE VIDA, MARCADORES PSICOMETRICOS
E SOBREVIDA DOS PACIENTES

Pesquisador: CLAUDIANE MAHL

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 68035317.3.0000.5546

Instituigdo Proponente: Departamento de Enfermagem - Campus de Lagarto
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Namero do Parecer: 2.378.140

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de projeto de pds graduagdo na Ciéncias da Salde gue estuda as seguintes hipoteses:

(1) Os pacientes com atraso no diagndstico e tratamento do cancer de cabeca e pescogo apresentam piores
escores de qualidade de vida, maiores niveis de ansiedade e depressao, reduzida resiliéncia, baixo nivel de
suporte social, baixo nivel de bem-estar espiritual e alto nivel de catastrofismo.2) Os niveis de
catastrofizagdo, bem-estar espiritual e resiliéncia se opSem. Os pacientes com maiores niveis de
catastrofismo percebem a dor com maior intensidade e tem maiores niveis de ansiedade e depressao. 3) O
inadequado manejo da dor influencia negativamente na sua adaptacio psicologica e piora os escores de
todos os dominios de gualidade de vida dos pacientes.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

1- Awvaliar o impacto do atraso no diagndstico e tratamento do cancer de cabeca e pescogo na qualidade de
vida, marcadores psicométricos e sobrevida dos pacientes;

Objetivo Secundario:

2- Analisar o nivel de correlagio entre o catastrofismo da dor e o bem-estar espiritual e resiliéncia dos
pacientes com cancer de cabega e pescogo;3

Analisar a correlagio entre catastrofismo, severidade da dor e os niveis de ansiedade e depressao

Enderego: Rua Cliudio Batista sin®

Bairro: Sanatdrio CEP: 49.080-110
UF: SE Municipio: ARACAJU
Telefone: (79)2105-1805 E-mail: cephu@ufs br
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dos pacientes com cancer de cabega e pescogo;4- Avaliar a influéncia do manejo da dor nos niveis de

catastrofismo e qualidade de vida dos pacientes com cincer de cabega e pescogo.5 Analisar espacialmente

os coeficientes de incidéncia e mortalidade por cancer de cabega e pescogo nos dltimos 10 anos em

Sergipe.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Apresentados.

Comentdrios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata de uma pesquisa de Coorte, prospectiva com pacientes diagnosticados com cancer de cabega e

pescogo, cujo estudo epidemiologico de carater ecolégico e série temporal, de base populacional a ser

realizado entre o periodo de 2007 a 2016 no estado de Sergipe.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgdo obrigatdria:
Adequados.

Recomendacgdes:

nao ha

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Atendeu todas as solicitagbes do parecer 2.332.839 de 17 de outubro.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas|PB_INFORMACOES BASICAS 950309] 30/10/2017 Aceito
do Projeto E1.pdf 11:54:21
TCLE / Termos de | TCLECCP24102017E1.pdf 2410/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito
Assentimento / 11:23:35
Justificativa de
Auséncia
Cutros INSTRUMENTOSCCPE124102017 pdf | 24/10/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito

11:22:24
Projeto Detalhado / |PROJETOCCPE124102017.pdf 24/10/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito
Brochura 11:21:09
Investigador

Enderego: Rua Claudio Batista s/n®

Bairro: Sanatdrio CEP: 48.060-110
UF: SE Municipie: ARACAJU
Telefone: (79)2105-1805 E-mail: cephu@ufs.br
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Folha de Rosto FOLHADEROSTOCCP190917.pdf 19/09/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito
10:50:11

Declaragao de AUTORIZACAOHCCCP. pdf 21/08/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito

Instituigao e 22:09:51

Infraestrutura

Declaragao de AUTORIZACAOHUSECCP pdf 21/08/2017 |CLAUDIANE MAHL Aceito

Instituigao e 22:04:18

Infraestrutura

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

ARACAJU, 13 de Novembro de 2017

Assinado por:

Anita Herminia Oliveira Souza
(Coordenador)



ORIGINAL RESEARCH

Oral Pathology

Claudiane MAHL(®)
Luis Ricardo Santos de MELO(")

Maria Helena Andrade ALMEIDA(®
Catarina Sampaio CARVALHO®)

Lois Lene Silva SANTOS(®
Paula Santos NUNES(®)
Lucindo José QUINTANS-Jl]NIOR(a)

Adriano Antunes de Souza ARAUJO®@

Victor Santana SANTOS(?
Paulo Ricardo MARTINS-FILHO(®)

@Universidade Federal de Sergipe — UFS,Health Sciences
Graduate Program, Aracaju, Sergipe, Brazil.

®Universidade Federal de Sergipe — UFS, Department of
Nursing, Sergipe, Brazil.

(Universidade  Federal de Alagoas, Centre for
Epidemiology and Public Health, Arapiraca, Alagoas,
Brazil.

Declaration of Interests: The authors certify that they
have no commercial or associative interest that represents a
conflict of interest in connection with the manuscript.

Corresponding Author:
Paulo Ricardo Martins-Filho E-mail: martins-
filho@ufs.br

https://doi.org/10.1590/1807-3107bor-2020.vol34.0126
Submitted: August 27, 2020

Accepted for publication: Movember 4, 2020
Last revision: Novamber 5, 2020

CHON

110

ANEXO L - ARTIGO

Delay in head and neck cancer care during the
COVID-19 pandemic and itsimpact on health
outcomes

Abstract: The coronavirus disease 2019 (COVID-19)
outbreak has created unprecedent challenges for
healthcare systems worldwide. Oncology services have
been reorganized to decrease the risk of nosocomial
acquisition of SARS-CoV-2, but changes in treatment
pathways and follow-up cancer care can result in
patients receiving suboptimal or delayed care. Herein,
we describe a cross-sectional nested cohort study
conducted to evaluate delays in care for patients with
head and neck cancer (HNC) in post-treatment follow-
up or palliative care during the COVID-19 pandemic in
Northeast Brazil and its impact on health outcomes.
Information was extracted from medical records and
supplemented by telephone interviews. We compared
the following health outcomes: self-perception of
anxiety or sadness, fear of COVID-19 infection, cancer-
related complications during social isolation, self-
medication, diagnosis of COVID-19, and death between
patients with and without delayed cancer care. The
Mann-Whitney U test was wused to compare
distributions of continuous variables and the Fisher
exact test was used for categorical variables. Thirty-
oneHNC patients were included in the study, and no
case of confirmed SARS-CoV-2 was found. Delayed
cancer care due to restriction in health services was
reported in 58.1% of cases, and there was no reportof
telemedicine use during the COVID-19 outbreak.
Cancer-related complications during the COVID-19
pandemic were described for mostpatients (67.7%) and
included pain or discomfort, swelling, and dyspnea. Eight
(25.8%) patients reported use of prescribed morphine
or codeineto manage pain and six (19.4%) patients
reported self-medication with over-the-counter (OTC)
non-steroidal anti-inflammatory drugs (NSAIDs). We
found an association between delayed HNC care and
the use of self-medication (p = 0.028). This study
indicated that patientswith delayed HNC care during
the COVID-19 outbreak are more likely to use self-
medication with NSAIDs for pain management. Better
strategies to follow HNC patients in socioeconomically
disadvantaged communities need to be discussed and
implemented.
Keywords: Head and Neck Neoplasms; Self
Medication; COVID-19; SARS-CoV-2 Infection.
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Introduction

The coronavirus disease 2019 (COVID-
19) pandemic has created new challenges for healthcare
systems worldwide. COVID-19 was first reported in
Wuhan, China, in late December 2019 and rapidly
spread worldwide resulting in unprecedented
changes to clinical practice. These included the
interruption of non-essential or elective in-hospital
treatments, increasing the risk of potential adverse

health complications.1 During the COVID-19
pandemic, studies have discussed the management of
follow-up, especially among
patients with head and neck cancer (HNC), due to the
risk of the spread of SARS-CoV-2 during the daily trips
to the hospital for radiation therapy andthe increased
susceptibility  to infection  associated with
2

routine cancer

chemotherapy-induced immunosuppression.
Moreover, most patients with HNC are older adults
and may have other underlying medical conditions
associated with morbidity and mortality for COVID-

19.3

indicated that the
continuationof in-hospital treatment for patients with

Recent studies have

HNC canbe performed safely with the use of appropriate
workflow, personal
cleaning measures to sanitize patient exam and

protective equipment (PPE),

treatment rooms, and pre-operative screening for

SARS-CoV-2 infection for those undergoing surger y.2

4, 5,6 Delivering timely HNC care is increasingly
recognized as critical to achieving optimal oncologic
outcomes and delayed treatment may increase the risk

of disease progression and death for these patients.7

It has been suggested that patients receiving
post-treatment follow-up or palliative care should stay
at home to avoid any visits to the hospital that are not
strictly necessary. Remote follow-up using telemedicine
to support post-treatment surveillance is to be preferred

for non-essential medical visits whenever possible.8

However, teleconsultation technologies are not widely
available,
provide a limited examination for cancer patients

especiallyin limited-resource settings, and

needing evaluation. Moreover, there is a paucity of
observational studies regarding delays in follow-up
consultations for HNC
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patients and potential outcomes during the COVID-19
pandemic, especially in respect of communities with
large disparities in health provision. We hypothesized
thatdelayed cancer care during the COVID-19 outbreak
would be associated with worse outcomes. In this
study, we evaluated the delay in care for HNC patients
in post-treatment follow-up or palliative care during
the COVID-19 pandemic in Sergipe state, Northeast
Brazil, and its impact on health outcomes.

Sergipe is the smallest state (21 925
square kilometers) in Brazil with approximately 2.3
million residents and a Human Development Index
(HDI) of 0.665. The first case of COVID-19 was
reported on March 14, 2020 and by October 27,2020
more than 83,000 cases of disease and 2184 deaths

had been registered.9 In addition, Sergipe has the
highest incidence rate of oral cancer among
women (5.89 cases per 100,000 women) and the
seventh highest incidence among men (11.55 cases

per 100,000 men)in the country.10

Methodology

This was a cross-sectional study nested in a
cohort of patients with HNC treated in the Hospital
de Urgéncia de Sergipe, which is the public hospital
of reference for the treatment of cancer in Sergipe
state, Northeast Brazil. Our cohort comprises patients
who were diagnosed with HNC including oral cavity,
pharynx, larynx and salivary gland cancers between
August 2017 and August 2019 and were referred for
oncologic treatment (surgery, radiotherapy, and/or
chemotherapy) in this hospital. Of the 88 patients
enrolled in this cohort, 33 were alive on January 1,
2020 and were followed until July 30,2020. During this
period, two were lost to follow-up. All the remaining
patients were receiving post-treatment follow-up
or palliative care at home. Information on all the
patients included in this cross-sectional study were
extracted from medical records and supplemented
by telephone interviews.

In this study, we included data on
demographic and socioeconomic characteristics,
cancer staging according to the TNM classification

(from early [I-1I] toadvanced tumor stage [III-IV]),11
oncological treatment previous to the COVID-19
outbreak, underlying



medical conditions, number of household members,
adherence to COVID-19 prevention and control
measures, household contact with people tested
positive for SARS-CoV-2 infection, use of telemedicine
(defined as the provision of health care remotely via

information and communications technology),12 and
delayed cancer care during the COVID-19 outbreak.
Health outcomes included self-perception of anxiety and
sadness, fear of COVID-19 infection, cancer-related
complications during social isolation, self-medication,
diagnosis of COVID-19, and death. Self-reported
anxiety and sadness were assessed, respectively,
using the following questions: “Are you nervous,
uneasy, or anxious?” and “Are you sad or angry?”. Self-
medication was defined as the selection and
individual use of medicines to alleviate symptoms

related to cancer.13

Continuous variables were expressed as
medians and interquartile range (Q1 - Q3). For the
categorical variables, counts (n) and percentages (%)
were used. We compared health outcomes between
patients with and without delayed cancer care.
Comparisons were also performed according to age, sex,
marital status, income, and use of telemedicine for
cancer care. The Mann-Whitney U test was used to
compare distributions of continuous variables and the
Fisher exact test for categorical variables. The
significance level was set at 5%. Analyses were
performed using JASP software version 0.13 (JASP
Team, Amsterdam, Netherlands). This study was
approved by the ethics committee of the Federal
University of Sergipe, Brazil (reference number
68035317.3.0000.5546).

Results

Of the 31 HNC patients evaluated in this
study, 24 (77.4%) were men, the median age was 55.0
years(44.5 - 69.5), most were not married (n = 17, 54.8%),
hadless than nine years of schooling (n = 26, 83.9%), and
received a monthly income less than one Brazilian
minimum wage (~192 USD) (n = 23, 74.2%). The medianof
household members was 3.0 (2.0-4.0). Patients had
advanced-stage (III-IV) cancer and were treated with
surgical resection plus radiotherapy (n =1, 3.2%), or
radiotherapy plus chemotherapy with (n =14, 45.2%)
or without (n = 16, 51.6%) surgical resection
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Most cases were diagnosed in the oral cavity (n
= 15, 48.4%) and pharynx (n = 8, 25.8%) and eight
(25.8%)patients had underlying medical conditions
including hypertension, diabetes,
disease. Delayedcancer care due to restrictions in

and heart

the provision of health services was registered in
58.1% of cases (18 out of 31). There was no report

of telemedicine wuse during the COVID-19
outbreak.
Cancer-related complications during the

COVID-19 pandemic were described for most
patients enrolled in this study (n =21, 67.7%) and
includedpain or discomfort (n = 14), swelling (n =
9), and dyspnea (n = 5). Eight (25.8%) patients
reported use of prescribed morphine or codeine
to manage pain, and six (19.4%) patients reported
use of self-medication with over-the-counter (OTC)
non-steroidal anti-inflammatory drugs (NSAIDs).
Twelve patientsreported not wearing a face mask,
333% (4 out of 12) due to local pain or
discomfort.

Three (9.7%) HNC patients reported
household contact with people tested positive for
SARS-CoV-2, but only one patient described
symptoms suggestive of COVID-19 including cough
and musculoskeletal pain. These symptoms lasted
for seven days and laboratory tests for SARS-CoV-
2 infection were notperformed. Fear of COVID-19
infection and feelingsof anxiety and sadness were,
respectively, described by 41.9% (n =13), 71.0% (n =
22), and 45.2% (n = 14) of patients. Six (19.4%)
patients died from cancer within the follow-up
period. Characteristics of the study population are
summarized in Table 1. We found an association
between delayed HNC care and the use of self-
medication (p = 0.028) (Table 2).

Discussion

In response to the COVID-19 pandemic,
oncologyservices have been reorganized worldwide
to ensurethat patients continue to receive essential
care while minimizing the risk of nosocomial
acquisition of SARS-CoV-2. However, cancer-
diagnostic facilities and treatment pathways have
been altered, and follow-up cancer care has been
deprioritized in some countries in favor of
supporting health systems to react to the COVID-
19 pandemic, which can result in patients

receiving suboptimal or delayed care.14
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Table 1. Demographic, socioeconomic, clinical characteristics, and behavior of HHC patients during COVID-19 pandemic.

Variable Patients (n = 31)
Age (years), median (Q1 - Q3] 55.0 (44.5-69.5)
Sex

Male 24(77.4%)

Female 7 (22.6%)
Level of education

< 9 years of schooling 26 (B3.9%)

= 9years of schooling 5 (16.1%)
Marital stakus

Married 14 (45.2%)

Not married 17 (54.8%)
Income less than one minimum wage 23 (74.2%)
Comorbidities 8 (25.8%)
Cancer stage

HI 0 (0]

m-v 31 (100.0%)
HHNC sites

oOral cavity 15 (48.4%)

Pharymx: 8 (25.8%)

Larynx 6 (19.4%)

Salivary glands 2 (6.4%)
Houszhold members, median (Q1 - Q3] 3(2-4)

Facemask adherence

Yes 19 (61.3%)

MNo 12 (38.7%)
Houszhald contact with people tested positive for SARS-CoV-2

Yes 3 (9.7%)

Mo 28 (90.3%)
Delayed cancer care during COVID-19 outbreak

Yes 18 (58.1%)

Mo 13 (41.8%)
Use of telemedicine for follow-up cancer care during COVID-19 outbresk 00}
Cancer-related complications during COVID-12 outbraak

‘Yes 21(67.7%)

Mo 10 (32.3%)
Self-medication

Yes 6 [19.4%)

No 25 [80.6%)
Fear of COVID-19 pandemic

Yes 13 [41.8%)

Mo 18 (58.1%)

Continue...
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...Continuation
Self-reported amdety
Yes 22 (71.0%)
Mo 9 [28.0%)
Seff-reported sadness
Yes 14 (45.2%)
Mo 17 (54.8%)
Deaths 6 [18.4%)

Table 2. Characteristics of HNC patients with delayed follow-up consultation or palliative care during COVID-19 pandemic.

Delayed cancer care

vanaoie p-value~
Yes (n = 18] Mo (n = 13)
Age (years), median (Q1-03) 51.0 (39.0-70.3) 56.0 (45.5-64.5) 0.535
Male 12 (66.7%) 12 (92.3%) 0.191
= 9 years of schooling 14 (77.8%) 12 (92.3%) 0.368
Mot married 11 (61.1%) 6 (46.2%) 0.481
Income less than ane minimum wage 12 (66.7%) 11 (84.6%) 0.412
Cancer-related complications during isolation 13 (72.2%) 8 (61.5%) 0.701
Self-medication 6 (33.3%) 00} 0.028*
Fear of COVID-19 pandemic 10 (55.6%) 3 (23.1%) 0.139
Self-perception of aniety 15 (83.3%) 7 (53.8%) 0.114
Self-perception of sadness 9 (50.0%) 5 (38.5%) 0.717
Death 4 (22.2%) 2 (15.4%) 1.000

*p-values less than 0.05 were considered statistically significant.

have their regular face-to-face consultations at the
hospital. The major problem found in this study was
the large number of advanced-stage HNC patients
reporting cancer-related complications including pain
and edema, and the use of self- medication with
NSAIDs, especially in cases of delayed cancer care.
Unfortunately, most people in limited-resource
regions are diagnosed in a late stage of disease
and the prognosis is poor.In addition, patients with

Our study highlights the large proportion of
HNC patients with delayed cancer care due to
restrictions in health services and impacts on health
outcomes,especially related to pain management.

Ensuring the continuum of care in cancer
patients is vital and should be considered a major

priority during this time.15 Deciding to delay or
suspend medical carefor a period based on clinical

judgments, taking into consideration the balance
between decreasing the riskof nosocomial SARS-CoV-2
infection and worsening cancer outcomes due to the
absence of sufficient cancercare, is a health care ethical

dilemma.15'16 However, maintaining the routine of
care for patients with chronic diseases during the
COVID-19 outbreak in settings with limited resources
has been an even greater challenge.

Interestingly, no patient was diagnosed with
COVID-19, even among those who continued to

advanced-stage cancer commonly report pain during
and after oncological treatment which is an
important predictor of disability with significant
implications for physical and psychological
furlctioning.17 The synergistic effects of cancer and
the COVID-19 pandemic can have a devasting impact
on the mental health of these people, especially for
those who are not under regular medical care.



Chronic pain has been described in up to
50% of HNC patients at 1-year  after

18,19,20

treatment, and 40% of patients receiving pain

medication report inadequate relief.21 The pain and
discomfort described by the patients in this study
contributed to the low adherence to the use of
facemasks, which is an important physical
intervention against SARS- CoV-2 transmission.
Management of pain for patients with HNC cancer
is complex and should be based on the World Health
Organization (WHO) ‘pain ladder’. Moreover,
counseling sessions and honest communication are
important parts of managing psychological
symptoms, while drugs play a role in pain

relief 2223 Recognizing that changes in cancer
services during the current COVID-19 outbreak
increase the possibility of chronic pain, strategies to
follow HNC patients receiving post-treatment follow-
up or palliative care should be prioritized.

Patients reporting delays in cancer care during
the COVID-19 outbreak were more likely to use self-
medication with a risk of duplicate prescribing,
medication overdoses and adverse interactions. In this
respect, remote consultations may have an important
role in surveillance and clinical case management.It
has been suggested that post-cancer treatment face-
to-face consultations during the COVID-19 outbreak
should kept to a minimum and reservedfor patients
with concerning symptoms. Monitoring should be
performed through video calls or phone consultations,
and the cessation of follow up of any kind should not

be considered acceptable.16'24'25'26

Although switching outpatient consultations
online or to phone rather than face-to-face
consultations is being universally adopted by oncology

services,27

no use of telemedicine was described by
the patients in this report. Poverty and lack of
education have been shown to be the biggest
barriers to the practice of telemedicine in low- and

middle- income countries, especially in rural

areas.zg’29 In addition, in Brazil,
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despite telehealth becoming more common in
the delivery of health care, there remain
institutional and professional barriers that need to
be overcometo facilitate the process of telemedicine

disseminationand consolidation.30

This study has some limitations. First, delayed
cancer care was not evaluated before the COVID-19
outbreak and a longitudinal evaluation was not
performed, thereby restricting the inferences that
can be made from a cross-sectional analysis. Second,
the interviews to collect data were conducted by
phone due to the COVID-19 outbreak and were of
short duration, making assessing the health status
of patients, rapport development, and the use of
long questionnaires difficult. However, this method
enhanced safety, reduced the need to travel and
decreased the risk of SARS-CoV-2 infections inherent
in a face-to-face approach. Finally, this study was also
limited by sample size, since most of the patients
included in the cohort died in a short time.

Conclusion

This study indicated that patients with
delayed HNC care during the COVID-19 outbreak
are more likely to use self-medication with NSAIDs
for pain management. Better strategiestoaddressand
monitor HNC patients in
disadvantaged communities need to be developed

socioeconomically
with funding prioritizing the wuse of new
technologies to improve access to remote care and to
ensure essential medicines for cancer pain relief
during the current pandemic.
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