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Aqueles que tiverem forca e amor para ficar ao lado de um paciente
moribundo com o siléncio que vai além das palavras saberdo que tal
momento ndo é assustador nem doloroso, mas um cessar em paz do
funcionamento do corpo (Elizabeth Kiibler-Ross, 1992).



RESUMO

O acesso ao tratamento modificador de uma doenga grave constitui-se como um direito das
pessoas diagnosticadas com doencas oncoldgicas, todavia, considerando a ameaca a vida, junto
a esta modalidade de assisténcia, os cuidados paliativos oncolégicos devem estar vinculados.
A situacdo de acometimento da pessoa pelo cancer concomitante ao progndstico que a leva a
ser incluida nos cuidados paliativos, oferece subsidios para que alteraces nas ocupacgdes das
pessoas ocorram pela presenca de limitagdes fisicas e mentais. Interrupgdes nas ocupacgdes
diarias em desdobramento a vivéncia do cancer e de seu tratamento podem ocorrer, modificando
0 modo como a pessoa realiza o autocuidado, as atividades laborais, sociais, e de lazer. Com
isso, uma reducdo no bem-estar de pessoas com doenca oncoldgica avancada pode ocorrer
devido a possiveis incapacidades de executar ocupacdes cotidianas desejadas e consideradas
fundamentais. O presente estudo tem como objetivo descrever as principais repercussoes
ocupacionais vivenciadas por pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos. Trata-se de um
estudo de abordagem qualitativa, de carater exploratério e transversal, do tipo estudo de casos
multiplos realizado com pessoas de ambos 0s sexos com idade igual ou superior a 18 anos,
acometidas por quaisquer tipos de neoplasias e em acompanhamento em cuidados paliativos
por um servico de atendimento domiciliar de um hospital de referéncia na cidade de
Belem/Para. Foi realizada uma entrevista individual no domicilio, em momento Gnico, com
sequencial aplicacdo de questionarios, sendo as informacGes provenientes dos instrumentos
sistematizadas de modo descritivo e os dados da entrevista analisados de acordo com 0sS
pressupostos da analise de conteddo. Como resultados, houve a apresentacdo de 6 casos
clinicos, em que se observou uma multiplicidade de sintomas presentes no contexto de vida
diaria de cada participante. Sintomas fisicos, sintomas emocionais, barreiras ambientais,
fragilidade no suporte social e falta de perspectivas futuras/desesperanca configuram-se, na
Otica dos participantes, como fatores que repercutem diretamente nas ocupagdes. A maior parte
dos participantes atribuiram sentido de alteracbes positivas para algumas modificacdes
ocupacionais vivenciadas em decorréncia do adoecimento. Em relagdo aos dados provenientes
das entrevistas, obteve-se 5 categorias analiticas: “Autopercep¢do de inexisténcia do ocupar-
se”, “Repercussdes nas ocupagdes como consequéncia do adoecimento e/ou tratamento”,
“Fatores de influéncia na satisfacdo para realizar ocupagdes”, “Concepgdes sobre as
repercussdes ocupacionais decorrentes do adoecimento e/ou tratamento” e “Percepgdes da
assisténcia multiprofissional recebida”. Observa-se a vivéncia pelos participantes de um
desequilibrio ocupacional, com rotina centrada na realizacdo adaptada de atividades basicas. A
presenca de multiplos sintomas de ordem fisica e emocional evidenciam que o principio
norteador dos cuidados paliativos em promover o alivio de sintomas apresenta-se na pratica de
modo fragil, considerando que os participantes manifestaram presenca, em geral, de dezenas de
sintomas com influéncia negativa no desempenho ocupacional. Recomenda-se a ampliacdo de
investimentos em pesquisas com foco nas repercussdes ocupacionais de pacientes em cuidados
paliativos de modo a prover evidéncias que auxiliem nas percepc¢des de similaridades a partir
de distintas regides do pais e equipamentos assistenciais da rede de atencdo a salde.

Palavras-Chave: Cuidados paliativos; Ocupacdo; Neoplasia; Terapia Ocupacional.



ABSTRACT

Access to disease-modifying treatment for a serious illness is a right of individuals diagnosed
with oncological diseases. However, considering the life-threatening nature of this form of care,
oncological palliative care should be linked. The situation of a person being affected by cancer,
combined with the prognosis that leads to inclusion in palliative care, provides insights into
how changes in people's occupations may occur due to physical and mental limitations.
Disruptions in daily occupations as a result of experiencing cancer and its treatment can occur,
altering how individuals engage in self-care, work, social, and leisure activities. Consequently,
a reduction in the well-being of individuals with advanced oncological diseases can occur due
to potential incapacities to perform desired and essential daily occupations. This study aims to
describe the main occupational repercussions experienced by individuals in oncological
palliative care. It is a qualitative exploratory and cross-sectional study, a multiple-case study
approach, conducted with individuals of both genders aged 18 or older, affected by any type of
neoplasm, and receiving palliative care from a home care service of a reference hospital in the
city of Belém/Para. An individual interview was conducted at the participants' homes, with a
sequential administration of questionnaires. Information from the instruments was
systematically organized descriptively, and interview data were analyzed according to the
principles of content analysis. The results presented 6 clinical cases, where physical symptoms,
emotional symptoms, environmental barriers, fragility in social support, and lack of future
perspectives/hope are perceived by participants as factors that directly impact occupations,
along with a multitude of symptoms present in the daily lives of each participant. It was
observed that most participants attributed a sense of positive changes to some occupational
repercussions experienced due to illness. Five analytical categories were identified from the
interview data: "Self-perception of occupation's absence", "Occupational repercussions as a
consequence of illness and/or treatment™, "Influencing factors in satisfaction with performing
occupations”, "Conceptions about occupational repercussions due to illness and/or treatment”,
and "Perceptions of received multiprofessional assistance”. Participants’ experience of
occupational imbalance was observed, with routines centered on the adapted performance of
basic activities. The presence of multiple physical and emotional symptoms highlights the
fragility of the guiding principle of palliative care in promoting symptom relief, as participants
generally reported the presence of dozens of symptoms negatively influencing occupational
performance. The expansion of investments in research focused on the occupational
repercussions of palliative care patients is recommended, aiming to provide evidence that
assists in perceiving similarities across different regions of the country and within various
healthcare facilities within the health care network.

Keywords: Palliative Care; Occupation; Neoplasms; Occupational Therapy.
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1 INTRODUCAO
1.1 NEOPLASIA

O significado do termo neoplasia consiste em “novo crescimento”, referindo-se a
multiplicacéo excessiva e desordenada de células que se diferenciam e formam uma massa que
constituird um tecido anormal em comparacéo ao tecido normal (PORTH; MATFIN, 2010).

Jé a etimologia da palavra cancer tem origem do grego “Karkinos” (Kopxivog), que quer
dizer “caranguejo”. Para Hipdcrates (460 a.C. — 370 a.C.), 0 pioneiro no uso desta metafora, os
tumores do cancer de mama por ele estudados, possuiam ramificacfes que remetiam as pernas
de um caranguejo, e como tais, estendiam-se de forma bilateral (OLSON, 1989; MESSORA,
2018).

Tal comparacdo também faz aluséo a caracteristica de infiltracdo do cancer, que assim
como o caranguejo, pode ser de dificil remoc¢éo quando se prendem nas superficies. No caso do
cancer, aos orgaos (KUMAR et al., 2010; MESSORA, 2018).

Segundo o Instituto Nacional do Cancer — INCA (2020), o cancer representa 0 conjunto
de mais de cem tipos distintos de doencas malignas cujas células tumorais sdo capazes de migrar
para outros 0rgdos e tecidos, dando origem as metéastases.

Os termos tumor, neoplasia e céncer, apresentam diferencas morfologicas bem
estabelecidas. Quando determinada area do corpo apresenta um aumento em seu volume,
chama-se este de tumor. A neoplasia € caracterizada pelo tumor desencadeado pela
multiplicacdo da quantidade de células, podendo ser de aspecto benigno ou maligno. As
neoplasias benignas ndo possuem capacidade de se propagar para outros tecidos e 6rgaos, pois
seu crescimento ocorre de forma controlada e lentificada, diferentemente das neoplasias
malignas, também chamadas de cancer (INCA, 2020).

O grau de agressividade das células tumorais associa-se a velocidade de multiplicacao,
bem como a capacidade de desenvolver metastases, o que determina a formacédo de tumores.
As nomenclaturas atribuidas aos diferentes tipos de neoplasias correspondem aos tipos de
células do corpo onde a enfermidade é desenvolvida. Denominam-se carcinomas 0s tumores
gue se iniciam nos tecidos epiteliais como pele ou mucosas, e 0s sarcomas, aqueles que surgem
em tecidos conjuntivos que envolvem o0sso, cartilagem ou masculo (INCA, 2020).

As células que futuramente se transformardo em tumor passam por um pProcesso
demorado, no qual a mutagdo celular ocorre por varios anos, sendo este processo denominado
carcinogénese. A carcinogénese contém trés estagios: 1. Iniciacdo, que se refere a acdo sofrida
pelos genes desencadeada por um agente cancerigeno resultando na primeira célula maligna; 2.

Promocdo, que diz respeito & multiplicacdo das células malignas; e, 3. Progressdo, na qual a
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multiplicacdo celular se da de forma descontrolada (INCA, 2020). O principio deste processo
de formacgéo do cancer pode ocorrer de modo espontaneo, sem razdes aparentes, ou entdo ser
desencadeado pela influéncia de agentes cancerigenos de natureza fisica, quimica ou biolégica
(BENEVENUTO et al., 2022).

Esta enfermidade é multicausal podendo ser de carater externo, quando as causas sdo
provenientes do meio ambiente, e interno, que se refere as condigdes imunoldgicas, hormonais
e de mutacBes genéticas da pessoa, entretanto, as causas externas correspondem a uma
prevaléncia entre 80% e 90% dos casos de neoplasia (INCA, 2022).

Sdo inmeras as razBes pelas quais a neoplasia pode ser desencadeada, sendo o fator
genético uma das possibilidades (JEMAL et al., 2019), ou seja, ao ser desencadeada uma
alteracdo celular da linhagem germinativa, tem-se um indicio de que o surgimento do cancer
seja de origem familiar, correspondendo a 10% de todos os casos, segundo evidéncias de
pesquisas da area (BAMBINO, 2009).

Por outro lado, sabe-se também que cerca de 11,1% dos casos de neoplasias possuem
associagdo com o acometimento prévio por infecgdes causadas por virus, com aumento de
porcentagem para 18,8% ao se tratar de agentes infecciosos de modo mais amplo — virus,
bactérias, fungos e protozoarios. Ainda que incomum, € possivel que infec¢des virais causem
efeito direto para o surgimento de cancer, visto que este evento pode ser resultante de uma
inflamacdo crénica, que por sua vez, ira favorecer a proliferacdo celular anormal
(BENEVENUTO et al., 2022).

O acompanhamento clinico é o modo pelo qual a doenca pode ser investigada para se
obter sua identificacdo, porém, considera-se o diagnostico histopatologico como padréo-ouro.
Envolvem fatores como a localizacdo, tipo celular envolvido, grau de avango e infeccdes
ocasionais diretamente relacionados a diversidade de sinais e sintomas (BATISTA; MATTOS;
SILVA, 2015).

Os principais tipos de tratamento do cancer sdo realizados por meio de cirurgias,
quimioterapia, radioterapia ou transplante de células-tronco hematopoiéticas (TCTH). Muitas
vezes, torna-se necessario o uso concomitante de mais de uma modalidade terapéutica,
conforme o tipo tumoral, seu estagio de desenvolvimento, localizacdo e aspectos fisicos e
emocionais da pessoa acometida (INCA, 2019; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2015).
Outras categorias de tratamento oncoldgico envolvem a hormonioterapia, terapia alvo e
imunoterapia (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2015).

Em especifico sobre os tratamentos, a intervencdo cirurgica possibilita que o tumor sofra

uma ressecgdo, e geralmente é recomendada como tratamento inicial em um grande nimero dos
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casos (FRIGO; ZAMBARDA, 2015). Utiliza-se o tratamento quimioterapico como método
antineoplasico sistémico, no qual em sua composicdo pode-se empregar mais de um farmaco
de caréater adjuvante ou neoadjuvante, 0 que ira ocasionar a morte das células que compdem o
tumor, inibindo sua propagacdo (FRIGO; ZAMBARDA, 2015; INCA, 2019).

Por meio da radioterapia, busca-se inibir a capacidade de multiplicacdo das células
doentes de modo que 0s 6rgados sejam preservados e o tumor reduzido (AVELAR et al., 2019).
Ja as medicacbes que compBem a hormonioterapia, podem ser administradas via oral ou
injetavel e essa modalidade terapéutica favorece um aumento da sobrevida e maior bem-estar
(GUEDES et al., 2017).

A imunoterapia consiste em um tratamento bioldgico, no qual o sistema imunoldgico é
induzido a adquirir resisténcia para enfrentar as células cancerigenas. E a terapia alvo atua no
reconhecimento e ataque as células cancerigenas, exclusivamente, para isso faz-se uso de
drogas ou outras substancias, ocasionando alteracGes nas caracteristicas de crescimento e
multiplicacdo das células tumorais (INSTITUTO ONCOGUIA, 2020).

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico no campo da Medicina, como na area da
oncogenética, tem possibilitado o surgimento de perspectivas positivas com relacdo a adocao
de medidas preventivas para a diminuicdo da ameaca de desenvolvimento de cancer. Favorece
ainda a deteccdo precoce de determinados tipos de neoplasias, principalmente aquelas de
origem hereditaria, elevando assim, a probabilidade de cura (TAVARES et al., 2020).

Embora a ciéncia e a tecnologia venham contribuindo de modo significativo no
tratamento oncologico, as doencas neoplasicas acometem ainda um quantitativo cada vez maior
de individuos. Em decorréncia do desenvolvimento da transicdo demogréafica e epidemiologica,
observa-se um aumento da expectativa de vida, bem como o declinio da taxa de mortalidade
causadas por doencas transmissiveis, deste modo, evidenciando o lado positivo de tais
transformacgdes. Em contrapartida, relaciona-se com o lado negativo, o crescimento do nimero
de ocorréncias de doencas de aspecto cronico, com destaque para as neoplasias (GODOI et al.,
2020).

De acordo com a International Agency for Research on Cancer (2019), em colaboracéo
com o Global Cancer Observatory (GCO) — Cancer Tomorrow, 0 nimero estimado de casos
identificados de doencas oncoldgicas a nivel global alcancara mais de 21 milhdes de pessoas
no ano de 2025. E esperado um aumento na estimativa para o ano de 2035 referente a quase 26
milhdes de casos diagnosticados, considerando todas as faixas etarias e géneros.

Da mesma forma, as estimativas com relagdo a mortalidade por enfermidades

oncoldgicas apontam para um crescimento no decorrer dos anos seguintes, e apresentam uma
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média superior a 11 milhdes de Obitos previstos para 2025, enquanto para 2035, prevé-se por
volta de 14 milhGes de pessoas vivenciando o fim da vida devido ao cancer (GODOI et al.,
2020).

A estimativa brasileira para o ano de 2022, indica a descoberta de cerca de 625 mil
novos casos de neoplasias, sendo particularmente, o cancer de pele ndo melanoma estimado em
aproximadamente 177 mil casos (INCA, 2019). Dados especificos sobre 0 ano de 2020, indicam
mais de 200 mil dbitos notificados por doengas oncoldgicas no Brasil (INCA, 2020).

Considerando os indices supracitados, visando garantir que as pessoas diagnosticadas
com cancer tenham acesso a um cuidado integral, um conjunto de normativas vém sendo
divulgadas por meio do Sistema Unico de Satde (SUS). Tém o propdsito de inibir taxas de
incapacidade e mortalidade consequentes do céancer, de favorecer o bem-estar dos individuos
acometidos e de reduzir incidéncia de determinados tipos de neoplasias (SILVA et al., 2017).

Para garantir o direito do acesso do usuario com enfermidade oncologica ao seu primeiro
tratamento, no dia 23 de novembro de 2012, publica-se a Lei N° 12.732/2012, a qual tambem
estabelece o periodo determinado que o tratamento deve iniciar. A principio, a lei contava com
apenas cinco Artigos, entrando em vigor 180 dias posteriores a sua publicacdo (BRASIL, 2012).

Entretanto, de acordo com Sauer e Barbosa (2019), a normativa destaca-se devido sua
importancia para a protecdo de pessoas acometidas pelo cancer, pois ela resguarda o direito a
receber tratamento oncoldgico gratuito pelo SUS, em até sessenta dias apds comprovacgédo
diagnodstica, podendo este prazo ser abreviado, conforme a necessidade do usuario pela
gravidade de cada caso. Cabe salientar que as diferentes modalidades de tratamento ofertadas
devem manter-se atuais, de acordo com a evolugdo cientifica do campo. A lei ainda prevé
aplicacdo de penalidades administrativas no ambito da gestdo, caso ndo haja o cumprimento de
suas prerrogativas.

A promulgacdo da Portaria N° 874, de 16 de maio de 2013, que institui a Politica
Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das pessoas com
doencas crbénicas no ambito do SUS, surge com o propdsito de estabelecer uma integralidade
no cuidado da pessoa com cancer (BRASIL, 2013).

Viabiliza seu direcionamento pelo sistema de salde de modo regionalizado e
descentralizado, assim como a determinacédo de que o loco de tratamento oncoldgico ocorraem
Unidades de Assisténcia de Alta complexidade em Oncologia (UNACON) ou Centros de
Assisténcia de Alta complexidade em Oncologia (CACON), por tratar-se de instituicdes de
salde habilitadas para esta fun¢do. Sendo assim, espera-se que tal normativa corrobore para

que determinados tipos de céancer apresentem diminui¢do de incidéncia, com redugdo da



18

mortalidade e de déficits de funcionalidade, e que por outro lado, se aumente a qualidade de
vida de pessoas com cancer (BRASIL, 2013; GUSMAO; ALVES, 2020).

Entre o final do ano de 2021 e primeiro trimestre de 2022, houve novas publicacGes de
normativas com objetivo de promover um redirecionamento e tornar as agdes de controle na
atengdo ao cancer mais sdlidas (SILVA; BERGMANN, 2022).

Como exemplo, o Estatuto da Pessoa com Cancer, instituido pela Lei N° 14.238, de 19
de novembro de 2021, desempenha uma funcdo complementar na ampliacdo dos meios de
defesa do direito constitucional a satde, consistindo em um instrumento no planejamento da
gestdo social e que minimiza a lacuna na estrutura regulatéria brasileira (BRASIL, 2021).

Esta lei visa reforcar as determinacGes nos termos da Lei N° 12.732/2012, que
asseguram o acesso ao tratamento oncoldgico, sendo este um de seus preceitos fundamentais,
juntamente a promocéo da dignidade do individuo, que implica em nédo o discriminar em razdo
deste conviver com cancer, bem como partir do principio de que todos séo iguais perante a lei
(MOREIRA et al., 2022; DANTAS, 2022).

Resultante do esforco de 6érgdos comprometidos com o avango de servigcos de atencdo
oncoldgica oferecidos pelo SUS, ressalta-se que na Lei N° 14.238/2021, questdes referentes a
protecdo da cidadania e inclusdo do individuo com cancer sdo traduzidas em medidas que
asseguram a pratica de direitos e liberdades fundamentais, como a citar, o direito a insercao,
permanéncia ou retorno a escolaridade, seja em classe hospitalar ou em ambiente domiciliar,
de acordo com condicbes e interesses das partes envolvidas (pacientes e familiares)
(BERTHOLINO, 2022; SILVA, 2022; BRASIL, 2021).

Aponta-se também ser diagnosticado precocemente, receber informacoes claras e de
forma segura a respeito da enfermidade e terapéutica utilizada, acompanhamento social e
juridico, internacdo domiciliar, assisténcia multidisciplinar, tratamento para controle de dor,
contando-se também, dentre outros, o direito a receber cuidados paliativos (BERTHOLINO,
2022; SILVA, 2022; BRASIL, 2021).

Ja no ano de 2022, houve a publicacdo do documento referente a Portaria SAES N° 2,
de 3 de janeiro de 2022, com objetivo de regular a inser¢do do elemento “Medicamentos
Antineoplasicos Informados” no sistema de Autorizagdo de Procedimentos Ambulatoriais
(APAC), precisamente no campo de dados complementares de quimioterapia, dessa forma,
permitindo que medicacGes antineoplasicas que beneficiam pessoas em tratamento oncoldgico,
sejam escolhidas (BRASIL, 2022b; SILVA; BERGMANN, 2022).

Os pontos fortes desta normativa consiste em que 0s servigos de satde atuem com mais

diligéncia e possuam garantia de fidedignidade no que se refere ao sistema de registro da APAC,
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além de viabilizar aos 6rgdos controladores, transparéncia em processos de auditoria clinica e
de gestdo, monitoramento e avaliagdo no que diz respeito a inclusdo de tecnologias junto ao
SUS, resultados de eficicia no tratamento oncoldgico, e se este foi proporcionado com
seguranga ao usuario (BRASIL, 2022b; SILVA; BERGMANN, 2022).

A Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica instituida pela Lei N° 14.308, de
8 de margo de 2022 também deve ser mencionada, pois ela preceitua a implementagdo de
subsidios voltados a ampliagdo do acesso ao diagndstico precoce e as intervencdes terapéuticas
necessarias, o que implica fortemente para que criancas e adolescentes com doenca oncoldgica
obtenham progndstico positivo (BRASIL, 2022a; SILVA; BERGMANN, 2022).

Com o delineamento das estratégias adotadas para o controle do cancer por meio de
normativas nacionais publicadas recentemente, acredita-se que irdo exercer grande importancia
para sinalizar futuros caminhos nas politicas publicas de saude, bem como representar
ferramentas no &mbito da pesquisa cientifica para que efeitos ou impactos na vida das pessoas
com cancer sejam investigados (SILVA; BERGMANN, 2022).

Os autores discorrem sobre a importancia de refletir sobre os caminhos que vem sendo
tracados nas politicas de controle do cancer no Brasil e a necessidade de assumir diferentes
estratégias que contribuam de fato para atingir resultados positivos, visto que, nos ultimos anos,
as estimativas de incidéncia e taxas de mortalidade mantém tendéncia de crescimento (SILVA,
BERGMANN, 2022).

Diante de uma enfermidade crénica como a neoplasia e seus sintomas, 0s aspectos
referentes ao bem-estar fisico, psicolégico, social e espiritual da pessoa acometida e de sua
familia podem ser abalados e é de conhecimento comum a alta taxa de mortalidade no Brasil
provocada pelas neoplasias. Ao considerar a terminalidade de uma doenca como o cancer,
entende-se que ha uma evolucdo conforme o tempo, auséncia da possibilidade de tratamento de
carater curativo da doenca e que consequentemente ameaca a continuidade da vida (ALMEIDA
et al., 2020; HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO, 2021).

1.2 CUIDADOS PALIATIVOS

O termo paliativo ¢ derivado do latim “pallium” que, por sua vez, expressa o significado
de capote, manto, o qual traz uma denotacdo de que este manto possui a funcdo de envolver
para aquecer os que padecem de frio, fazendo alusdo a impossibilidade de beneficio da
assisténcia da medicina curativa, uma vez que, referindo-se a esséncia dos cuidados paliativos,

tem-se uma abordagem holistica que visa 0 bem-estar geral de pessoas acometidas por
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enfermidades crdnico-degenerativas em fase avancada por meio do alivio da dor e de demais
sintomas, e da oferta de suporte a demandas multidimensionais (SIQUEIRA; PESSINI, 2012).

O surgimento dos cuidados paliativos acontece nos primordios do periodo do
Cristianismo juntamente com o advento dos hospicios ou hospices, hospedarias ou abrigos cujo
proposito era recepcionar e oferecer cuidados aos peregrinos. O Hospicio do Porto de Roma foi
a instituicdo da qual se tem o relato mais antigo da oferta de cuidado paliativo, mais
especificamente no século V (MATSUMOTO, 2012).

A partir de entdo, na Idade Média, entre os séculos V a XV, houve uma propagacao dos
chamados hospices, motivados pelo movimento do Cristianismo que tinha como missao dar
amparo as pessoas doentes e desfavorecidas (MATSUMOTO, 2012).

Em um movimento mais contemporéneo, no seculo XX, destaca-se a figura da
enfermeira, assistente social e medica Cicely Saunders que pautada no modelo de assisténcia
hospice, funda em 1967 o St. Christopher’s Hospice, precursor em prover atendimento clinico
a pessoas em condicdo de doencas cronicas e no manejo da dor. Tal iniciativa de Saunders
conduziu os cuidados paliativos a um lugar de reconhecimento no mundo, pois foi por meio
dos periodos de experiéncia de profissionais norte-americanos e canadenses no St.
Christopher’s Hospice, que a pratica dos cuidados paliativos foi gradativamente sendo levada
para outros paises (GOIS et al., 2019).

Visando uma ampla recomendacao a nivel mundial, no ano de 1982, o Comité de Cancer
pertencente a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) idealizou um grupo de trabalho cujo
objetivo foi de estabelecer politicas relacionadas a assisténcia do modelo Hospice e ao alivio
da dor para pessoas acometidas pelo cancer (WHO, 2013). Apds alguns anos, em 1990, é
estabelecida pela primeira vez a defini¢cdo e os principios de cuidados paliativos (CP) pela
OMS, tendo em vista sua indicacgdo e legitimacdo. Tais concep¢oes, a principio, eram voltadas
a ofertar assisténcia integral a pessoas acometidas pelo cancer com foco nos cuidados ao final
da vida (WHO, 2007).

De acordo com Gomes e Othero (2016), o conceito de cuidados paliativos foi submetido
a uma revisdo criteriosa pela OMS em 2002, buscando atender as necessidades de ampliacdo e
ajustes as realidades de acordo com os aspectos territoriais, o que inclui o perfil epidemiologico
da populacéo a ser assistida e 0s recursos locais disponiveis. Com isso, 0s cuidados paliativos
também passam a ser recomendados as pessoas que sofrem de outras enfermidades cronicas
(ALVES, 2014). Sendo assim, o conceito de cuidados paliativos atualizado compreendeu:

“Cuidados paliativos sdo uma abordagem para melhoria da qualidade de vida
de pacientes e familiares que enfrentam uma doenca ameacgadora da vida,
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através da prevencdo e do alivio do sofrimento, através da identificacdo
precoce e impecavel avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas, fisicos,
psicossociais e espirituais” (WHO, 2007, p. 3).

Em complemento, destaca-se que em decisdo unanime, durante a 67° Assembleia
Mundial da OMS, realizada no ano de 2014, obteve-se a aprovacdo de recomendagdes que
implicam no carater de urgéncia da promocao de cuidados paliativos para estados membros,
sem excec¢do. Tais recomendacdes criadas com propoésito de desenvolvimento, implementacéao
e fortalecimento das politicas de cuidados paliativos, resultaram em um documento no qual,
demandas referentes a integragdo de servicos de cuidados paliativos baseados em evidéncias
em quaisquer niveis ao sistema de satde sdo detalhadas (WHO, 2014).

Além do mais, contando com abrangéncia global, acdes educacionais e de capacitacéo
visando o aprimoramento de qualidade, suporte para dispensa de medicamentos
imprescindiveis no manejo de sintomas, assim como sua administracdo de forma adequada
(WHO, 2014).

A International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC, 2018), também
divulgou um conceito atualizado de cuidados paliativos, cuja elaboracdo contou com uma
comitiva internacional formada por membros oriundos de 88 paises envolvidos em extenso
projeto, 0s quais concordaram que os cuidados paliativos sdo:

“Cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de todas as idades que se
encontram em intenso sofrimento relacionado a sua saude, proveniente de
doenca grave, especialmente aquelas que estdo no final da vida. O CP visa
melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e de seus
cuidadores” (JUSTINO et al., 2020, p. 2).

Como principios norteadores dos cuidados paliativos estdo: prover alivio de dor e de
outros sintomas; afirmar a vida e perceber a morte como processo natural; ndo procurar adiar
nem antecipar a morte; integrar aspectos sociais, psicoldgicos e espirituais no cuidado ao
paciente; oferecer ajuda para que a familia consiga enfrentar o processo de adoecimento e o
luto por vir (CARVALHO et al., 2018).

Apesar da auséncia de documentos oficiais provenientes de fontes seguras no Brasil a
respeito do inicio do funcionamento de espacos de atuacdo aos moldes do modelo hospice,
estudiosos que se dedicam a investigar o0 processo histérico dos cuidados paliativos no pais,
acreditam que o Asilo da Penha tenha sido a instituicdo pioneira em ofertar assisténcia as
pessoas acometidas por cancer em estagio avangado e sem perspectiva de cura. Fundada em
1944 no Rio de Janeiro pelo Dr. Méario Kroeff, o Asilo da Penha possuia carater filantrépico,

embora se tratasse de iniciativa privada, pois surgiu como alternativa para aquelas pessoas em
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vulnerabilidade socioecondmica, desamparadas pelos hospitais da cidade e pelo Servigo
Nacional de Cancerologia (atualmente renomeado Instituto Nacional de Cancer), que na época
possuia dire¢do do Dr. Mério Kroeff (OUVERNEY, 2022).

Considera-se que tal acontecimento se deu de modo pontual na época, visto que
transcorrem mais de trinta anos para o surgimento de novos servicos de cuidados paliativos no
Brasil, estes por sua vez, motivados a partir de debates organizados sobre o assunto promovidos
pela OMS, a qual possuia o propésito de promover a¢des voltados a luta contra o cancer em
paises em desenvolvimento (OUVERNEY, 2022).

A partir da década de 1980, aproximadamente, observa-se entdo o crescimento gradativo
da abordagem paliativa na area da salde. Neste periodo, evidéncias apontam o advento de
servicos de cuidados paliativos no Rio Grande do Sul, em 1979, pela Profa. Dra. Miriam
Martelete, a qual foi responsavel pela criacdo do Servigco de Dor do Hospital das Clinicas de
Porto Alegre (FIGUEIREDO, 2010).

Alguns anos depois, pelo Servigo de cuidados paliativos na mesma instituicdo em 1983,
desta vez, com funcionamento de forma independente de outros servicos hospitalares e
contando com uma pratica multidisciplinar. Com trajetorias similares, no mesmo ano, o médico
Antbnio Carlos Camargo de Andrade Filho dé inicio ao Servico de Dor da Santa Casa na cidade
de Sdo Paulo, e posteriormente, ao Servico de cuidados paliativos no ano de 1986
(FIGUEIREDO, 2010).

No ano de 1986, da-se entéo inicio ao funcionamento do INCA, no entdo Hospital de
Oncologia, onde atualmente o Hospital do Cancer Il se encontra em atividade no Rio de Janeiro.
Inspirados pela iniciativa de Cicely Saunders, o INCA dispde, naguele momento, de programa
assistencial voltado as pessoas sem perspectivas de terapéutica curativa devido ao cancer
avancado (INCA, 2007; OUVERNEY, 2022).

Ja em 1989, as atividades administradas pelo programa ganham maiores propor¢des e
este transforma-se no Servico de Suporte Terapéutico Oncolégico, no qual verificava-se uma
caracteristica filantropica na organizacdo dos cuidados paliativos a principio, visto que o
servico contava com o apoio de equipe multiprofissional disposta a estender sua jornada de
trabalho sem remuneracdo para cuidar de pacientes sem possibilidades de cura (INCA, 2007;
OUVERNEY, 2022).

Observa-se que durante os anos 90, alguns servicos de atencdo oncolégica comegam a
incorporar agdes relacionadas aos cuidados paliativos, nas quais estas eram direcionadas a
assisténcia ambulatorial e domiciliar, porém, de forma pontual. Ja na década seguinte, a

promulgacdo de normativas e os estimulos a favor da estruturacdo de uma Rede de Atengédo
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Oncoldgica, resultam em aumento da quantidade de servicos de cuidados paliativos no Brasil
em virtude da obrigatoriedade da oferta de cuidados paliativos pelas unidades de salude, como
forma de obterem credenciamento e recursos financeiros necessarios (OUVERNEY, 2022).

Inaugurados em 2002 e 2004, respectivamente, a assisténcia oferecida na enfermaria de
cuidados paliativos do Hospital do Servidor Publico Estadual de S&o Paulo e na Hospedaria de
cuidados paliativos do Hospital do Servidor Publico Municipal de Sdo Paulo, sdo exemplos de
servicos criados sob tais circunstancias (OUVERNEY, 2022).

A consolidacdo formal dos cuidados paliativos no contexto do sistema de saude no
Brasil, vem sendo realizada pelo Ministério da Salde, o qual utiliza de portarias e outras
publicacdes na tentativa de minimizar a auséncia de uma politica publica exclusiva de cuidados
paliativos no pais. Neste sentido, cria-se a Portaria N° 2.439, em 2005 que dispde sobre a
Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica a ser instituida em todo o territério nacional e que
deve abranger préticas voltadas desde a promocéo de saude aos cuidados paliativos, de acordo
com as atribuicdes particulares da gestdo municipal, estadual e federal, fazendo-se incluir todos
0s niveis de atencdo (BRASIL, 2005).

Ainda em 2005, é fundada a Academia Nacional de Cuidados paliativos (ANCP) com o
propdsito de propagar os conceitos dos cuidados paliativos, bem como colaborar no campo do
ensino e da pesquisa, e aprimorar as praticas relativas a estes cuidados, sendo que um dos
caminhos para alcancar tais objetivos, consiste na disponibilizacdo do Manual de Cuidados
paliativos, documento publicado em 2009 e atualizado em 2012 (KIRA, 2012) e posteriormente
em 2021 (CASTILHO; SILVA,; PINTO, 2021).

A partir dos anos 2000 até a atualidade, nota-se que ha uma ampliacdo do nimero de
servicos que oferecem cuidados paliativos no Brasil. De acordo com levantamentos realizados
pela ANCP, em 2018 o pais disponibilizava 177 servigos que incluem cuidados paliativos em
sua oferta assistencial. Em analise mais recente, no ano de 2019, esse nimero cresceu para 190
servicos, correspondendo a um aumento de aproximadamente 8%, que, apesar de animador,
ainda ndo é o bastante para que o pais seja classificado no grupo de na¢Ges que promovem
maior abrangéncia no ambito dos cuidados paliativos (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO,
2020).

Diante do desenvolvimento das Redes de Atencdo a Saude, vislumbram-se mudancas
de configuragcdo dos cuidados paliativos no SUS ao considerar sua incorporacdo na rede e
assimilando sua praticabilidade nos diferentes niveis de atengcdo, como na atengdo basica e no
contexto domiciliar, particularmente (OUVERNEY, 2022).
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Em especifico, acerca da Atencdo Domiciliar, esta configura-se como uma abordagem
de saude que facilita a ado¢do de novos métodos de cuidado e fomenta a colaboracdo
interdisciplinar, uma tendéncia em crescimento tanto no cenario nacional quanto global. Essa
modalidade emerge como uma alternativa a hospitalizacdo convencional, resultando na
diminuicdo tanto da necessidade quanto da duragdo das internagfes hospitalares, com
beneficios tangiveis em termos de custos reduzidos e menor risco de complicagBes associadas
ao ambiente hospitalar (ANDRADE et al., 2017).

A assisténcia domiciliar promove a desinstitucionalizagdo e reduz a demanda por
internacdes ndo essenciais provenientes de unidades de pronto-atendimento, enquanto também
oferece suporte as equipes de saude no cuidado a pacientes que demandam e se beneficiam de
assisténcia de saude no ambiente domiciliar. Essa abordagem alinha-se com os principios do
SUS, destacando o acesso, o0 acolhimento e a humanizagdo como prioridades (VALLE;
ANDRADE, 2015).

O crescimento dos Programas de Atendimento em Domicilio no contexto brasileiro, se
deu especialmente a partir dos anos 1990. Esse aumento estava principalmente ligado a maior
procura por cuidados de grupos especificos da populacdo, principalmente individuos afetados
por doencas cronicas degenerativas. Essa expansdo teve um enfoque predominante no setor
privado e em areas metropolitanas de grande porte (BRAGA, 2015).

Assinala-se, portanto, o notavel aumento dos debates em torno de uma politica e um
programa especifico que englobem e normatizem o cuidado domiciliar no ambito do SUS. Essa
busca visa estabelecer e definir as varias abordagens, implementar mecanismos especificos para
assegurar a regulamentacéo e financiamento da assisténcia em domicilio sob a esfera do SUS,
e outros aspectos relacionados. Esse esfor¢o culminou na emissao de diversas portarias entre
0s anos de 2006 e 2013, bem como no lancamento do Programa Melhor em Casa, que
oficializou a Politica Nacional de Atencdo Domiciliar no SUS em 2011 (BRASIL, 2011,
BRAGA et al., 2016).

No momento presente, a regulamentacdo do funcionamento do Servico de Atencao
Domiciliar no ambito do SUS ¢é definida pela Portaria N° 825/2016/GM/MS. Essa portaria
estabelece a Assisténcia Domiciliar como uma vertente integrada as Redes de Atencédo a Saude,
com énfase em iniciativas de prevencdo, tratamento de enfermidades, reabilitacdo, paliacdo e
promocdo a salde. Uma caracteristica notavel é a continuidade da assisténcia prestada no
ambiente domiciliar, conforme delineado pelo Ministério da Satde (BRASIL, 2016).

O cuidado paliativo no ambiente domiciliar emerge como uma alternativa ao contexto

hospitalar, respaldado pela colaboracgéo interdisciplinar e pela participacéo ativa de um cuidador
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familiar. 1sso resulta na transferéncia da trajetdria do final da vida e do falecimento para o
ambito residencial (OLIVEIRA et al., 2019).

E inegavel que a assisténcia domiciliar representa uma politica de satde publica no
Brasil que esta em processo de implementagcdo, mas possui uma relevancia significativa na
concretizacdo dos fundamentos do SUS, incluindo integralidade, equidade, igualdade,
autonomia e outros principios essenciais. A assisténcia domiciliar ndo apenas busca assegurar
justica e humanizacéo, mas também demonstra uma abordagem econémico-financeira racional
e uma melhoria na eficacia dos servicos de salde (SOUSA; SOUSA, 2019).

No mapeamento mundial que busca classificar em categorias 0s paises em relacdo a
oferta de cuidados paliativos, o Brasil, até entdo, encontrava-se na categoria 3a que representa
aquelas nagbes nas quais os cuidados paliativos sdo disponibilizados de maneira isolada,
dependente de subsidios provenientes de doagdes, com restrita disponibilidade de opioides
necessarios para controle de sintomas, bem como com uma quantidade de servicos insuficiente
para atender a sociedade (WHPCA; WHO, 2020; ANCP, 2020).

Atualmente, por meio do documento Atlas Global de Cuidados paliativos, divulgado em
2020, o Brasil esta incluido na categoria 3b juntamente com paises como Bulgaria, Colémbia e
Panama, por exemplo. Esta categoria consiste em promocdo generalizada de cuidados
paliativos, maior disponibilidade de opioides necessarios para controle de sintomas, fontes de
financiamento, centros de capacitacdo e maior quantidade de servigos disponiveis para a
populacdo, entretanto, ainda ndo conta com a integracdo entre 0s servicos existentes, que por
sua vez, é encontrada nos paises com maiores niveis de desenvolvimento em cuidados
paliativos, sendo estes correspondentes as categorias 4a e 4b (CLARK et al., 2020; ANCP,
2020).

Com diferencas respectivas de um e dois niveis da categoria na qual se encontra o Brasil,
paises como Argentina, Chile e Austria (4a) e Canada, Estados Unidos e Jap&o (4b), ja usufruem
de sistemas de salde conectados aos servicos de cuidados paliativos, profissionais de saude
possuem conhecimento sobre esse campo, a comunidade estd envolvida nas questdes
relacionadas e ha uma reducdo nos obstaculos para obter morfina e outros medicamentos para
aliviar sintomas (CLARK et al., 2020; ANCP, 2020).

A tentativa de estabelecer esta integracdo no contexto nacional, é estimulada por meio
da Resolucdo N° 41, de 31 de outubro de 2018, publicada pela Comisséo de Intergestores
Tripartite e que dispde sobre diretrizes que funcionam como parametro para que os cuidados
paliativos sejam incorporados ao SUS. Para sua elaboragéo, considerou-se o conceito e

principios de cuidados paliativos apresentados pela OMS, implicando em sua integracdo aos
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cuidados continuados proporcionados por meio da Rede de Atencdo a Salde, bem como,
alegando questOes referentes aos profissionais especialistas e fontes de recursos financeiros
(BRASIL, 2018).

Com a ampliacdo da abordagem paliativa, esforgos recentes vém sendo desprendidos no
sentido da criacdo de resolugdes €ticas e técnicas. Porém, se tratando de resolucdes e politicas
publicas relacionadas aos cuidados paliativos no Brasil, tais questdes evidenciam a existéncia
de disparidades atuais nos niveis estadual e federal e lacunas a serem preenchidas (SANTQOS;
FERREIRA; GUIRRO, 2020).

Os cuidados paliativos séo citados em poucas normas, entre elas, as portarias N° 741,
de 19 de dezembro de 2005, e sua versdo atualizada, a Portaria N° 140, de 27 de fevereiro de
2014, as quais buscam definir e atualizar, respectivamente, parametros para funcionamento das
UNACON, CACON e Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia. Ja a norma
que visa redefinir e instituir diretrizes para sistematizacdo das linhas de cuidado na Rede de
Atencéo a Saude das Pessoas com Doengas Crdnicas no ambito do SUS, é regulamentada pela
Portaria N° 483, de 1° de abril de 2014, na qual também se faz mengdo ao termo “paliativo”
(BRASIL, 2005; BRASIL, 2014a; BRASIL, 2014b; SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).

De acordo com Santos, Ferreira e Guirro (2020), a falta de registros sistematizados das
producdes e procedimentos especificos de cuidados paliativos prestados pelas equipes
ambulatoriais, domiciliares e hospitalares no &mbito do SUS, se apresenta como um obstaculo
para caracterizacdo da oferta de cuidados paliativos no pais.

Até entdo, com a auséncia de um projeto nacional para regulamentar a assisténcia
paliativa no Brasil, o reconhecimento da dignidade e autonomia privada de um individuo, por
lei, é declarada pelos Artigos 1° e 5° da Constituicdo de 1988, condenando intervencdes
desumanas. Ou seja, o direito a autonomia e a uma vida digna é legitimado pela Lei Maior do
Brasil. Desse modo, € considerada degradante a imposicdo de qualquer tratamento nao desejado
por um individuo, além de tudo, quando este ndo terd o papel de proporcionar uma vida de
plenitude (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).

Neste sentido, atualmente um Projeto de Lei (PLS 149/2018) que se encontra em
tramitacdo no Senado, dispde sobre as diretivas antecipadas de vontade, alegando-se que € de
direito de um individuo maior e capaz manifestar antecipadamente seu desejo de ser submetido
ou ndo a intervencbes médicas posteriores (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO,2020).

Diferentemente do panorama nacional, ainda sem uma regulagdo vigente, leis nas
esferas estaduais que buscam resguardar o direito da pessoa com cancer a adotar uma postura

mais ativa e de protagonismo na tomada de decisdo sobre seu tratamento, surgem no final da
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década de 90, como a Lei N° 10.241, tendo como autor o deputado Roberto Gouveia e
posteriormente promulgada pelo entdo governador do Estado de Sao Paulo, Mario Covas. Esta
lei “dispde sobre os direitos dos usudrios dos servigos e das a¢des de saude no Estado e da
outras providéncias” (GOVERNO DO ESTADO DE SAO PAULO, 1999).

Pioneira em apresentar disposicdes sobre este tema, a lei concede permissdo ao
individuo para ndo aceitar intervencdes que lhe causem sofrimento com intuito de estender o
tempo de vida, assim como lhe da o direito de decidir o local de falecimento (SANTOS;
FERREIRA; GUIRRO, 2020).

O estabelecimento de Politicas Estaduais representa um avango na normatizacao para
cuidados paliativos, neste seguimento, destaca-se a Lei N° 19.723, de 10 de julho de 2017 do
Estado de Goiés, primeira iniciativa na esfera estadual voltada ao estabelecimento de uma
Politica Estadual de Cuidados paliativos. Com suas acdes e servigos desenvolvidos no ambito
do SUS e com subsidios do Fundo Estadual de Saude (FES), a lei versa sobre a as condicdes
para a promogéo, protecdo e recuperacédo da saude, a organizacao, regulamentacéo, fiscalizacéo
e 0 controle dos servigos correspondentes e da outras providéncias (GOVERNO DO ESTADO
DE GOIAS, 2017).

Por meio da promulgacao da Lei Estadual N° 11.123, de 7 de outubro de 2019, o Estado
do Maranhdo passa a ser 0 estado pioneiro da regido nordeste do pais a instituir uma politica
regulamentadora de cuidados paliativos no ambito do SUS. A normativa trata de diretrizes
estaduais para as agdes e cuidados paliativos direcionados aos pacientes com doencas
ameacadoras a vida, cuja finalidade consiste, dentre outras, na integracdo dos cuidados
paliativos a rede de satde, bem como no incentivo a qualificacdo dos atores que possuem papel
ativo nos diferentes niveis de atencdo a saude, dentre estes, na atencdo primaria (GOVERNO
DO ESTADO DO MARANHAO, 2019; PORTAL DA SECRETARIA DE ESTADO DA
SAUDE, 2020).

A partir da criacdo desta Lei, no ano de 2020, deu-se origem a uma comissao de cuidados
paliativos, a qual possui o propésito de criar estratégias que favorecam a ampliacdo de
assisténcia paliativa nas unidades de saude vinculadas ao Governo do estado do Maranhao,
assim como colaborar na sistematizacdo da oferta de cuidados paliativos em ambito estadual,
considerando tal normativa (GOVERNO DO ESTADO DO MARANHAO, 2019; PORTAL
DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE, 2020).

Apontam-se outras normativas estaduais de grande relevancia para a consolidacdo dos
cuidados paliativos no Brasil, como a Lei Estadual N° 15.277, que institui a Politica Estadual

de Cuidados paliativos no Rio Grande do Sul e que teve sua promulgacdo no dia 31 de janeiro
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de 2019, e a Lei N° 8.425, de 1° de julho de 2019 que cria 0 Programa Estadual de Cuidados
paliativos do Estado do Rio de Janeiro (GOVERNO DO ESTADO DO RIO GRANDE DO
SUL, 2019; GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO, 2019; DOS SANTOS;
FERREIRA; GUIRRO,2020).

J& no estado do Parang, € aprovada a Lei Estadual N° 20.091, de 19 de dezembro de
2019, a qual dispde sobre a instituicdo dos preceitos e fundamentos dos cuidados paliativos no
Parand. Seu desenvolvimento é atravessado por desafios em sua fase inicial, como os que
implicam na dificuldade de sua disseminacdo e auséncia de diretrizes que buscam organiza-la
e coloca-la em prética nos servicos de saude do estado (GOVERNO DO ESTADO DO
PARANA, 2019; MARCUCCI; RODRIGUES; ALMEIDA, 2020).

A lei propde diversos avangos apresentados por meio de objetivos, que envolvem:
Integrar os cuidados paliativos em todos os niveis da Rede de Atencdo a Saude; promover a
melhoria da qualidade de vida das pessoas enfermas por doencas extensas e
potencialmente fatais; incentivar o trabalho em equipe multiprofissional, sendo esta
constituida minimamente por profissionais de Medicina, Enfermagem, Servico Social,
Psicologia e, quando possivel e conforme necessidade, por profissionais nutricionista,
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, farmacéutico, odontdlogo, assistente espiritual e
fonoaudidlogo.

Cita-se ainda: Fomentar a inclusao de conteudos disciplinares sobre cuidados paliativos
nos cursos técnicos, de graduacdo e de pos-graduacdo da area da saude; ofertar educacéo
permanente em cuidados paliativos para os profissionais que ja atuam na assisténcia com
acOes paliativas; promover a disseminacdo de informacgdes sobre cuidados paliativos na
sociedade; e, ofertar medicamentos que promovam o controle dos sintomas das pessoas
enfermas.

Recentemente, em 13 de outubro de 2020, instituiu-se a Politica Estadual de Cuidados
paliativos no Estado de Sao Paulo, por meio da Lei N° 17.292 decretada pelo Governador Jodo
Doria. Seguindo os principios dos cuidados paliativos, a lei visa a qualidade de vida e atencéo
integral de salde, e nela é ressaltada a importancia do inicio precoce da assisténcia paliativa
diante de uma doenca sem proposta curativa. Esta politica conta com cinco diretrizes, dentre
elas a capacitacdo e multidisciplinaridade profissional, fortalecimento de politicas publicas e
respeito a dignidade e liberdade de um individuo segundo valores e crencas proprias. Para sua
viabilizacdo, os gastos resultantes da lei serdo sustentados por verba orcamentéria préopria
(GOVERNO DO ESTADO DE SAO PAULO, 2020; ANCP, 2020).
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No estado de Minas Gerais também € possivel verificar uma normativa estadual voltada
as acOes em cuidados paliativos no @mbito da satde publica. A Lei N° 23.938, de 23 de setembro
de 2021 que estabelece principios, diretrizes e objetivos para as a¢des do Estado voltadas para
os cuidados paliativos no ambito da satde publica, assim como demais leis estaduais, utiliza
dos principios e diretrizes dos cuidados paliativos para fundamentar a implementacao das acbes
em cuidados paliativos a nivel estadual (GOVERNO DO ESTADO DE MINAS GERAIS,
2021).

Na esfera municipal, a Lei N° 14.732 que institui a Politica Municipal de Cuidados
paliativos foi sancionada por meio de publicacdo na edicdo de 31 de agosto do Diério Oficial
do municipio de Ribeirdo Preto, interior de Sdo Paulo. Dentre suas atribuicdes, a lei especifica
que, para uma completa eficiéncia na prestacdo de cuidados paliativos, 0 municipio podera
estabelecer convénios ou parcerias junto a iniciativas publicas, privadas, e de carater
filantrépico, tal como a criagdo de uma identificacdo dos individuos que se encontram em
cuidados paliativos, constando em seus respectivos prontuarios eletrénicos utilizados nos
servicos publicos de saude, esta proposta almeja facilitar a conducdo de acGes assistenciais as
pessoas em cuidados paliativos (PREFEITURA DA CIDADE RIBEIRAO PRETO, 2022).

Em meio ao surgimento de iniciativas politicas em cuidados paliativos a nivel estadual
e municipal, revela-se a falta e a necessidade de uma regulamentacao federal, a qual por sua
vez, torna a oferta de atendimento em cuidados paliativos limitada e desigual entre a populacéo
do pais (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).

Apesar dos avan¢os graduais no campo dos cuidados paliativos no decorrer dos anos,
nameros publicados pela Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA, 2020)
referente as distintas necessidades e situacoes relacionadas a assisténcia em cuidados paliativos
no biénio 2020-2021, indicam que ainda ha um trajeto a se percorrer para a democratizacdo
deste tipo de abordagem.

Ocorre em virtude que atualmente quase 57 milhGes de pacientes e familias necessitam
de cuidados paliativos anualmente no mundo, sendo que destes, quase 69% sofrem de doencas
ndo transmissiveis como cancer, deméncia, acidente vascular cerebral, insuficiéncia cardiaca,
hepética ou renal e doengas pulmonares. Além disso, outros dados que despertam preocupacao
é que aproximadamente 45% destes 57 milhdes de pessoas se encontram na fase final de vida,
porém apenas 12% da demanda global de cuidados paliativos vém sendo atendida (WHPCA,
2020).

Segundo Ouverney (2022), a existéncia e o desenvolvimento da paliagdo no contexto

nacional possuem como alicerce para sua estruturacdo os servicos de cuidados paliativos ja
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concebidos que integram o SUS, bem como as normativas que regulam seu funcionamento.
Tratando-se do perfil de oferta desta modalidade de assisténcia, observa-se que pacientes com
cancer e/ou que se encontram hospitalizados, sdo os que recebem maior quantidade de cuidados
paliativos. Por vezes, ha uma falta de clareza na definicdo quanto ao financiamento de tais
servicos, gerando dubiedade sobre quais acdes que arrecadam verba publica diretamente.
Conforme Manso e colaboradores (2017) destacam, no @mbito dos cuidados paliativos
almeja-se o alivio dos sintomas da doenca bem como que enfermos e seus familiares usufruam
de uma vida com o méaximo de bem-estar possivel. Acredita-se que a abordagem paliativa seja
humanamente imprescindivel e de carater urgente no mundo e, mesmo que haja uma relagédo
estreita com doencas oncoldgicas, essa abordagem também se apresenta como fundamental
diante do acometimento por outras doencgas cronicas ameagadoras da vida como cardiopatias

avancadas, doencgas pulmonares obstrutivas cronicas, sindromes demenciais, entre outras.

1.2.1 Cuidados paliativos oncologicos

A assisténcia no contexto oncoldgico é sustentada por pilares basicos que implicam na
prevencdo, diagnostico e tratamento, sendo que a assisténcia paliativa também faz parte desta
estrutura (WHO, 2007). O acesso as terapias voltadas a cura do céncer ¢ direito das pessoas
diagnosticadas com doencas oncoldgicas, e junto a esta modalidade de assisténcia, os cuidados
paliativos oncoldgicos devem estar vinculados (KIRBY et al., 2020).

Quando ocorre de a terapia voltada a cura ndo ser mais eficaz por conta da recuperacao
total da doenca ser improvavel em determinado ponto do cuidado, os cuidados paliativos
oncoldgicos passam a representar maior relevancia na assisténcia, e assumir assim, carater
terapéutico exclusivo (KIRBY et al., 2020).

Sendo assim, preza-se pela escolha da realizacdo dos cuidados paliativos desde o
principio do tratamento visando maior qualidade de vida da pessoa no decorrer de sua jornada
terapéutica (NEVES; GOUVEA; SOUZA, 2020). Além de tal, recomenda-se que a promo¢ao
dos cuidados paliativos e da oncologia seja praticada por profissionais de diversas categorias e
direcionada a familiares, criancas, idosos e pessoas que possuem doencas que ameagam a vida
(RODRIGUES et al., 2017).

De acordo com Beernaert e colaboradores (2016), uma avaliacdo holistica das
necessidades de cuidado é fundamental a partir do diagnéstico para que os cuidados paliativos
sejam integrados precocemente aos cuidados oncoldgicos habituais. Esta se configura como
uma das principais vias para aliviar o sofrimento, visto que, os cuidados paliativos podem

potencializar a resolucdo de tais necessidades quando aliados aos cuidados regulares.
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Pessoas com doenca oncologica que recebem tratamento paliativo possuem diversas
necessidades, as quais estdo associadas a aspectos de comunica¢do, demandas fisicas e
psicoldgicas, sexualidade, temores, espiritualidade, condigdes socioecondmicas, escassez de
conhecimento, além de necessidades voltadas as atividades de vida diaria (AVDs). Relatos de
dor, sofrimento e necessidade continua de suporte sdo frequentemente observados em pacientes
com cancer (BUSOLO; WOODGATE, 2015).

Evidéncias de um estudo realizado com pessoas que possuem enfermidade oncol6gica
em diferentes fases da doenca, mostraram um grau elevado de demandas de cuidado que nao
sdo atendidas, ou seja, aqueles que sao responsaveis pela oferta de suporte a essas pessoas, ndo
estdo conseguindo prestar uma assisténcia que responda a maior parcela das necessidades de
cuidados de carater paliativo (BEERNAERT et al., 2016).

Outra problematica encontrada no ambito dos cuidados paliativos oncolégicos consiste
na desvalorizacdo sistematica dos sintomas relatados pelos pacientes por profissionais da
equipe da satde. Para tentar minimizar tais questdes, recomenda-se a ado¢éo de ferramentas ou
questionarios na pratica de atencdo a saude com o intuito de aprimorar a identificagdo dos
sintomas, bem como das necessidades de cuidado (BEERNAERT et al., 2016).

Segundo Kim e outros autores (2013), um desafio recorrente enfrentado pelas equipes
de salde que prestam cuidados paliativos corresponde a negacdo como um mecanismo de
defesa comumente adotado por pessoas acometidas pelo céancer diante da dificuldade de
enfrentamento da vivéncia desta enfermidade. Tal mecanismo é capaz de provocar
comportamentos desadaptativos e prejudiciais como recusar o tratamento e gerar obstaculos
para 0 encaminhamento destas pessoas e seus familiares para servicos de cuidados paliativos.
Logo, é essencial que em cuidados paliativos a comunicagcdo promova sentimento de esperanca.

Destaca-se a grande importancia da questdo da comunica¢do em cuidados paliativos.
Uma comunicacado eficaz, harmoniosa e voltada para as necessidades do paciente pode ter um
impacto significativo no controle do desconforto fisico e na reducéo do sofrimento de pacientes
e seus familiares. Tal processo também envolve a habilidade de ouvir, estar atento a forma
como as informacdes sdo transmitidas, incluindo expressdes faciais, gestos e emocdes. No
entanto, esse processo pode se tornar desafiador quando ndo se reserva tempo suficiente
(KOVACS, 2006).

Embora seja necessario que as agdes de profissionais que prestam cuidados regulares
em oncologia evidenciem habilidades e condutas basicas da abordagem de cuidados paliativos,
ressalta-se a importancia de haver uma equipe especializada nessa modalidade de assisténcia

para atender as necessidades de cuidado mais complexas (BEERNAERT et al., 2016).
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Para que se alcance um cuidado voltado a diade paciente-familia, é necessario que as
barreiras referentes a comunicacdo, falta de equipes especializadas, estado de negacdo dos
pacientes assistidos, demandas biopsicossociais ndo atendidas e desvaloriza¢do dos sintomas
pelos profissionais de salde no &mbito dos cuidados paliativos no contexto oncoldgico sejam
minimizadas, do contrario, muitas vezes pode haver surgimento de conflitos entre as intencdes
da equipe e o que se espera do tratamento pelo paciente e seus familiares, podendo causar um
entendimento errbneo sobre a assisténcia paliativa confundindo-a com descaso e abandono
(DIAS et al., 2021).

A vulnerabilidade socioeconémica também corresponde a um fator que dificulta o
acesso de pessoas com doenca oncolégica ao acompanhamento em cuidados paliativos.
Pacientes que enfrentam cancer e possuem um nivel socioecondmico desfavorecido apresentam
maior probabilidade de enfrentar desfechos desfavoraveis, incluindo maior taxa de mortalidade,
presenca de depressao e outras condigdes de satde simultaneas, alem de experimentarem uma
carga sintomatica mais intensa em comparacao com pacientes de nivel socioecondémico mais
elevado (MALHOTRA et al., 2020).

Além disso, € observado que pacientes com cancer e baixo status socioeconémico tém
menos acesso aos cuidados paliativos e sdo menos propensos a falecer em um ambiente
domiciliar (MALHOTRA et al., 2020).

Desse modo, nos cuidados paliativos oncolégicos, conforme hé a progressao da doenga,
distintos modos de sofrimento sdo apresentados por essas pessoas no fim de vida, muitas vezes
por conta do abandono que implica em prejuizos dos lagos sociais e falta de acessibilidade aos
servicos. E proposto por Frossard (2016), a capacitacdo das equipes de forma a manejar as
adversidades destas condi¢des, o que vai além da resolucdo de carater clinico.

Compreende-se que a implementacdo dos cuidados paliativos na modalidade domiciliar
proporciona aos pacientes a oportunidade de continuar dentro de seu cenario familiar e social.
Essa abordagem multiprofissional e especializada oferece suporte e orientagcdo aos familiares
e/ou cuidadores, evitando hospitalizacdes frequentes e, por vezes, evitaveis. 1sso possibilita ao
paciente permanecer em um ambiente familiar, com riscos reduzidos e assisténcia completa,
resultando no aprimoramento e preservacdo da sua qualidade de vida (FALLER et al., 2016).

A atencdo domiciliar concentra-se no ambiente residencial como ponto central do
cuidado, destacando circunstancias familiares e demandas que muitas vezes nao sdo visiveis no
convencional espaco institucional de saide (CASTRO et al., 2018; GONCALVES et al., 2017).

A equipe de profissionais de saude desempenha um papel fundamental como suporte

aos cuidadores, oferecendo orientagdes e esclarecimentos abrangendo diversos aspectos do
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cuidado. Essa abordagem visa aliviar o sofrimento em todas as suas dimensoes - fisica, social,
financeira e emocional - e atenuar sentimentos de isolamento, tristeza e soliddao (OLIVEIRA,;
KRUSE, 2017; MOCELIN et al., 2017; PRADO et al., 2023).

Os profissionais ndo apenas se concentram na parte técnica do cuidado, mas também se
dedicam a proporcionar conforto, atencéo, apoio emocional e palavras reconfortantes tanto para
0s pacientes como para suas familias (OLIVEIRA; KRUSE, 2017; MOCELIN et al., 2017;
PRADO et al., 2023).

Segundo Fripp (2009), a provisdo de cuidados no domicilio com o suporte da familia
promove a aplicacdo dos fundamentos dos cuidados paliativos. 1sso envolve a incorporagéo de
elementos psicossociais e espirituais, enquanto também oferece respaldo para que os familiares
possam contribuir nos cuidados a doenca e lidar com os processos de luto.

Para a implementacdo de um programa de cuidados paliativos em ambiente domiciliar,
a OMS recomenda 8 etapas: 1. Avaliar as demandas dos pacientes e 0s recursos disponiveis; 2.
Formalizar a organizagdo através de termos de referéncia e registro junto as autoridades
competentes; 3. Elaborar um plano de acdo que detalhe 0s recursos necessarios, aquisicdo
desses recursos, publico-alvo e abrangéncia dos servicos; 4. Selecionar e instituir um programa
de treinamento continuo; 5. Mobilizar os recursos necessarios; 6. Integracdo ao sistema de
salde, conectando-se com 0s servigcos primarios e terciarios de referéncia; 7. Promover a
divulgacdo do programa; 8. Incentivar a participacdo de associacBes, grupos e estudantes
(WHO, 2016).

A OMS sugere a abordagem inicial do programa para pacientes em estagio avangado de
cancer, uma vez que mais de 80% destes individuos enfrentam dores intensas e outros sintomas
exigindo pronta mitigacdo e alivio. Posteriormente, de maneira progressiva, a recomendacao é
ampliar o alcance do servico para abranger doencas cronicas e outras condi¢des de salde com
prognostico limitado (WHO, 2016).

A necessidade de disseminacéo de servicos de cuidados paliativos ao redor do mundo é
corroborada diante de estudos que comprovam que pessoas sem indicacao de terapias voltadas
a cura de doencas estdo propensas a uma identificacdo inadequada ou inexistente das dimensées
somaticas e psicossociais de seu sofrimento em ambientes que prestam servicos de oncologia
sem levar em consideracdo principios da abordagem paliativa (FISCHBECK et al., 2013).

Segundo Santos e colaboradores (2017b), a falta de reconhecimento sobre a relevancia
dos cuidados paliativos por muitos profissionais de salde da area oncoldgica, por vezes reflete

em condutas e compreensdo equivocada a respeito desta abordagem, como associa-la somente
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aos pacientes em fase final de vida, negligenciando a oferta de cuidados paliativos em
momentos de grande necessidade em detrimento do foco no cuidado fisico.

Dentre as dificuldades, ressaltam-se aqueles referentes a triagem, prognostico,
identificacdo do paciente em cuidados paliativos, resolucdo de problemas em equipe, incluséo
de processos éticos e legais na preparacdo do cuidado integral e déficit na comunicagdo com
pessoas do circulo familiar (SANTOS et al., 2017b).

Evidéncias de uma pesquisa realizada com pacientes acometidos por cancer e seus
familiares, consideraram que a fragilidade no diadlogo entre a triade paciente-familiar-equipe
multiprofissional de salde foi a razdo pela qual a maior parte do publico analisado apresentava
um desconhecimento sobre termos como cuidados paliativos, ordem de ndo reanimar, dentre
outros que estdo relacionados a esta abordagem (CHAVES et al., 2021).

O mesmo estudo revelou que embora os pacientes participantes concordassem com a
reanimacdo de imediato, a maioria ndo manifestou desejo em prolongar a vida por meio de
aparelhos na circunstancia de enfermidade potencialmente fatal e sem proposta de cura,
indicando que o instinto de manter a vida independente da situacdo, tende a ser repensado com
a transformacéo do cenario, onde entdo o adiamento da morte por meios artificiais é aceito pela
minoria (CHAVES et al., 2021).

Ressalta-se que uma reanimacdo malsucedida é capaz de gerar consequéncias graves,
tal qual disfuncdo miocéardica, acidente vascular enceféalico e disfungdo multipla de érgéos,
sendo que, a priori, esta conduta pode parecer adequada e aceita por aqueles que desconhecem
esta informacdo (CHAVES et al., 2021).

Em contrapartida, o estudo de Ferrell e colaboradores (2017), apontam dados sobre a
otimizacdo dos resultados obtidos no tratamento de cancer quando associados a abordagem
paliativa, uma vez que sua eficacia se mostra superior ao tratamento oncoldgico padréo por si
s0.

Observa-se que cada pessoa acometida pelo cancer pode demandar necessidades
distintas por se encontrarem em diferentes trajetorias da doenca, o que culmina na importancia
de haver oferta de cuidados paliativos desde o principio do adoecimento para cada pessoa para
que, junto com o tratamento oncoldgico padrao, seja elaborado um cuidado individualizado no
decorrer do processo terapéutico (PERILLA, 2019).

Com o inicio do processo de adoecimento pelo cancer, o encaminhamento precoce para
servicos que ofertam cuidados paliativos torna-se relevante, uma vez que esta conduta resulta
em reducdo de custos e menor necessidade de recorrer a servicos regulares de atencédo a saude,

da mesma forma que previne o sofrimento psicoldgico advindo de dor ndo controlada, visto que
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esta é relacionada a hospitalizacdes frequentes, e sensacdes de ansiedade e depressao
(HAMIEH et al., 2018).

Santos e outros autores (2017a) mencionam que na especialidade de oncologia o
desenvolvimento mundial a respeito dos cuidados paliativos firmou suas raizes, destacando-se
a influéncia no delineamento de seu modelo tedrico, bem como a oferta de uma nova abordagem
benéfica que objetiva conduzir uma populacéo de usuarios em potencial e acometida de doenca
avancada.

Na atualidade, ainda se observa o desenvolvimento de esforgos visando afirmar a
integracdo da abordagem paliativa na atencdo oncoldgica, tal como o programa originado na
Austrélia, o The Palliative Care Outcomes Collaboration, que apresenta a descrigdo de cinco
fases (estavel, instavel, declinio, terminal e luto) que servem de parametro da necessidade do
nivel de cuidados destinado a uma pessoa, levando em consideracao os estagios do cancer e 0
percurso da doenca (CLAPHAM; HOLLOWAY, 2017).

Desta forma, pessoas afetadas por varios sintomas, 0s quais podem causar danos a
funcionalidade e trazer repercussdes negativas para o bem-estar, como observa-se naqueles que
apresentam doenca oncoldgica avancada, sdo indicadas a receber tratamento paliativo. Para
isso, é imprescindivel a preparacdo das equipes de salde por se tratar de uma abordagem
complexa em razdo da vulnerabilidade das pessoas assistidas (DIAS et al., 2021).

Ressalta-se que a pratica dos cuidados paliativos proporciona qualidade de vida as
pessoas no processo de finitude, e esse cuidado baseia-se conforme cada pessoa,
independentemente de onde ela se encontra, seja em contexto hospitalar ou domiciliar,
enfatizando a diminuicdo dos aspectos negativos da doenca. Nesse sentido, aponta-se a
importancia de considerar o que essas pessoas e seus familiares acreditam sobre a vida, uma
vez que esta crenca é fundamentada nas experiéncias intrinsecas, costumes e crencas
(MENOSSI; ZORZO; LIMA, 2012; SALES; D’ARTIBALE, 2011).

1.3 O OCUPAR-SE NA VIVENCIA DO CANCER

De acordo com Genezini (2012), a partir do momento que uma pessoa adquire o
diagndstico de uma doenca que remete a aproximacdo da morte, como no caso do cancer,
rupturas, limitacdes e privacbes provavelmente serdo recorrentes em sua vida. Observa-se que
situacOes anteriormente ndo habituais como exames, medicagdes e procedimentos, passam a
preencher sua rotina de tal modo que vem a altera-la.

A vivéncia de transformagfes na rotina e nas relagdes que permeiam o cotidiano

impactam em repercussfes negativas no tratamento, associadas aos aspectos de dependéncia,
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dor e medo da morte. Todavia, a disponibilidade de fornecimento de uma rede de apoio que
abrange variadas categorias em uma equipe de saude é capaz de reduzir prejuizos por meio da
humanizacdo e estabelecimento de acordos junto a familia (SABINO et al., 2019).

As repercussdes ocupacionais de pessoas acometidas pelo cancer sdo potenciais
elementos de sofrimento para o individuo e tém sido foco de investigagdes no campo da Terapia
Ocupacional, conforme estudos identificados na literatura, especialmente internacional. Antes
de adentrar a apresentagdo de dados sobre tais pesquisas € importante explicitar que “As
ocupac0es sdo centrais para a saude, identidade e sentido de competéncia de uma pessoa, tendo
significado e valor particular para cada um” (GOMES; TEIXEIRA; RIBEIRO, 2021, p. 9).

Em documento divulgado pela American Occupational Therapy Association (AOTA)
em 2020, o termo ocupagdo indica “envolvimento personalizado e significativo de um cliente
especifico, em eventos da vida diaria”, assim como o termo atividade remete a uma objetividade
da acéo, sem estar associada ao ato de envolver-se e com o ambiente da pessoa, dessa forma,
sua importancia incide sobre o progresso do envolvimento ocupacional por meio do suporte no
aperfeicoamento de competéncias e padrdes de desempenho, a partir do momento que as
atividades sdo selecionadas e concebidas (GOMES; TEIXEIRA; RIBEIRO, 2021).

Em um estudo dinamarqués conduzido por Wehrens et al., (2020), o qual teve como
objetivo investigar o impacto do cancer avancado nas ocupacges cotidianas, verificou-se que,
em comparacdo com dados populacionais normativos, os participantes relataram niveis mais
baixos de salde global e de qualidade de vida, bem como desempenho fisico e funcional
inferior. Os participantes passaram a maior parte do dia envolvidos em atividades de
autocuidado e lazer, ndo havendo diferencas entre géneros. Como conclusdo do estudo, as
autoras afirmam que pessoas com cancer avancado apresentam problemas relacionados ao
desempenho e ao envolvimento em ocupac@es cotidianas, indicando a necessidade de servicos
de reabilitacdo paliativa.

Outro estudo a ser mencionado consiste no de Lima e Castro (2019), o qual abordou
pacientes hospitalizadas em uma clinica de cuidados paliativos oncologicos de uma instituicdo
da regido norte do Brasil, com o objetivo de compreender as vontades ocupacionais e valores
atribuidos a tais ocupacbes. O Modelo da Ocupacdo Humana (MOH) foi utilizado como
fundamentacéo tedrica da pesquisa, caracterizada como um estudo de casos mualtiplos.

Entre os resultados, obteve-se como manifestacdo de vontades ocupacionais casar-se,
alimentar-se de fruta, ouvir musica e receber a visita de uma amiga, bem como a classificagdo
de muita importancia pelas quatro participantes do estudo para as seguintes acdes: “Quero

29, ¢ 99, ¢

minha familia e meus amigos perto de mim”’; “Quero poder ajudar outras pessoas”; “Quero que
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99, <

minhas finangas estejam organizadas”; “Quero que tudo esteja organizado quando eu ndo
estiver mais aqui”; “Quero que minha familia traga as comidas que eu gosto”; “Quero ficar
limpo, aquecido ¢ confortavel”, estratificadas por meio do jogo chamado cartas na mesa
(LIMA; CASTRO, 2019).

Na concluséo do estudo, as autoras expressam sobre a importéancia da identificacdo das
vontades ocupacionais e significados destas para pessoas hospitalizadas com énfase aquelas
que se encontram em cuidados paliativos, afirmando que a concretizacdo das vontades
ocupacionais da pessoa em cuidados paliativos contribuiu para o sentimento de realizacéo
destes, onde foram alcangados sonhos interrompidos, melhora do bem-estar, evocacdo de
memorias significativas, entre outros (LIMA; CASTRO, 2019).

Longpré (2011) afirma em seu capitulo que discorre sobre o papel da Terapia
Ocupacional na oncologia que diante da singularidade e complexidade da ocupacdo humana,
cada individuo diagnosticado com cancer vivenciara diferentes limitacbes em suas multiplas
ocupacdes e fungdes, com restricdes na participacdo ao longo do curso da doenca, com base nas
escolhas de estilo de vida.

O autor relata que o cancer e seu tratamento podem causar interrup¢es nas rotinas
diérias afetando a forma como os individuos realizam seu autocuidado, trabalho, lazer ou
atividades sociais, podendo os métodos de intervencdo da Terapia Ocupacional remediar,
compensar ou adaptar as habilidades de um paciente para favorecer melhores niveis de
independéncia e qualidade de vida (LONGPRE, 2011).

Brekke e colaboradores (2019), realizaram uma pesquisa com pessoas com cancer
avancado em cuidados paliativos, com fundamentacdo norteada pela Ciéncia da Ocupacéo. O
objetivo do estudo consistiu em investigar a associacdo entre qualidade de vida e ocupacéo,
sendo o enfoque da investigacdo nas atividades de vida diaria. Dentre os resultados foi
apresentada uma associacdo significativa entre a alta capacidade motora observada nas AVDs
e uma melhor gqualidade de vida percebida pelos participantes, sendo na conclusdo do estudo
proferido sobre a existéncia de uma relacdo estreita entre ocupacdo e qualidade de vida que
demanda investimentos cientificos mais robustos na area da Terapia Ocupacional.

O estudo de caso Unico desenvolvido por Cavalcante, Maués e Castro (2018), teve como
objetivo analisar o papel do terapeuta ocupacional e compreender o significado da ocupacéo na
perspectiva de uma paciente em cuidados paliativos oncologicos em tratamento em uma
unidade de Assisténcia em Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) de um Hospital

Universitario da regido norte do Brasil.
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Sob a perspectiva tedrica da Ciéncia da Ocupacdo, as autoras destacaram a importancia
de refletir sobre a capacidade das pessoas em cuidados paliativos oncolégicos de se realizarem
por meio das ocupacOes, envolvendo o fazer, criar, viver, sentir, expressar e ocupar-se. Foi
sinalizado neste estudo de caso que a execuc¢do ou treino de ocupagdes voltadas as AVDs e
atividades instrumentais de vida diaria (AIVDs) ndo se mostraram como de interesse da
paciente no decorrer do processo interventivo (CAVALCANTE; MAUES; CASTRO, 2018).

Foram apresentadas duas categorias analiticas referentes a compreensdo dos
significados atribuidos as ocupac6es no processo de morte e morrer, a saber: 1. Significados da
finitude - a espiritualidade no processo de finitude, a aceitacdo da morte e a dor total; e, 2.
Significados da ocupacao - aprendizado, formas de perpetuar-se e espaco de trocas afetivas. As
autoras expressam que a analise do modo como os seres humanos compreendem suas
ocupacdes, motivacoes e significados imbricados, viabilizam uma compreensao existencial e
cultural, todavia, esse ndo consiste em um processo simplificado (CAVALCANTE; MAUES;
CASTRO, 2018).

No artigo de Pollard (2006), a partir da perspectiva tedrica da Ciéncia da Ocupacéo, o
autor discorre sobre a pergunta “Is dying an occupation?, traduzido como ‘“Morrer ¢ uma
ocupac¢do?”’. O autor considera dentre seus apontamentos que a consciéncia da morte influencia
as escolhas ocupacionais tanto para as pessoas que estdo morrendo, quanto para aqueles ao
redor que convivem com esse processo. E expresso que, embora a morte em si ndo seja
considerada uma ocupacgdo, ndo ha como negligenciar a evidéncia da atribuicdo de um
significado ocupacional intenso ao evento da morte.

Em um estudo de abordagem qualitativa realizado por Peoples e colaboradores (2016),
cujo objetivo consistiu em descrever como as pessoas com cancer avangado gerenciam suas
ocupacdes no contexto domiciliar, verificou-se impactos na vida diaria associadas as mudancas
da salde, acarretando alteracdes nos niveis de capacidade para o desempenho ocupacional.

Os resultados pautaram-se em duas categorias analiticas denominadas: 1. Condigdes que
influenciam as ocupacGes na vida cotidiana; e, 2. Estratégias autodesenvolvidas para
administrar as ocupacdes, sendo a partir dos achados sugerido pelos autores que as pessoas com
cancer avancado necessitam ser apoiadas em maior medida para identificar modos de
gerenciamento das ocupac6es, especialmente as significativas, como via de prover melhorias
na qualidade de vida (PEOPLES, et al., 2016).

O estudo conduzido por Wehrens, Kottorp e Nielsen (2021) problematiza o aumento
do numero de pessoas diagnosticadas com maultiplas comorbidades, fator indicativo da

necessidade de investimentos em instrumentos que viabilizem a
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avaliacdo/medicdo/comparacdo de informacOes acerca da capacidade de desempenho nas
atividades de vida diaria entre os diferentes diagnosticos.

Desta forma, o objetivo da pesquisa foi avaliar indices de validacao e confiabilidade do
instrumento denominado ADL-Interview (ADL-I), sendo apresentado que, a partir dos
resultados gerais, verifica-se que o ADL-I estd produzindo medidas validas e confiaveis em
grupos de género e diagndstico entre pessoas dentro de uma ampla faixa de capacidade de AVD,
fornecendo evidéncias para apoiar 0 uso genérico deste instrumento por terapeutas ocupacionais
(WAEHRENS; KOTTORP; NIELSEN, 2021).

No estudo realizado por Pilegaard e outros autores (2018), o foco foi direcionado para
pessoas com cancer em estagio avancado no ambiente domiciliar. Por meio de um ensaio
controlado randomizado, os pesquisadores buscaram avaliar a eficacia do programa “'Cancer
Home Life-Intervention' em comparacgéo a dispensagédo dos cuidados habituais. Salienta-se que
0 programa em questéo é realizado por terapeutas ocupacionais, com o intuito de favorecer o
desempenho em ocupacdes consideradas pelo individuo como prioritarias.

N&o foram identificados dados significantes para desfechos priméarios e secundarios
fator que os autores associam ao fato de a intervencdo ter envolvido um Unico atendimento
domiciliar adicionado de um contato telefonico, sendo importante novas pesquisas com atencéo
para a frequéncia das intervencdes (PILEGAARD et al., 2018).

Em uma revisdo de escopo realizada por Yeh e Mccoll (2019), com o objetivo de
explorar os conceitos profissionais da Terapia Ocupacional e as intervengdes correspondentes
em cuidados paliativos, bem como de propor um modelo pratico para orientar a intervencao
baseada na ocupacao, foram analisados uma amostra de 74 artigos.

A andlise abarcou cinco categorias correspondentes a pratica terapéutica ocupacional
em cuidados paliativos, as quais perpassaram pela importancia de valorizar as ocupacdes
mesmo ao final da vida, por aspectos exploratérios acerca das modificacfes nas ocupagdes no
decorrer do adoecimento, por praticas equilibradas entre os preceitos de afirmar a vida e
preparar para morte, por expressdes ocupacionais valiosas emergidas a partir do fazer, ser,
pertencer e tornar-se; bem como pela oferta de um espaco seguro e de apoio. Os temas
analiticos pautaram a apresentacdo de um modelo terapéutico ocupacional para direcionar a
pratica no contexto de atuacdo dos cuidados paliativos (YEH; MCCOLL, 2019).

Outra revisdo de escopo identificada foi realizada por Chow e Pickens (2020), com o
intuito de explorar medidas de resultados baseadas na pratica da Terapia Ocupacional paliativa.
A amostra final consistiu em 7 artigos, que apresentaram delineamentos prospectivos, quase

experimentais, ndo controlados, com foco no desempenho ocupacional, contudo, com nenhuma
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demarcacdo de resultado da pratica, sendo afirmado pelos autores a necessidade da producéo
de medidas de resultados referentes a participacdo em ocupacoes de fim de vida e influéncias
ambientais no envolvimento ocupacional para apoiar efetivamente a prética e a pesquisa da
Terapia Ocupacional com pessoas em fim de vida.

E enfatizado acerca da necessidade de desenvolver testes psicométricos para essas
medidas, devendo tais testes abranger uma variedade de ocupacdes relevantes para o fim da
vida, considerar o impacto do processo de morte nos aspectos fisicos e psicossociais, e levar
em conta o papel dos suportes ambientais. Além disso, é importante que essas medidas sejam
clinicamente Uteis na pratica diaria dos profissionais de Terapia Ocupacional. Os autores
destacaram a importancia de direcionar o foco para a participacdo ocupacional, em vez do
simples desempenho ocupacional, como forma de valorizar e estabelecer conexdes
significativas com a vida no contexto da morte (CHOW; PICKENS, 2020).

Diante do exposto, visualiza-se que as ocupacbes vem sendo foco de investigacédo
cientifica no campo da Terapia Ocupacional tanto no contexto oncolégico, como dos cuidados
paliativos e de fim de vida. Todavia, a maior parte das produgdes sdo internacionais, 0 que
indica a necessidade da ampliacdo de pesquisas brasileiras com esse enfoque. Além disso, foi
exposto nos estudos supracitados limitacGes das evidéncias, o que reforca apontamentos de
investimentos nesta area.

Desta forma estruturou-se trés questdes norteadoras para o desenvolvimento desta
pesquisa, a saber: Quais sdo as principais repercussdes ocupacionais vivenciadas por pessoas
em cuidados paliativos a partir do adoecimento por doenca oncoldgica?; Quais os fatores que
ocasionam essas repercussdes ocupacionais?; Qual a importancia atribuida as ocupacdes que
sofreram repercussdes?

Cabe destacar que se optou pelo uso do termo “repercussdes ocupacionais” no
desenvolvimento desta pesquisa visto que essa terminologia € empregada na literatura como
via de designar impactos ocorridos nas ocupacfes a partir de processos de adoecimento
explorados em cenarios diversificados como da hospitalar, da pandemia, da atencao
psicossocial, entre outros (MARTINS; TANO; MACHADO, 2021; CORREA; PEREIRA;
AVELAR, 2022; CARDENAS-CARDENAS et al., 2022; FOLHA; ARAUJO; CARMO, 2018;
ARAUJO, 2018). Compreende-se que 0 termo repercussdes ocupacionais abrange rupturas,

modificagdes, insercdes e adaptacOes nas ocupagdes humanas.
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL
Descrever as principais repercussdes ocupacionais vivenciadas por pessoas em cuidados

paliativos oncoldgicos.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e Identificar quais ocupacdes de pessoas em cuidados paliativos oncolégicos sofreram
repercussoes em razéo do adoecimento e/ou de seu tratamento;
e Verificar os fatores que ocasionam repercussdes nas ocupacgdes de pessoas em cuidados
paliativos oncoldgicos;
e Compreender a importancia atribuida as repercussdes ocupacionais de pessoas em

cuidados paliativos oncologicos.
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3 METODO
3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Estudo de abordagem qualitativa, de carater exploratorio e transversal, do tipo estudo
de casos multiplos. Sampieri, Collado e Lucio (2013) descrevem que o estudo qualitativo
objetiva a compreensdao dos fendmenos de forma aprofundada, para isso, sua investigacao se
pauta na concepg¢éo daqueles que estdo sendo pesquisados dentro de seu ambiente natural e que
vivenciam ou sdo rodeados pelo fenémeno de interesse do pesquisador, ou seja, leva-se em
consideracdo a perspectiva, opinides, experiéncias e significados percebidos a partir da
realidade dos individuos pesquisados.

Um estudo € considerado exploratério quando se almeja abordar um tema ou um
problema de pesquisa sobre os quais pouco ou nada se sabe, assim como quando ha muitas
duvidas a respeito destes, isto significa dizer que o ponto de partida para este tipo de estudo
tende a surgir diante da observacao de resultados pouco consistentes de estudos previamente
elaborados. Por meio de um estudo exploratorio também é possivel tratar de uma tematica a
partir de uma nova perspectiva (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013).

Além de fazer com que fendbmenos relativamente desconhecidos se tornem mais
familiares, os estudos exploratérios também permitem, dentre outras possibilidades, investigar
sobre novos problemas, identificar conceitos ou variaveis promissoras, relacdes potenciais entre
variaveis e determinar tendéncias, por exemplo. Observa-se determinada flexibilidade
metodologica em comparacdo aos demais tipos de estudos, em contrapartida, implica em um
maior “risco” e ¢ exigido que o pesquisador possua um perfil mais paciente e receptivo
(SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013).

A pesquisa transversal € designada como uma investiga¢do cujo objeto de estudo em
questdo é estudado em um determinado ponto do tempo, ou seja, realiza-se a coleta de
informacGes em um momento Unico (COZBY, 2003; ANDRADE; PEGOLO, 2020).

O estudo de caso consiste em uma estratégia metodologica multifacetada de esséncia
exploratdria, descritiva e interpretativa. Por permitir a incorporacdo de distintas técnicas e
métodos, favorece uma melhor compreensdo do fendmeno em estudo, especialmente tratando-
se de acontecimentos sociais complexos.

O método de estudo de caso permite uma investigacdo para Se preservar as caracteristicas
holisticas e significativas dos acontecimentos da vida real, tais como: ciclos de vida individuais,

processos organizacionais e administrativos, mudancgas ocorridas em regides urbanas, relages

internacionais e a maturagdo de setores econdmicos (YIN, 2005, p.20).
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A abordagem de estudo de caso € uma opcao de metodologia de pesquisa altamente
indicada em circunstancias nas quais o pesquisador tem escasso ou nenhum controle sobre os
eventos de natureza comportamental, e a pesquisa tem como objetivo principal investigar
questBes relacionadas a "como" e "por qué?". Esse método é especialmente adequado para
estudar fenbmenos da contemporaneidade, em vez de fenbmenos absolutamente historicos.
Devido a sua énfase em analise detalhada de casos especificos, o estudo de caso pode fornecer
insights profundos e contextuais sobre o fendmeno estudado (YIN, 2015).

Compreender adequadamente como realizar um estudo de caso implica levar em conta
cinco preocupacdes classicas em relacdo a essa metodologia de pesquisa: conduzir
rigorosamente a investigacdo, evitar confusdes com casos de ensino, obter conclusdes
generalizaveis quando necessario, gerenciar com cuidado o nivel de esforco empregado e
compreender as vantagens comparativas do estudo de caso. Apesar de ser comumente vista
como uma forma de pesquisa "leve", a realizacdo de um estudo de caso pode ser desafiadora,
exigindo atencdo a esses aspectos. (YIN, 2015).

O estudo de caso possui como caracteristica fundamental o aprofundamento da analise
do fato ou fendmeno, com o propdsito de alcancar fundamentos e explicacdes para tais. Neste
ambito, tem-se o estudo de casos multiplos, um tipo de estudo de caso que se volta a
investigacdo de mais de uma realidade, levando a comparacdo das informacGes, a fim de
elucidar os fendmenos associados ao objeto de estudo (OLIVEIRA, 2008).

Os achados originados de casos multiplos sdo frequentemente considerados mais fortes,
0 que torna o estudo mais robusto. E importante selecionar cuidadosamente cada caso, para que
se possa prever resultados semelhantes (replicacdo literal) ou resultados divergentes, porém
para razoes ja esperadas (replicacdo teorica). Realizar seis ou dez estudos de caso, organizados
de forma eficiente em um projeto de multiplos casos, é semelhante a conduzir seis a dez
experimentos em topicos relacionados (HERRIOTT; FIRESTONE, 1983; YIN, 2015).

Amostras de 2 a 3 casos podem ser replicacdo literal, enquanto uma amostra de 4 a 6
casos podem seguir dois padrdes diferentes de replicacdo tedrica. Se todos 0s casos apoiarem
as proposicoes iniciais, isso fornecera um forte suporte para elas. No entanto, se houver
contradicdes entre 0s casos, as proposicoes iniciais devem ser revistas e testadas novamente
com outro conjunto de casos, podendo levar a descobertas inesperadas e uma maior
compreensdo do fenémeno em estudo (HERRIOTT; FIRESTONE, 1983; YIN, 2015).
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3.2 LOCAL DA PESQUISA

A presente pesquisa foi desenvolvida no Hospital Ophir Loyola (HOL),
especificamente, no Servico de Atendimento Domiciliar — SAD da instituicdo, localizado no
Municipio de Belém, Estado do Para.

Inaugurado em 27 de novembro de 2001, no Dia Nacional de Combate ao Cancer, e
inspirado no Centro de Suporte Terapéutico Oncoldgico (CSTO) do INCA, o SAD surgiu com
objetivo de oferecer assisténcia no ambito dos cuidados paliativos, em uma abordagem
domiciliar, para pacientes que ndo se beneficiam das terapias voltadas a cura da doenga.

Atualmente, atendendo a uma média de 20 a 25 pacientes por més, 0 servigo visa a
melhoria da qualidade de vida do paciente e o controle de sintomas, fornecendo uma assisténcia
integral prestada por uma equipe multidisciplinar formada por medicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos, nutricionistas, farmacéuticos e terapeutas ocupacionais, alem de
procedimentos hospitalares especializados e de exames de imagenologia e laboratoriais
(HOSPITAL OPHIR LOYOLA, 2018).

3.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Foram participantes desta pesquisa pacientes cadastrados no Servico de Visita
Domiciliar do HOL. Como critério de inclusdo, foi considerado ter idade igual ou superior a 18
anos; com diagndstico de quaisquer tipos de neoplasia, em Cuidados paliativos, que
manifestaram interesse de participacdo na pesquisa. Como critérios de exclusdo foram
considerados: encontrar-se hospitalizado no momento da coleta de dados; possuir alteracGes

cognitivas de modo a impossibilitar responder/autorizar os protocolos estabelecidos.

3.4 INSTRUMENTOS UTILIZADOS

Os instrumentos utilizados na coleta de dados foram:

1. Ficha de caracterizacdo do participante (Apéndice A): Instrumento elaborado pela
pesquisadora para sistematizar os dados clinicos e sociodemograficos coletados do prontuario.
Esta ficha envolveu informag¢6es como nome do paciente, data de nascimento, escolaridade,
profissdo, estado civil, telefone, diagnostico, informagdes sobre sintomas, tempo de
acompanhamento pelo SAD, seguimentos terapéuticos realizados e gerenciamento dos
cuidados.

2. Roteiro de Entrevista Semiestruturado (Apéndice B): Construido pela pesquisadora,
envolveu questdes voltadas as ocupagdes e aos fatores associados a possiveis modificagdes

ocorridas com o processo de adoecimento e tratamento.
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3. Questionario (Apéndice C): Instrumento composto por questbes fechadas,
desenvolvido pela pesquisadora e fundamentado no Occupational Therapy Practice
Framework: Domain and Process 4th Edition (AOTA, 2020). Esse instrumento foi estruturado
em duas partes, a saber: a primeira parte do instrumento apresenta uma listagem de 23
ocupacdes para que o participante assinale sobre a presenga/auséncia de modificagbes em cada
uma das ocupacdes a partir do processo de adoecimento/tratamento, bem como para que
classifique tais modificacGes como positivas ou negativas e atribua o nivel de importancia
(“Nenhuma”, “Um pouco”, “Mais ou menos”’, “Consideravelmente” e “Muito”) para a
ocupacao modificada.

Na segunda parte do instrumento sdo apresentados seis fatores (“Sintomas fisicos”,
“Sintomas emocionais”, “Falta de perspectivas futuras/Desesperanca”, “Barreiras ambientais”,
“Fragilidades no suporte social”, “Superprotecdo familiar/amigos”), adicionada da opgao
“outros” para identificacdo da presenga ou auséncia destes no dia a dia do sujeito e acerca de
seu nivel de interferéncia nas ocupacdes (escala likert 0-10).

4. Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS-br), traduzido como Memorial Escala
de Avaliacdo de Sintomas (Anexo 1): Instrumento voltado a identificacdo de diferentes
sintomas em pessoas com doenca oncoldgica. O documento elaborado por Portenoy et al.,
(1994) é capaz de mensurar o nivel de intensidade, periodicidade e incbmodo de 32 sintomas
sendo sua aplicacdo autorrelatada pela indicacdo de um valor numérico de 1 a 4 pontos atribuido
pela pessoa com cancer referente a periodicidade e intensidade destes, assim como pela
atribuicéo de 0-4 pontos para referir o incomodo que o sintoma causou nos ultimos 7 dias.

A pontuacao atribuida ao sintoma é calculada a partir da média das trés dimensdes do
sintoma (periodicidade, intensidade e incbmodo), ou seja, valores mais elevados indicam uma
maior frequéncia, gravidade e impacto emocional do sintoma. Salienta-se que dada a natureza
qualitativa do presente estudo e o nimero de participantes, optou-se pela analise descritiva dos
sintomas e suas dimensdes, a partir de uma perspectiva mais detalhada dos dados e nao
aritmética.

Esse instrumento possui aplicabilidade no &mbito clinico e epidemiolégico (ROCHA et
al., 2017), e demonstrou altos niveis de confiabilidade e validade na versdo brasileira quanto a
sua equivaléncia semantica, apesar de mais estudos serem necessarios para sua validacéo
psicométrica ser considerada completa (MENEZES et al., 2017).

(5) MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), traduzido como Inventario de
Sintomas do MD Anderson-core (Anexo 2): Instrumento autoaplicavel e de facil compreenséo

que busca avaliar a intensidade dos sintomas relatados e como eles impactam nas atividades de
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vida diaria. Com validago para o Brasil, 0 MDASI-core possui duas subescalas, a primeira
delas que avalia a intensidade dos sintomas, composta por 13 itens, e a segunda, que em 6 itens,
avalia 0 quanto que os sintomas estdo causando interferéncia no dia a dia de uma pessoa,
totalizando 19 itens no instrumento (KOLANKIWEKI et al., 2014).

Foi utilizada apenas a segunda subescala, ou seja, a parte das interferéncias dos sintomas
nas atividades. A utilizacdo de apenas uma das partes do instrumento € possivel, fator
respaldado pela consulta por e-mail feita a uma das autoras do processo de validacdo do
instrumento para a lingua portuguesa - Edvane Birelo Lopes de Domenico, a qual reforcou a
afirmacéo de tal possibilidade.

A subescala utilizada correspondeu, para tanto, a avaliagdes sobre como 0s sintomas
interferem em diferentes aspectos da vida do paciente (atividades em geral, humor, trabalho
incluindo tarefas domésticas e profissionais, relacionamentos interpessoais, caminhar e prazer
de viver) sendo considerada as Ultimas 24 horas como periodo de analise. Tais interferéncias
sdo pontuadas em uma escala de 0 a 10, em que 0 indica nenhuma interferéncia e 10 indica uma
interferéncia completa. A média de todas essas avaliacdes de interferéncia € utilizada como uma
medida geral do desconforto causado pelos sintomas (CLEELAND et al., 2000), todavia, neste
estudo optou-se pela analise descritiva e ndo aritmética dos dados.

6. Palliative Performance Scale (PPS), traduzido como Escala de Desempenho de
Cuidados paliativos (Anexo 3): E uma ferramenta validada e confiavel usada para avaliar o
desempenho funcional de um paciente e determinar a progressao para o fim da vida. Nao
substitui o julgamento profissional de um médico, porém pode ser uma referéncia Util para estes
profissionais acerca do cuidado junto a familia (HARROLD et al., 2005).

A Escala de Performance Paliativa (PPS) é derivada da Escala de Desempenho de
Karnofsky e avalia cinco dominios funcionais, incluindo a capacidade de caminhar, o nivel de
atividade e evidéncia da doenca, a capacidade de cuidar de si mesmo, a capacidade de se
alimentar oralmente e o nivel de consciéncia. A escala é dividida em 11 niveis, variando de 0 a
100% em incrementos de 10%. Um escore de 0% indica morte, enquanto um escore de 100%
aponta auséncia de sinais de doenca com atividade normal (INCA, 2022).

7. Indice de Katz (Anexo 4): Criado por Sidney Katz, em 1963, é uma escala que pode
ser usada para avaliar o nivel de independéncia funcional dos idosos em atividades como banho,
vestimenta, uso do banheiro, transferéncia da cama para a cadeira e vice-versa, controle
esfincteriano e alimentacdo. A escala permite atribuir diferentes graus de independéncia
funcional para cada uma dessas atividades (KATZ, 1963), cuja classificacdo é determinada pelo

desempenho de cada habilidade e é dividida em quatro graus: independéncia, dependéncia
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parcial, podendo esta ser com ajuda humana ou ajuda ndo humana (dispositivos) e dependéncia
completa (MALZONI, 2015). Consiste em um instrumento acessivel e que possui
aplicabilidade clinica significativa (ANTONELLI, 2017).

Os instrumentos desenvolvidos pela pesquisadora foram encaminhados a dois juizes,
constituidos por terapeutas ocupacionais com experiéncia em cuidados paliativos e em atencéo
domiciliar. Foi solicitado avaliacdo dos instrumentos construidos ao que tange a terminologias
empregadas, alcance dos objetivos, clareza das questGes, extensdo do instrumento,
sequenciamento das perguntas, e sugestdes de inclusdes ou retiradas de conteudo.

O encaminhamento dos instrumentos aos juizes ocorreu no primeiro semestre de 2022
via e-mail. Com o prazo de analise de 15 dias apds o recebimento dos instrumentos, 0s juizes
enviaram o parecer dos instrumentos de forma individualizada, com sugestdes referentes a
insercdo de informacGes na ficha de caracterizacdo, exclusdo de questdes e simplificacdo de
perguntas do Roteiro de Entrevista Semiestruturado, as quais foram consideradas pela
pesquisadora.

Apos as adequacOes pertinentes, realizou-se um pre-teste dos instrumentos. Segundo
Andrade e Pegolo (2020), o pré-teste visa verificar a adequacdo dos instrumentos, alem de
possibilitar que estes sejam examinados em relagdo a compreensao e ordenamento e sequéncia
das questdes, formato, quantidade, compreensdo quanto ao entendimento das instrucdes.

A aplicacdo do preé-teste foi realizada com um dnico sujeito pertencente aos critérios de
inclusdo deste estudo, sendo a partir deste procedimento realizado adequacdes concernentes a
simplificacdo de perguntas, alteracdo de terminologias e modificacdo da ordem de

aplicabilidade dos instrumentos.

3.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Ap6s a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar) e do HOL, a pesquisadora realizou as seguintes
etapas para a coleta de dados:

Etapa 1: A pesquisadora solicitou que a coordenadora do SAD realizasse a divulgacao
da pesquisa entre 0s usuarios (levando em consideracao os critérios de inclusdo da pesquisa, 0s
quais foram disponibilizados previamente a coordenadora do servi¢o). Na divulgacdo da
pesquisa foram compartilhados o contato telefénico e endereco de e-mail da pesquisadora caso
0 usuario desejasse maiores informacdes, bem como, quando permitido, a coordenadora
repassou o contato telefonico do usuario a pesquisadora, viabilizando a realizagdo do convite

por meio de tais indicacdes.
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Etapa 2: Mediante manifestagdo de interesse e concordancia do usuario em participar
do estudo, foi realizado agendamento de encontro presencial no domicilio de cada participante
para assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice D),
aplicacdo dos instrumentos e realizacdo da entrevista, em data e horéario conforme sua
preferéncia e disponibilidade. Ap6s os participantes lerem e registrarem sua concordancia no
TCLE foi dado inicio a coleta.

A pesquisadora utilizou dos instrumentos impressos para 0s devidos preenchimentos e
anotacdes, e para registro das entrevistas realizadas, utilizou-se de gravador de audio (aparelho
celular Iphone 11). Inicialmente, a pesquisadora buscou certificar-se, por meio de breves
perguntas, se 0s participantes se encontravam estaveis para dar inicio a coleta de dados.

Apos confirmacgéo, o Roteiro de Entrevista Semiestruturado foi aplicado, e em seguida,
0s demais instrumentos contendo questdes objetivas (questionario, MSAS-br, MDASI-CORE
e Indice de Katz). Foi possivel realizar a aplicacio do PPS de cada participante por meio de
observacdo, de modo a vir preserva-los e evitar fadiga. Todos os participantes optaram que a
leitura das perguntas dos questionarios fosse realizada pela pesquisadora devido a presenca de
limitacGes (motoras, visuais) dos participantes.

Os encontros ocorreram de forma individual com duracdo aproximada de 2 horas. A
pesquisadora realizou o download dos dados referentes as gravac6es em audios das entrevistas
arquivando-as em dispositivo fisico (HD externo, pendrive e/ou notebook) para posterior
transcricdo, os quais serdo mantidos sob a guarda da pesquisadora por 5 anos apds a concluséao
da pesquisa, seguindo o exposto no inciso XI.2.f., da Resolucdo do CNS 466/12. Nao houve
armazenamento de dados em plataforma virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem®.

Etapa 3: Levantamento de informacgdes clinicas complementares realizado pela
pesquisadora no SAD a fim de preencher a Ficha de Caracterizacdo do Participante, via

prontuario.

3.6 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

As informacdes foram sistematizadas de modo descritivo e 0s dados provenientes das
entrevistas analisados de acordo com os pressupostos da anélise de contetdo de Bardin (2009).
Este método € definido como um grupo de elementos referentes aos procedimentos
investigativos de dialogos no qual se faz uso de técnicas sistematizadas, bem como busca
descrever o teor das informacgdes apreendidas por meio de entrevistas ou observagdo do

pesquisador.



49

De acordo com esta técnica, apds a analise do material colhido, os assuntos séo
categorizados pelo pesquisador, sendo esta acdo subsidio para a compreensdo dos conteudos
que se encontram implicitos nos discursos. S&0 necessarias trés etapas para melhor
aproveitamento dos procedimentos de andlise de dados: 1. Pré-anélise; 2. Exploracdo do
material; e, 3. Tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo (BARDIN, 2009).

A etapa de pré-analise consiste na organizacao e sistematizagdo das ideias iniciais, a fim
de criar um esquema preciso para o desenvolvimento das operagdes sucessivas em um plano de
analise. O objetivo é estabelecer um projeto flexivel, porém preciso, e possui trés missdes:
selecionar os documentos a serem analisados, formular hipdteses e objetivos, e elaborar
indicadores que fundamentem a interpretacao final (BARDIN, 2016).

Apesar de ser uma fase composta por atividades ndo estruturadas, em oposi¢do a
exploracdo metodica dos documentos, a pré-analise possui uma estruturacdo interna, com

1"

operagdes que envolvem a “leitura “flutuante"”, a “escolha dos documentos”, “formulacao de
hipoteses e objetivos”, “referenciacdo dos indices e a elaboragdo de indicadores” e a
“preparacao do material” (BARDIN, 2016).

No presente estudo, apos a transcricdo das entrevistas, esta etapa consistiu na leitura
destas com objetivo de identificar similaridades entre o teor das falas dos participantes, e a
partir desse processo, realizou-se 0 agrupamento provisorio de quatro nucleos de sentidos
referentes a uma autopercepcao de incapacidade para realizar ocupagdes; 0s impactos sobre tais
ocupacdes decorrentes do cancer e seu tratamento; como a vivéncia de fases anteriores do
adoecimento e tratamento oncoldgico influenciaram a percepcdo no modo que as ocupacoes
sdo realizadas (ou deixam de ser) no presente; e a forma pela qual as repercussdes nas ocupacoes
sdo compreendidas pelos participantes.

A exploracdo do material é a fase seguinte ap0s a pré-analise, onde as decis6es tomadas
durante a etapa anterior sdo aplicadas sistematicamente. Seja por meio de procedimentos
manuais ou computacionais, 0 processo é executado mecanicamente seguindo o programa
definido. Essa fase pode ser extensa, e envolve principalmente a codificacdo, decomposicédo ou
enumeracdo de dados, com base em regras previamente estabelecidas (BARDIN, 2016).

Neste estudo, tal fase tratou do aprimoramento da sistematizacdo dos dados e
refinamento das categorias tematicas por meio de uma maior aproximacao e leitura exaustiva
das entrevistas, sendo iniciado a visualizagdo de dados de potencial interface com a literatura
nacional e internacional previamente acessada.

Bardin (2011) destaca que na etapa de tratamento dos resultados, inferéncia e

interpretacdo, a andlise de contetdo se aprofunda e estabelece conexdes com a realidade social
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de modo mais abrangente. Esse momento é crucial, pois a analise ja possui um olhar
exploratorio e problematizador, e ja se contextualizou diante do panorama geral do material
coletado.

A interpretacdo dos resultados é, portanto, uma sintese dos contetidos analisados pelos
pesquisadores, e envolve categorizagdes e interpretacdes que buscam uma compreensdo mais
profunda e abrangente dos dados obtidos. No estudo em questdo, a operacionalizacdo desta
etapa se deu por meio de articulagdo dos contetidos das entrevistas com os preceitos da filosofia
paliativista e a pratica terapéutico ocupacional demarcados em literatura nacional e

internacional.

3.7 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O referido projeto foi submetido a0 Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da UFSCar e do HOL, segundo os preceitos da Resolucdo N° 466/2012 e Resolucdo N°
510/2016 do Conselho Nacional de Satde — CNS conforme as normas de Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos. O projeto foi submetido em fevereiro de 2022 e aprovado conforme parecer
N° 5.469.642 (Anexo 5).

O TCLE aplicado, consistiu em um documento no qual foram explicitados os objetivos,
método e procedimentos de coleta de dados, sendo 0s sujeitos devidamente informados sobre
todos os aspectos da pesquisa. Uma via impressa do TCLE do presente estudo foi fornecida aos
respectivos participantes no dia da coleta de dados, e outra via impressa assinada por eles
permaneceu em posse da pesquisadora.

E destacado que a pesquisadora assinou 0 Termo de Compromisso para Utilizacdo de
Dados e Prontuarios (TCUD) disponibilizado pela instituicdo (Anexo 6) assegurando que as
informacGes coletadas se voltam unicamente a finalidade cientifica, atentando-se aos direitos
constitucionais que garantem a Dignidade da Pessoa Humana (Art. 1°, I1I, CF/88), Direito a
Liberdade e Autonomia do Sujeito de Pesquisa (Art. 5°, caput) e Direito a Privacidade (Art. 5°,
X, CF/88). A pesquisadora se responsabilizara, apos a conclusdo da pesquisa, a elaborar uma

sintese dos principais dados e compartilhar com os participantes e com a coordenacdo do SAD.
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4 RESULTADOS

No presente estudo, houve a participagdo de 6 pacientes acompanhados pelo servico de
visita domiciliar de um hospital oncoldgico de referéncia da regido norte do pais. Destaca-se
que para a apresentacdo dos dados foram atribuidos nomes ficticios aleatdrios a todos os
participantes visando a preservacao do anonimato de suas identidades.

Em relacdo ao perfil sociodemogréfico dos participantes obteve-se participacdo de
pessoas de diferentes faixas etarias, compreendendo idades entre 39 e 82 anos. A maior parte
dos participantes foram do sexo feminino (n=4) e metade dos participantes (n=3) expressaram
como estado civil serem casados. Quanto ao grau de escolaridade, metade dos participantes
(n=3) possuia ensino fundamental incompleto. Com relacdo a religido, 5 participantes
informaram ser evangélicos e 1 participante catolico. Dos 6 participantes, 4 afirmaram

recebimento do beneficio de aposentadoria (Quadro 1).

Quadro 1 — Perfil sociodemografico dos participantes.

Participantes| ldade | Estado civil | Escolaridade Religido | Aposentadoria
(nomes
ficticios)
Juliana 55 Casada Ensino Evangélica Néo
fundamental
incompleto
Bruna 39 Casada Ensino médio | Evangélica Sim
completo
Carmen 42 Casada Ensino Evangélica Néo
fundamental
incompleto
Renata 61 Divorciada | Ensino superior Catolica Sim
completo
Manoel 60 Vidvo Ensino médio | Evangélico Sim
incompleto
Jorge 82 Casado Ensino Evangélico Sim
fundamental
incompleto

Fonte: Autora (2022)

Em relacdo as caracteristicas clinicas dos participantes, verificou-se que houve uma
diversidade entre 0s casos ao que tange a variavel tempo de diagndstico oncoldgico, a qual
perpassou entre 9 meses e 13 anos. No entanto, na maioria dos casos, 0s participantes estdo em
acompanhamento paliativo ha menos de 6 meses, com status funcional perpassando de 30 a 60

na classificacdo do PPS, conforme exposto no quadro 2.
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Participantes | Diagnostico| Tempo de Tempo que Tempo de PPS
(nomes oncolégico | diagnéstico | estdem CP |acompanhament
ficticios) oncolégico 0 por equipe de
CP do SAD
Juliana cancer de 9 meses 2 meses 1 més 50**
estdmago
Bruna cancer de 3 anos 5 meses 3 meses 30*
mama
Carmen cancer de lanoe 10 4 meses 2 meses 30
colo uterino meses
Renata cancer de 6 meses 3 meses 3 meses 60***
colo
sigmoide
Manoel cancer de 8 anos 5 meses 4 meses 50
prostata
Jorge cancer de 13 anos lanoe10 1 ano e 5 meses 50
préstata meses

Fonte: Autora (2022).
*PPS 30: Totalmente acamado; Incapaz para a maioria das atividades; Dependéncia completa; Ingesta normal ou
reduzida; Nivel da consciéncia completo ou sonoléncia +/- confusdo.
**PPS 50: Maior parte de tempo sentado ou deitado; Incapacitado para qualquer trabalho; Assisténcia
consideravel; Ingesta normal ou reduzida; Nivel da consciéncia completo ou periodos de confus&o.
***PPS 60: Deambulagdo reduzida; Incapaz para hobbies/trabalho doméstico; Assisténcia ocasional; Ingesta
normal ou reduzida; Nivel da consciéncia completo ou periodos de confuséo.

Para melhor compreensdo das informac6es, optou-se por uma sistematizacdo dos dados
emduas partes: a primeira corresponde a apresentacao dos casos individualmente, evidenciando
informacGes sobre o perfil de cada participante, aspectos relacionados aos respectivos processos
de adoecimento e tratamento e informacdes sobre as modificacdes ocupacionais e fatores
associados provenientes da aplicacdo da ficha de caracterizacdo do participante, questionario,
MSAS-br, MDASI-Core, PPS e indice de Katz.

Ja na segunda parte, foi sistematizado o conteudo emergido pelas entrevistas, ou seja,
apresentou-se as categorias temaéticas emergidas a partir do teor das entrevistas

semiestruturadas realizadas com os 6 participantes.

4.1 APRESENTACAO DOS CASOS
4.1.1 Estudo de caso 1: Juliana

Identificacdo: Juliana, sexo feminino, 55 anos, dona de casa, possui ensino fundamental
incompleto, casada, evangélica, natural do estado do Par4, reside com uma filha.

Juliana possui diagnostico de cancer de estdmago desde marco de 2022. Encontra-se em
cuidados paliativos desde outubro de 2022, e foi inserida no servi¢co de cuidados paliativos

domiciliar no dia 11 de novembro de 2022, sendo acompanhada por equipe multiprofissional
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do SAD composta por médica, enfermeira, psicéloga, assistente social, fisioterapeuta e
terapeuta ocupacional. Juliana afirma que no dia a dia recebe cuidados da filha e da nora.

Em especifico sobre sua performance funcional, Juliana passa a maior parte do tempo
sentada ou deitada, demandando assisténcia considerdvel em seu autocuidado (PPS 50).
Apresenta, de acordo com o indice de Katz, dependéncia parcial no desempenho das atividades
de vestuario e do uso do banheiro (Quadro 3).

Quadro 3 — indice de Katz: Juliana.

Atividades Grau de Dependéncia

Banhar-se Independente

Vestir-se Dependente parcial

Uso do banheiro Dependente parcial
Transferir-se Independente
Miccéao Independente
Evacuacéo Independente
Alimentar-se Independente

Fonte: Autora (2022).

Em relacdo a presenca de sintomatologias, considerando a aplicacdo do MSAS-br,
observa-se que dos 32 sintomas apresentados no instrumento, Juliana relatou a presenca de 16
durante a dultima semana, sendo a dificuldade para engolir referida como presentes
frequentemente e sintomas como dor, falta de energia, boca seca, enjoo, sonoléncia, diarreia,
problemas com o desejo ou atividade sexual referidos como presentes quase que o tempo todo
(Quadro 4).

Quadro 4 — MSAS-br referente ao caso 1: Juliana.

Sintomas Na semana Se vocé marcou | Se marcou sim, |Se marcou sim, quanto
passada, vocé sim, com que com que incobmodo esse sintoma
teve algum | frequéncia sentiu |intensidade sentiu Ihe causou?
desses sintomas? isso? isso?

Rar| As [FreqQua|Lev| Mo | Gra|Mui|Nad| Um|Mai|Con|Mui
ame|vezeluent|se o| e |dera| ve | to | a |pou|s ou|side| to

nte| s |eme|tem da gravj CO [men|rave
nte | po e 0s |Ime
todo nte

1 Dificuldade parase | (x) Ndo ( ) Sim

concentrar
2 Dor () Nao (x) Sim X X X
3 Falta de energia () Néo (x) Sim X | X X
4 Tosse (x) Ndo ( ) Sim

5 Nervosismo () Néo (x) Sim X X X




6 Boca seca () Nao (x) Sim X X
7 Enjoo () Néo (x) Sim X X
8 Sonoléncia () Néo (x) Sim X X
9 Dorméncia ou (x) Néo () Sim
formigamento nas
maos/pés
10 Dificuldade para () N&o (x) Sim X X
dormir
11 Empanzinado () Néo (x) Sim X X
12 Problemas para urinar | (x) Ndo ( ) Sim
13 VVomitos (x) N&o () Sim
14 Falta de ar (x) Néo () Sim
15 Diarreia () Néo (x) Sim X
16 Tristeza () Néo (x) Sim X X
17 Suor (x) Nao () Sim
18 Preocupacdes () N&o (x) Sim X X
19 Problemas como | () N&o (x) Sim X X
desejo ou atividade sexual
20 Coceira (x) Nao () Sim
21 Falta de apetite () N&o (x) Sim X X
22 Tontura () Néo (x) Sim X X
23 Dificuldade para () Néo (x) Sim X X
engolir
24 Irritado (x) Néo () Sim
25 Feridas na boca (x) Nao ( ) Sim
26 Mudanca no gosto dos | (x) Ndo ( ) Sim
alimentos
27 Perda de peso (x) Nao ( ) Sim
28 Perda de cabelo (x) Néo () Sim
29 Prisdo de ventre (x) Nao () Sim
30 Inchago nos bracos ou | (xX) N&do () Sim
pernas
31 “Eu ndo parego mais eu| ( ) N&o (X) Sim X X
mesmo (a)”
32 Alteragoes na pele | (x) N&o () Sim

Fonte: Autora (2022).

Observa-se que, dos 6 sintomas psicoldgicos presentes no instrumento (itens 1, 5, 10,
16, 18, 24), Juliana referiu a presenca de 4 (nervosismo, dificuldade para dormir, tristeza e
preocupacoes), contudo com frequéncias de ocorréncias baixas (raramente ou as vezes). Quanto
ao incobmodo causado pela presenca dos sintomas, Juliana destaca que a sonoléncia incomoda
consideravelmente, e 0s sintomas de dor e diarreia incomodam muito.

Em relacdo a interferéncia dos sintomas nas atividades, de acordo com a estratificacdo
por meio do MDASI-Core, verificou-se intensa interferéncia dos sintomas nas atividades de
trabalho e caminhada (score 9/10) e relacionamento com outras pessoas (score 8/10), e

interferéncia mediana dos sintomas no humor e no prazer de viver (Quadro 5).
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Quadro 5 — MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), referente ao caso 1: Juliana.

Instrumento Varidveis Analisadas Resultados
MDASI-CORE Atividades em geral Interferéncia: O
Humor Interferéncia: 5
Trabalho (incluindo tarefa doméstica) Interferéncia: 9
Relacionamento com outras pessoas Interferéncia: 8
Caminhar Interferéncia: 9
Prazer de viver Interferéncia: 4

Fonte: Autora (2022).

Em especifico, sobre as modificagdes ocupacionais vivenciadas a partir do processo de
adoecimento e/ou tratamento, levantadas a partir de questionario, Juliana relatou alteracGes em
15 das 23 ocupacbes presentes no instrumento, sendo elas: banho, vestuario, alimentacéo,
mobilidade, cuidar de outro, cuidar de animais de estimagdo, compras, gestdo da residéncia,
preparacdo de refeicdes, promocdo e manutencdo da saude social e emocional, sono e descanso,
trabalho, lazer, sendo tais repercussfes compreendidas como negativas e alteragcbes na
participagcdo na familia e amizades foram modificagbes ocupacionais compreendidas com

sentido positivo (Quadro 6).

Quadro 6 — Modificagdes ocupacionais, nivel de importancia destas e identificacdo de fatores
de interferéncia ocupacional referente ao caso 1: Juliana.

Ocupacdes Modifica¢bes com o Modificacéo Nivel de importancia

processo de
adoecimento/Tratamen
to

Nen| Um|Mai|Con|{Mui

hum| pou|s ou|side| to
a | co |men|rave
0s [Ime
nte
0|1|2|3]|4
Banho ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Vestuario () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Alimentacdo ( )Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Mabilidade ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidados pessoais (escovar dentes,|(X) Ndo ( ) Sim ( ) NA ()+ ()-
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidar de animais de estimac¢do |( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Comunicagdo (oral, virtual, (X) N&do () Sim () NA ()+ ()-

telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
ampliada, contato com servigos de
saude)

Gestdo financeira (X) Ndo () Sim () NA ()+ ()-




56

Compras () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X

Gestdo da residéncia () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Preparacdo de refeicdes () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) -
Envolvimento em atividades e/ou |(x) Ndo ( ) Sim ( ) NA ()+ ()-

rituais religiosos ou espirituais

Promocéo e manutencdo da salde [( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) -
social e emocional (ldentificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades
de forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a salde e 0 bem-estar)

Gestdo da saude (Medicagdo, |(x) Nao ( ) Sim ( ) NA ()+ ()-
reconhecer mudancas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica () Nao () Sim (x) NA ()+ ()-
Sono e descanso () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Educacdo ( )N&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Trabalho ( ) Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) -
Lazer () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Participacdo na comunidade [( ) Ndo ( ) Sim (x) NA ()+ ()-
Participacdo na familia () Néo (x) Sim () NA (x) + ()-
Amizades () Na&o (x) Sim ( ) NA (x) + ()-
Presenca no dia a Néao interferiu Interferiu
dia completamente
0|12 |3|4|5]6|7|8]9]10
Sintomas fisicos ( ) Ndo (x) Sim X
Sintomas emocionais ( ) Nao (x) Sim X
Falta de perspectivas futuras/ | (x) Ndo ( ) Sim
Desesperanca
Barreiras ambientais ( ) Nao (x) Sim X
Fragilidades no suporte social |( ) Ndo (x) Sim X
Superprotecao familiar/amigos |(x) Ndo ( ) Sim
Outros:

Fonte: Autora (2022).

Verifica-se que para a maior parte das atividades que sofreram modifica¢bes Juliana
atribui muita importancia e que os aspectos visualizados como fatores de interferéncia nas
ocupacdes corresponderam a fragilidade no suporte social (10/10), sintomas emocionais (8/10)
e fisicos (7/10). Barreiras ambientais também foi mencionado, contudo, como fator de menor
interferéncia (5/10).

4.1.2 Estudo de caso 2: Bruna
Identificacdo: Bruna, sexo feminino, 39 anos, auxiliar de servigos gerais aposentada,
possui ensino médio completo, casada, evangélica, natural do estado do Para, reside com o

marido e duas filhas.
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Bruna é diagnosticada com cancer de mama desde o ano de 2019. Recebe cuidados
paliativos desde julho de 2022, com encaminhamento ao servico de cuidados paliativos
domiciliar no dia 30 de setembro de 2022, sendo acompanhada por equipe multiprofissional do
SAD. Bruna declara que necessita de cuidados rotineiros de seu esposo, filhas e sogra.

Em especifico, sobre sua performance funcional, Bruna encontra-se acamada
demandando assisténcia total nas atividades de autocuidado (PPS 30). Apresenta, de acordo
com o indice de Katz, dependéncia total em todas as atividades basicas (Quadro 7).

Quadro 7 — indice de Katz: Bruna.

Atividades Grau de dependéncia
Banhar-se Dependéncia completa
Vestir-se Dependéncia completa

Uso do banheiro
Transferir-se
Miccéao

Dependéncia completa

Dependéncia completa

Dependéncia completa

Evacuacédo Dependéncia completa

Alimentar-se Dependéncia completa
Fonte: Autora (2022).

Em relacdo a presenca de sintomatologias, considerando a aplicacdo do MSAS-br,
observa-se que dos 32 sintomas apresentados no instrumento, Bruna relatou a presenca de 14
deles, sendo a ocorréncia de problemas com o desejo ou atividade sexual, prisdo de ventre
alteracdes na autoimagem e alteracdes na pele classificadas como frequentes. Nota-se auséncia

de sintomas psicologicos (Quadro 8).

Quadro 8 — MSAS-br referente ao caso 2: Bruna.

Sintomas Na semana Se vocé marcou | Se marcou sim, |Se marcou sim, quanto
passada, vocé sim, com que com que incobmodo esse sintoma
teve algum | frequéncia sentiu |intensidade sentiu Ihe causou?
desses sintomas? isso? isso?
Rar| As [FreqQua|Lev| Mo | Gra|Mui|Nad| Um|Mai|Con|Mui
ame|vezeluent|se o| e |deral ve | to | a |pou|s ou|side| to
nte| s |eme|tem da grav CO |men|rave
nte | po e 0s |Ime
todo nte
1|12 (3|4|1|2|3[4]0]1]|2]3]|4
1 Dificuldade parase | (x) Ndo ( ) Sim
concentrar
2 Dor () Nao (x) Sim X X X
3 Falta de energia () Néo (x) Sim X X X
4 Tosse () Néo (x) Sim X X X
5 Nervosismo (x) Ndo ( ) Sim
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6 Boca seca () Nao (x) Sim X
7 Enjoo () Néo (x) Sim X
8 Sonoléncia () Néo (x) Sim X
9 Dorméncia ou () Néo (x) Sim X
formigamento nas
maos/pés
10 Dificuldade para (xX) Nao () Sim
dormir
11 Empanzinado () Néo (x) Sim X
12 Problemas para urinar | (x) Ndo ( ) Sim
13 VVomitos (x) N&o () Sim
14 Falta de ar (x) Néo () Sim
15 Diarreia (x) N&o () Sim
16 Tristeza (x) Néo () Sim
17 Suor (x) Nao () Sim
18 Preocupacdes (x) Nao () Sim
19 Problemas como | () N&o (x) Sim X
desejo ou atividade sexual
20 Coceira () N&o (x) Sim X
21 Falta de apetite (x) Nao () Sim
22 Tontura () Néo (x) Sim X
23 Dificuldade para (x) N&o () Sim
engolir
24 Irritado (x) Néo () Sim
25 Feridas na boca (x) Nao ( ) Sim
26 Mudanca no gosto dos | (x) Ndo ( ) Sim
alimentos
27 Perda de peso (x) Nao ( ) Sim
28 Perda de cabelo (x) Néo () Sim
29 Prisdo de ventre () Néo (x) Sim X
30 Inchago nos bracos ou | (xX) N&do () Sim
pernas
31 “Eu ndo parego mais eu| ( ) N&o (X) Sim X
mesmo (a)”
32 Alteragoes na pele | ( ) N&o (x) Sim X

Quanto ao desconforto causado pela presenca dos sintomas, Bruna manifesta

Fonte: Autora (2022).

intensidade moderada para dor, problemas com o desejo ou atividade sexual, prisdo de ventre,

alteracdes na autoimagem e alteracdes na pele, e refere desconforto de baixa intensidade para

os sintomas falta de energia, tosse, boca seca, enjoo, sonoléncia, dorméncia ou formigamento

nas maos/pés, empanzinado, coceira e tontura, 0 que ocasiona incomodos classificados como

leves (“pouco’ e “mais ou menos”).

Em relacdo a interferéncia dos sintomas nas atividades, de acordo com a estratificacao

por meio do MDASI-Core, verificou-se intensa interferéncia dos sintomas nas atividades de

caminhar (score 10/10), trabalho (9/10) e atividades em geral (8/10) e interferéncia mediana

dos sintomas no humor (5/10) (Quadro 9).
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Quadro 9 — MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), referente ao caso 2: Bruna.

Instrumento Variaveis Analisadas Resultados
MDASI-CORE Atividades em geral Interferéncia: 8
Humor Interferéncia: 5
Trabalho (incluindo tarefa doméstica) Interferéncia: 9
Relacionamento com outras pessoas Interferéncia: 0
Caminhar Interferéncia: 10
Prazer de viver Interferéncia: 0

Fonte: Autora (2022).

Com relacdo as modificacdes ocupacionais vivenciadas a partir do processo de
adoecimento e/ou tratamento levantadas a partir de questionario, Bruna expressou alteracfes
em 20 das 23 ocupacdes presentes no instrumento, sendo atribuido significado positivo as
alteracdes referentes as ocupagdes de vestuario, alimentacdo e cuidados pessoais e significados
negativos para as alteracdes referentes as ocupacdes banho, mobilidade, cuidar de outro, cuidar
de animais de estimagdo, comunicacdo, gestdo financeira, compras, gestdo da residéncia,
preparacdo de refeicdes, envolvimento em atividades religiosas, promog¢do e manutencdo da
salde social e emocional, gestdo da saude, atividade fisica, sono e descanso, trabalho, lazer e

participacdo na familia (Quadro 10).

Quadro 10 — Modificacbes ocupacionais, nivel de importancia destas e identificacdo de
fatores de interferéncia ocupacional referente ao caso 2: Bruna.

Ocupacdes Modifica¢bes com o Modificacéo Nivel de importancia
processo de
adoecimento/Tratamen
to
Nen|Um|Mai|Con|Mui
hum| pou|s ou|side| to
a | co |men|rave
0s [Ime
nte
01234
Banho ( )Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Vestuario ( )N&o (x) Sim ( ) NA (x) + ()- X
Alimentagdo ( )Né&o (x) Sim ( ) NA (x) + ()- X
Mabilidade ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidados pessoais (escovar dentes,[( ) Ndo (x) Sim ( ) NA (x) + ()- X
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro ( )Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidar de animais de estimac¢do [( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Comunicacdo (oral, virtual, ()Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ x) - X
telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
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ampliada, contato com servicos de
salide)
Gestdo financeira () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Compras () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Gestdo da residéncia () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Preparacdo de refeicOes () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Envolvimento em atividades e/ou [( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
rituais religiosos ou espirituais
Promocéo e manutencdo da salude [( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
social e emocional (ldentificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades
de forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a salde e 0 bem-estar)
Gestdo da saude (Medicagdo, |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
reconhecer mudancas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Sono e descanso () N&o (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Educacéo ( )N&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Trabalho () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Lazer () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Participacdo na comunidade [( ) Ndo ( ) Sim (x) NA ()+ ()-
Participacdo na familia ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Amizades (x) Ndo () Sim ( ) NA ()+ ()-
Presenca no dia a Néao interferiu Interferiu
dia completamente
O|1|2|3|4|5(6|7]|8]9]10
Sintomas fisicos ( ) Nado (x) Sim X

Sintomas emocionais

( ) N&o (x) Sim| x

Falta de perspectivas futuras/
Desesperanca

(x) Ndo () Sim

Barreiras ambientais

( ) N&o (x) Sim| x

Fragilidades no suporte social

(x) Ndo ( ) Sim

Superprotecao familiar/amigos

(x) Ndo ( ) Sim

QOutros:

Fonte: Autora (2022).

Verifica-se que para a maior parte das atividades que sofreram modificacfes Bruna

atribui nivel de muita importancia (com excecao dos cuidados com animais de estimacao e sono

e descanso) e que os aspectos visualizados como fatores de interferéncia nas ocupacoes

correspondem a presenca de sintomas fisicos (8/10). Sintomas emocionais e barreiras

ambientais também foram manifestados como fatores presentes no dia a dia, contudo, sem

percepcao de que eles interferem no desempenho ocupacional.
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4.1.3 Estudo de caso 3: Carmen

Identificacdo: Carmen, sexo feminino, 42 anos, dona de casa, possui ensino fundamental
incompleto, casada, evangélica, natural do estado do Ceard, reside com o marido e duas filhas.

Carmen possui diagnostico de cancer de colo uterino desde fevereiro de 2021. Faz
tratamento paliativo desde o dia 14 de agosto de 2022, e foi incluida no servigo de cuidados
paliativos domiciliar no dia 21 de outubro de 2022, recebendo desde entdo acompanhamento
da equipe multiprofissional. No dia a dia, Carmen refere receber assisténcia ofertada pelas filhas
e marido.

Em relagdo ao seu status funcional, Carmen apresenta PPS=30, o que indica ser
acamada, com dependéncia completa para seu autocuidado. Por meio da aplicagdo do indice de
Katz, compreendeu-se que Carmen apresenta dependéncia completa para a mic¢éo, fazendo uso
constante de cateteres ou fraldas, no entanto, para a evacuacdo, Carmen afirmou ser
independente. Para as atividades de banho, vestuario, uso do banheiro, transferéncia e

alimentacéo é referido dependéncia parcial (Quadro 11).

Quadro 11 — indice de Katz: Carmen.

Atividades Grau de dependéncia
Banhar-se Dependente parcial
Vestir-se Dependente parcial
Uso do banheiro Dependente parcial
Transferir-se Dependente parcial

Miccéao Dependéncia completa

Evacuacéo Independente

Alimentar-se Dependente parcial

Fonte: Autora (2022).

Em relacdo a presenca de sintomatologias, considerando a aplicagdo do MSAS-br,
observa-se que dos 32 sintomas apresentados no instrumento, Carmen apresenta 18 deles em
seu dia a dia, sendo 2 sintomas psicoldgicos (dificuldade para se concentrar e tristeza).

Quatro sintomas (sonoléncia, perda de peso, alteragdes na autoimagem, edema em
membros superiores e inferiores) foram manifestados com ocorréncia classificada em
“frequentemente” e 9 sintomas (dificuldade de concentrar-se, dor, falta de energia, boca seca,
enjoo, dorméncia em maos/pés, tristeza, problemas com desejo ou atividade sexual, falta de

apetite) foram relatadas como ocorréncias classificadas em “quase o tempo todo” (Quadro 12).



Quadro 12 — MSAS-br referente ao caso 3: Carmen.
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Sintomas Nasemana | Sevocé marcou | Se marcou sim, |Se marcou sim, quanto
passada, vocé sim, com que com que incbmodo esse sintoma
teve algum | frequéncia sentiu |intensidade sentiu Ihe causou?
desses sintomas? iSS0? iSS0?
Rar| As |Freg/Qua| Lev| Mo |Gra|Mui|Nad| Um|Mai|Con|Mui
ame|vezeluent|se o| e |dera| ve | to | a |pou|s ou|side| to
nte| s |eme|tem da gravj CoO [men|rave
nte | po e os (Ime
todo nte
1123|412 |(3|4|0|1|2]|3]|4
1 Dificuldade parase | ( ) N&o (x) Sim X | X X
concentrar
2 Dor () Néo (x) Sim X X X
3 Falta de energia () Néo (x) Sim X X X
4 Tosse (x) N&o () Sim
5 Nervosismo (x) N&o () Sim
6 Boca seca () N&o (x) Sim X X X
7 Enjoo () Néo (x) Sim X X X
8 Sonoléncia () Néo (x) Sim X X X
9 Dorméncia ou () Néo (x) Sim X X X
formigamento nas
maos/pés
10 Dificuldade para (x) Néo () Sim
dormir
11 Empanzinado (x) Nao ( ) Sim
12 Problemas para urinar | (xX) Ndo ( ) Sim
13 Vomitos () Néo (x) Sim X X X
14 Falta de ar (x) Nao () Sim
15 Diarreia (x) Nao () Sim
16 Tristeza () Néo (x) Sim X X X
17 Suor (x) Nao () Sim
18 Preocupagdes (x) Néo () Sim
19 Problemas como | ( ) N&o (x) Sim X X X
desejo ou atividade sexual
20 Coceira ( ) Néo (x) Sim| x X X
21 Falta de apetite () Néo (x) Sim X X X
22 Tontura (x) Néo () Sim
23 Dificuldade para (x) Néo () Sim
engolir
24 Irritado (x) Néo () Sim
25 Feridas na boca (x) Néo () Sim
26 Mudanca no gosto dos | ( ) Ndo (x) Sim X X X
alimentos
27 Perda de peso () N&o (x) Sim X X X
28 Perda de cabelo (x) Nao () Sim
29 Prisdo de ventre ( ) Nao (x) Sim X X X
30 Inchago nos bragos ou | () N&o (x) Sim X X X
pernas
31 “Eu ndo parego mais eu| ( ) N&o (x) Sim X X X
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mesmo (a)”

32 Alteracdes na pele | ( ) Nao (x) Sim| x X X

Fonte: Autora (2022).

Os sintomas de maior intensidade corresponderam a dor, tristeza e inchago nos bragos
ou pernas (classificados como “graves”) e a falta de apetite (classificada como “muito grave").
Além disso, uma pluralidade de outros sintomas (falta de energia, boca seca, enjoo, sonoléncia,
dorméncia ou formigamento nas maos/pés, vomitos, problemas com o desejo ou atividade
sexual, perda de peso, prisdo de ventre e alteragcdes na autoimagem) foram manifestados dentro
de intensidade classificada em “Moderada”.

O resultado referente ao incomodo causado pelos sintomas em Carmen, mostra que a
maior parcela dos sintomas (dor, boca seca, enjoo, dorméncia ou formigamento nas maos/pes,
vomitos, tristeza, falta de apetite, prisdo de ventre e inchago nos bragos ou pernas) tem causado
maximo de desconforto (incomodo classificado como “muito’). Por outro lado, os sintomas de
sonoléncia, problemas com o desejo ou atividade sexual, mudanca no gosto dos alimentos,
perda de peso e alteracdes na pele ndo Ihe causam incobmodo algum.

Em relacdo a interferéncia dos sintomas nas atividades, de acordo com a estratificacao
por meio do MDASI-Core, constatou-se alta interferéncia dos sintomas em todas as atividades,

conforme evidenciado no quadro 13.

Quadro 13 — MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), referente ao caso 3:

Carmen.

Instrumento Variaveis Analisadas Resultados
MDASI-CORE Atividades em geral Interferéncia: 10
Humor Interferéncia: 9
Trabalho (incluindo tarefa doméstica) Interferéncia: 10
Relacionamento com outras pessoas Interferéncia: 8
Caminhar Interferéncia: 10
Prazer de viver Interferéncia: 10

Fonte: Autora (2022).

Em especifico, acerca das modificacdes ocupacionais vivenciadas a partir do processo
de adoecimento e/ou tratamento levantadas a partir de questionario, Carmen relatou alteracdes
em praticamente todas as ocupac@es que realizava antes de seu adoecimento/tratamento, com

excecdo da comunicacdo (Quadro 14).
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Quadro 14 — Modifica¢bes ocupacionais, nivel de importancia destas e identificacéo de
fatores de interferéncia ocupacional referente ao caso 3: Carmen.

Ocupacdes Modifica¢fes com o Modificacéo Nivel de importancia
processo de
adoecimento/Tratamen
to
Nen| Um|Mai|Con|Mui
hum|pou|s ou|side| to
a | co |men|rave
os [Ime
nte
0|12 |3]4
Banho () Nédo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Vestuario ()Nao (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Alimentacgdo () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Mobilidade () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Cuidados pessoais (escovar dentes,|( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Cuidar de animais de estimacdo |[( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Comunicacdo (oral, virtual, (x) Ndo () Sim ( ) NA ()+ ()-
telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
ampliada, contato com servicos de
saude)
Gestao financeira () Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Compras ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Gestdo da residéncia ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Preparacao de refeicGes ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Envolvimento em atividades e/ou [( ) Ndao (X) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
rituais religiosos ou espirituais
Promocdo e manutencdo da saude [( ) Ndao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
social e emocional (Identificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades
de forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a salde e o bem-estar)
Gestdo da salde (Medicacdo, |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
reconhecer mudangas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica ( )Na&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Sono e descanso ( )Né&o (x) Sim ( ) NA (x) + ()- X
Educacéo ( )Né&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Trabalho ( )Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Lazer () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Participacdo na comunidade |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Participagdo na familia ()Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Amizades ( ) Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X




65

Presenca no dia a Né&o interferiu Interferiu
dia completamente
0O|1|2|3|4|5|6|]7]8]9]10
Sintomas fisicos ( ) Nao (x) Sim X
Sintomas emocionais ( ) Nao (x) Sim X
Falta de perspectivas futuras/ |( ) Ndo (x) Sim X
Desesperanca
Barreiras ambientais ( ) Nao (x) Sim X
Fragilidades no suporte social |( ) Ndo (x) Sim X
Superprotecao familiar/amigos |(x) Ndo ( ) Sim
Outros:

Fonte: Autora (2022).

As modificagfes ocupacionais vivenciadas foram expressas como negativas, com
excecdo da ocupacdo do sono e descanso, a qual Carmen compreendeu as alteragdes
vivenciadas como positivas.

Em relacdo ao nivel de importancia atribuida as ocupacdes citadas, verificou-se que
todas foram manifestadas com significativa importancia visto que cuidar de animais de
estimagao e sono e descanso foram classificadas como “consideravelmente importante” e todas
as demais como “muito importantes”.

Multiplos fatores foram elencados como aspectos que ocasionam interferéncias no
desempenho ocupacional, sendo expresso 0s sintomas fisicos e sintomas emocionais como
principais (10/10). Falta de perspectivas futuras/desesperanca (8/10) e barreiras ambientais
(7/10) foram apontados como fatores que interferem moderadamente, enquanto fragilidades no

suporte social foi apontado como fator que interfere de modo razoavel (3/10).

4.1.4 Estudo de caso 4: Renata

Identificacdo: Renata, sexo feminino, 61 anos, professora aposentada, possui ensino
superior completo, divorciada, catélica, natural do estado do Para, reside com uma filha.

Renata foi diagnosticada em junho de 2022 com céancer de colon sigmoide, se encontra
em cuidados paliativos desde setembro de 2022, recebendo encaminhamento ao servigo de
cuidados paliativos domiciliar no dia 30 do mesmo més e ano. Assim como 0s demais pacientes
cadastrados no servico de cuidados paliativos domiciliar, Renata também recebe assisténcia da
equipe multiprofissional. A participante afirma que consegue administrar o autocuidado, porém
também necessita dos cuidados prestados pelas duas filhas.

O status de funcionalidade de Renata envolve deambulacdo reduzida e assisténcia
ocasional (PPS 60). Com base no Indice de Katz, verifica-se que Renata apresenta

independéncia para alimentar-se e dependéncia parcial para banhar-se, vestir-se, usar o
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banheiro e transferir-se. Com relagdo a funcdo do controle esfincteriano (mic¢do e evacuagao),

a participante relata possuir dependéncia completa (Quadro 15).

Quadro 15 — Indice de Katz: Renata.

Atividades Grau de dependéncia
Banhar-se Dependente parcial
Vestir-se Dependente parcial

Uso do banheiro
Transferir-se
Miccao
Evacuacéo
Alimentar-se

Dependente parcial
Dependente parcial
Dependéncia completa
Dependéncia completa
Independente

Fonte: Autora (2022).

Em relacdo a presenca de sintomatologias, considerando a aplicagdo do MSAS-br,

observa-se que dos 32 sintomas apresentados no instrumento, Renata expressou 18 sintomas

em seu cotidiano, incluindo 2 sintomas de ordem psicoldgica (dificuldade para se concentrar e

tristeza), e do total de sintomas presentes, 12 deles frequentes quase todo tempo (dor, boca seca,

sonoléncia, dorméncia ou formigamento nas méos/pés, empanzinado, problemas para urinar,

suor, problemas com o desejo ou atividade sexual, coceira, falta de apetite, mudanca no gosto

dos alimentos, perda de cabelo e alteracdo na autoimagem), conforme evidenciado no quadro

16.

Quadro 16 — MSAS-br referente ao caso 4: Renata.

Sintomas Na semana Se vocé marcou | Se marcou sim, |Se marcou sim, quanto
passada, vocé sim, com que com que incbmodo esse sintomal
teve algum | frequéncia sentiu|intensidade sentiu Ihe causou?
desses sintomas? iS50? iS50?
Rar| As |FreqQua|Lev| Mo | Gra|Mui|Nad| Um|Mai|Con|Mui
ame|vezeluent{se o| e |dera] ve | to | a |pou|s ou|side| to
nte| s [eme|tem da grav CO [men|rave
nte | po e 0s |Ime
todo nte
112134123 [4|0|1]2]3]|4
1 Dificuldade parase | ( ) Néo (x) Sim X X X
concentrar
2 Dor () Néo (x) Sim X X X
3 Falta de energia ( ) Nao (x) Sim| x X X
4 Tosse (x) Néo () Sim
5 Nervosismo (x) Néo () Sim
6 Boca seca () Nao (x) Sim X X X
7 Enjoo () Nao (x) Sim X X X
8 Sonoléncia () Néo (x) Sim X | X X
9 Dorméncia ou ( ) Néo (x) Sim X | X X
formigamento nas
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maos/pés
10 Dificuldade para (x) Nao () Sim
dormir
11 Empanzinado (1) Néo (x) Sim X | X
12 Problemas para urinar | ( ) Ndo (x) Sim X X
13 VVomitos () Néo (x) Sim X X X
14 Falta de ar (x) Nao () Sim
15 Diarreia (x) N&o () Sim
16 Tristeza () Néo (x) Sim X X X
17 Suor () Néo (x) Sim X X
18 Preocupagdes (x) Nao () Sim
19 Problemas como | () N&o (x) Sim X X X
desejo ou atividade sexual
20 Coceira () Néo (x) Sim X X
21 Falta de apetite () Néo (x) Sim X X
22 Tontura (x) Ndo () Sim
23 Dificuldade para (x) N&o () Sim
engolir
24 Irritado (x) Ndo () Sim
25 Feridas na boca (x) N&o () Sim
26 Mudanca no gosto dos | ( ) Ndo (x) Sim X X
alimentos
27 Perda de peso (x) Nao () Sim
28 Perda de cabelo () Néo (x) Sim X | X
29 Prisdo de ventre (x) Néo ( ) Sim
30 Inchago nos bracos ou | (xX) N&o () Sim
pernas
31 “Eu ndo parego mais eu| ( ) N&o (x) Sim X X
mesmo (a)”
32 Alteracdes na pele | (x) Nao ( ) Sim

Fonte: Autora (2022).

Os sintomas apresentados com intensidades classificadas como graves corresponderam
a dor, boca seca, problemas com o desejo ou atividade sexual, e os sintomas referentes a
problemas para urinar, suor, falta de apetite, mudanca no gosto dos alimentos e alteracdes na
autoimagem foram classificados como de intensidade “Muito grave”

Os piores incdmodos relatados associam-se aos sintomas de dor, boca seca, dorméncia
ou formigamento nas maos/pés, empanzinado, problemas para urinar, suor, coceira, falta de
apetite, mudanca no gosto dos alimentos, perda de cabelo e alteracdes na autoimagem.

Em relacdo a interferéncia dos sintomas nas atividades, de acordo com a estratificacdo
por meio do MDASI-Core, constatou-se total interferéncia sintomatica nas atividades em geral,
trabalho, caminhar e prazer de viver (10/10), interferéncia mediana dos sintomas no humor
(5/10) e nenhuma interferéncia nas relagfes interpessoais (0/10), conforme exposto no quadro
17.
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Quadro 17 — MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), referente ao caso 4: Renata.

Instrumento

Variaveis Analisadas

Resultados

MDASI-CORE

Atividades em geral
Humor

Trabalho (incluindo tarefa doméstica)
Relacionamento com outras pessoas

Caminhar
Prazer de viver

Interferéncia: 10
Interferéncia: 5
Interferéncia: 10
Interferéncia: 0
Interferéncia: 10
Interferéncia: 10

Fonte: Autora (2022).

Com relacdo as modificacdes ocupacionais percebidas por Renata ao longo da trajetoria

de adoecimento/tratamento, houve apontamentos de alteracfes em 16 das 23 ocupacdes listadas

no questionario (Quadro 18).

Quadro 18 — Modificacbes ocupacionais, nivel de importancia destas e identificacdo de
fatores de interferéncia ocupacional referente ao caso 4: Renata.

Ocupacdes Modifica¢bes com o Modificacéo Nivel de importancia
processo de
adoecimento/Tratamen
to
Nen|Um|Mai|Con|Mui
hum| pou|s ou|side| to
a | co |men|rave
0s [Ime
nte
0|12 |3]| 4
Banho ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Vestuario () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Alimentagao ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Mabilidade ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidados pessoais (escovar dentes,|( ) Ndao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro ( ) N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidar de animais de estimagdo |( ) Nao () Sim (x) NA ()+ ()-
Comunicagdo (oral, virtual, (X) N&do () Sim ( ) NA ()+ ()-
telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
ampliada, contato com servicos de
saude)
Gestao financeira ( )Né&o (x) Sim ( ) NA (x) + ()- X
Compras ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Gestdo da residéncia ()N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Preparacdo de refei¢cdes ( )Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Envolvimento em atividades e/ou [( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ x) - X
rituais religiosos ou espirituais
Promocéo e manutencdo da satde [( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ ) - X
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social e emocional (ldentificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades
de forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a saude e 0 bem-estar)
Gestdo da saude (Medicagdo, |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
reconhecer mudancas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica () Nao () Sim (x) NA ()+ ()-
Sono e descanso (x) Ndo () Sim () NA ()+ ()-
Educacéo () N&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Trabalho () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Lazer () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Participagdo na comunidade  |( ) Ndo () Sim (x) NA ()+ ()-
Participacdo na familia () Nao (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Amizades (x) Ndo () Sim () NA ()+ ()-
Presenca no dia a Né&o interferiu Interferiu
dia completamente
0O|1|2|3|4|5[6|]7]8]9]10
Sintomas fisicos ( ) Ndo (x) Sim X
Sintomas emocionais ( ) Nao (x) Sim X
Falta de perspectivas futuras/ |( ) Ndo (x) Sim X

Desesperanga

Barreiras ambientais

(x) Ndo () Sim

Fragilidades no suporte social

(x) Ndo () Sim

Superprotecao familiar/amigos

(x) Ndo () Sim

QOutros:

Fonte: Autora (2022).

Considerando as modificacdes ocupacionais detectadas, Renata atribui perspectiva

positiva para alteracdo no desempenho da gestdo financeira e conotacdo negativa para as

alteracdes referentes ao banho, vestuario, alimentacdo, mobilidade, cuidados pessoais, cuidar

de outro, compras, gestao da residéncia, preparacao de refeicdes, envolvimento em atividades

e/ou rituais religiosos ou espirituais, promoc¢do e manutencdo da saude social e emocional,

gestdo da saude, trabalho, lazer e participacdo na familia. Todas as ocupacfes modificadas

foram manifestadas por Renata como “muito” importantes.

Foram classificados como fatores que causam interferéncia completa nas ocupacdes de

Renata, os sintomas fisicos e a falta de perspectivas futuras/desesperanca, ambas com score

méaximo de 10/10. Os sintomas emocionais foram relatados como fator de interferéncia

moderada (score 7/10).
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4.1.5 Estudo de caso 5: Manoel

Identificacdo: Manoel, sexo masculino, 60 anos, corretor de imoveis aposentado, possui
ensino médio incompleto, vilvo, evangélico, natural do estado do Pard, reside com um filho.

Desde o0 ano de 2014, Manoel é diagnosticado com cancer de préstata, com inicio de
tratamento paliativo em julho de 2022, e posterior encaminhamento ao servigo de cuidados
paliativos domiciliar em 12 de agosto de 2022, sendo atualmente acompanhado por equipe
multiprofissional.

Manoel declara ter capacidade para gerenciar o autocuidado, entretanto, os cuidados
fornecidos pelo filho com quem reside é indispensével. Seu status funcional corresponde a um
PPS= 50, ou seja, Manoel passa a maior parte do tempo sentado ou deitado e demanda
consideravel assisténcia em seu autocuidado.

Em relagdo as atividades béasicas, considerando o indice de Katz, verificou-se que
Manoel é independente para alimentar-se. Para as atividades de vestir-se, uso do banheiro e
transferir-se ha dependéncia parcial, enquanto para as atividades de banhar-se, miccdo e

evacuacao ha dependéncia completa (Quadro 19).

Quadro 19 — indice de Katz: Manoel.

Atividades Graus de dependéncia
Banhar-se Dependéncia completa
Vestir-se Dependente parcial
Uso do banheiro Dependente parcial
Transferir-se Dependente parcial
Miccao Dependéncia completa
Evacuacéo Dependéncia completa
Alimentar-se Independente

Fonte: Autora (2022).

Em relacdo a sintomatologias, conforme aplicacdo do MSAS-br, verifica-se que dos 32
sintomas apresentados no instrumento, Manoel relata a vivéncia de 18 sintomas, sendo 9 destes
(dor, nervosismo, boca seca, dorméncia ou formigamento nas maos/pés, dificuldade para
dormir, mudanca no gosto dos alimentos, perda de peso, prisdo de ventre e alteracbes na

autoimagem) classificados com frequéncia referente a “quase o tempo todo” (Quadro 20).



Quadro 20 — MSAS-br referente ao caso 5: Manoel.
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Sintomas Nasemana | Sevocé marcou | Se marcou sim, |Se marcou sim, quanto
passada, vocé sim, com que com que incbmodo esse sintoma
teve algum | frequéncia sentiu |intensidade sentiu Ihe causou?
desses sintomas? iSS0? iSS0?
Rar| As |Freg/Qua| Lev| Mo |Gra|Mui|Nad| Um|Mai|Con|Mui
ame|vezeluent|se o| e |dera| ve | to | a |pou|s ou|side| to
nte| s |eme|tem da gravj CoO [men|rave
nte | po e os (Ime
todo nte
1123|412 |(3|4|0|1|2]|3]|4
1 Dificuldade parase | ( ) N&o (x) Sim| x X X
concentrar
2 Dor () Néo (x) Sim X X X
3 Falta de energia () N&o (x) Sim X X X
4 Tosse () Nao (x) Sim| x X X
5 Nervosismo () Néo (x) Sim X | X X
6 Boca seca () N&o (x) Sim X X X
7 Enjoo () Néo (x) Sim X X X
8 Sonoléncia (x) Néo () Sim
9 Dorméncia ou () Néo (x) Sim X X X
formigamento nas
maos/pés
10 Dificuldade para () Néo (x) Sim X X X
dormir
11 Empanzinado () N&o (x) Sim X X X
12 Problemas para urinar | (xX) Ndo ( ) Sim
13 Vomitos () Nao (x) Sim| x X X
14 Falta de ar (x) Nao () Sim
15 Diarreia (x) Nao () Sim
16 Tristeza (x) Néo () Sim
17 Suor () Néo (x) Sim X X X
18 Preocupagdes (x) Néo () Sim
19 Problemas como | () N&o (x) Sim X X X
desejo ou atividade sexual
20 Coceira (x) Néo () Sim
21 Falta de apetite (x) Nao () Sim
22 Tontura (x) Néo () Sim
23 Dificuldade para (x) Néo () Sim
engolir
24 Irritado () Néo (x) Sim X X X
25 Feridas na boca (x) Néo () Sim
26 Mudanca no gosto dos | ( ) Ndo (x) Sim X X X
alimentos
27 Perda de peso () N&o (x) Sim X X X
28 Perda de cabelo (x) Nao () Sim
29 Prisdo de ventre ( ) Nao (x) Sim X X X
30 Inchago nos bragos ou | (x) N&o () Sim
pernas
31 “Eu ndo parego mais eu| ( ) N&o (x) Sim X X X
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mesmo (a)”

32 AlteragOes na pele | (x) N&o () Sim

Fonte: Autora (2022).

A maior parte dos sintomas presentes foram classificados por Manoel como de
intensidade moderada, sendo vOmito apontado como sintoma disparador de incomodo
moderado e enjoo, dorméncia ou formigamento nas mados/pés, dificuldade para dormir,
irritabilidade, perda de peso e alteracdo na autoimagem sintomas disparadores de muito
incémodo.

Salienta-se que dos 6 sintomas psicolégicos presentes no instrumento (itens 1, 5, 10, 16,
18, 24), Manoel referiu a presenca de 4 deles sendo dificuldade para se concentrar, e
irritabilidade sintomas de baixa frequéncia e nervosismo e dificuldade para dormir sintomas
presentes quase que o tempo todo. Considerando os sintomas identificados, verificou-se,
através do MDASI-Core, alta interferéncia dos sintomas em todas as atividades citadas no

instrumento, com excecdo das relacbes sociofamiliares (Quadro 21).

Quadro 21 — MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), referente ao caso 5:

Manoel.

Instrumento Variaveis Analisadas Resultados
MDASI-CORE Atividades em geral Interferéncia: 8
Humor Interferéncia: 8
Trabalho (incluindo tarefa doméstica) Interferéncia: 8
Relacionamento com outras pessoas Interferéncia: 0
Caminhar Interferéncia: 8
Prazer de viver Interferéncia: 9

Fonte: Autora (2022).

Em especifico acerca das modificacdes ocupacionais que Manoel experimentou a partir
da vivéncia do adoecimento, avaliou-se acometimento em 20 ocupacdes, excetuando-se 0S
cuidados pessoais e comunicacdo que se mantém do modo segundo Manoel. Com ressalva da
ocupacdo de gestdo da saude, que obteve um significado de modificacdo positiva para Manoel,

todas as outras ocupacdes foram afetadas de forma negativa (Quadro 22).
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Quadro 22 — Modifica¢bes ocupacionais, nivel de importancia destas e identificacdo de
fatores de interferéncia ocupacional referente ao caso 5: Manoel.

Ocupacdes Modifica¢fes com o Modificacéo Nivel de importancia
processo de
adoecimento/Tratamen
to
Nen| Um|Mai|Con|Mui
hum|pou|s ou|side| to
a | co |men|rave
os [Ime
nte
0|12 |3]4
Banho ( ) Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Vestuario ()Nao (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Alimentacgdo () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Mobilidade () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Cuidados pessoais (escovar dentes,|(X) Ndo ( ) Sim ( ) NA ()+ ()-
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro () Néo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Cuidar de animais de estimacdo |[( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Comunicacdo (oral, virtual, (x) Ndo () Sim ( ) NA ()+ ()-
telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
ampliada, contato com servigos de
saude)
Gestao financeira () Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Compras ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Gestdo da residéncia ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Preparacao de refeicGes ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Envolvimento em atividades e/ou [( ) Ndo ( ) Sim (x) NA ()+ ()-
rituais religiosos ou espirituais
Promocdo e manutencdo da saude [( ) Ndao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
social e emocional (Identificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades
de forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a salde e o bem-estar)
Gestdo da salde (Medicacdo, |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA (x) + ()- X
reconhecer mudancgas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica () N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Sono e descanso ( )Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Educacéo ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Trabalho ( )Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Lazer () Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Participacdo na comunidade |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Participagdo na familia ()Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Amizades ( ) Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
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Presenca no dia a Né&o interferiu Interferiu
dia completamente
0O|1]|2|3|4|5|6|7|8|9]10
Sintomas fisicos ( ) Nao (x) Sim X
Sintomas emocionais (1) Ndo (x) Sim X
Falta de perspectivas futuras/ |( ) Ndo (x) Sim X
Desesperanca
Barreiras ambientais (1) Ndo (x) Sim X
Fragilidades no suporte social |(x) Ndo ( ) Sim
Superprotecdo familiar/amigos |( ) N&do (x) Sim X
Outros:

Fonte: Autora (2022).

Na indicacdo do nivel de importancia das ocupacdes modificadas, Manoel atribuiu
muita importancia para banho, mobilidade, cuidar de outro, gestdo financeira, promocao e
manutencdo da salde social e emocional, gestdo da saude, sono e descanso, educacdo e
participacdo na familia, enquanto para as ocupacOes referentes a lazer, participacdo na
comunidade e amizades atribuiu importancia consideravel.

Como fatores que interferem no desempenho ocupacional foram indicados os sintomas
fisicos, sintomas emocionais, falta de perspectivas futuras/desesperanca e barreiras ambientais
como aspectos de significativa interferéncia (score 8/10), e a superprotecdo familiar/amigos

como fator com interferéncia mediana (score 5/10).

4.1.6 Estudo de caso 6: Jorge

Identificacdo: Jorge, sexo masculino, 82 anos, mestre de obras aposentado, possui
ensino fundamental incompleto, casado, evangélico, natural do estado do Para, reside com
esposa.

Jorge adquiriu o diagnéstico de cancer de prostata em 2009. Recebe cuidados paliativos
desde o dia 04/02/21, e iniciou acompanhamento pelo servico de cuidados paliativos domiciliar
em 09/07/21, sendo acompanhado por equipe multiprofissional periodicamente. O
fornecimento dos cuidados basicos de Jorge fica sob responsabilidade de sua filha.

Acerca de seu status funcional, Jorge apresenta PPS=50, sendo de acordo com o indice
de Katz, independente para todas as atividades basicas, com exce¢do da alimentacdo, a qual
demanda assisténcia parcial, visto necessitar de auxilio para cortar a carne e passar manteiga no
pdo (Quadro 23).



Quadro 23 — indice de Katz: Jorge.
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Atividades Grau de dependéncia
Banhar-se Independente
Vestir-se Independente
Uso do banheiro Independente
Transferir-se Independente
Micgéo Independente
Evacuagédo Independente

Alimentar-se Dependéncia parcial

Fonte: Autora (2022).

A partir da aplicacdo do MSAS-br, verifica-se que dos 32 sintomas apresentados no

instrumento, Jorge indica a presenca de 6: sonoléncia, dorméncia ou formigamento nas

maos/pés, tristeza, problemas com o desejo ou atividade sexual, irritabilidade e mudanga no

gosto dos alimentos, sendo 2 destes de ordem psicologica (tristeza e irritabilidade) (Quadro 24).

Quadro 24 — MSAS-br referente ao caso 6: Jorge.

Sintomas Nasemana | Sevocé marcou | Se marcou sim, |Se marcou sim, quanto
passada, vocé sim, com que com que incbmodo esse sintoma
teve algum | frequéncia sentiu|intensidade sentiu Ihe causou?
desses sintomas? iS50? iS50?
Rar| As |FregQua|Lev|Mo | Gra|Mui|Nad| Um|Mai|Con|Mui
ame|vezeluent/se o| e |dera| ve | to | a |pou|s oulside| to
nte| s |eme|tem da grav CO |men|rave
nte | po e 0s |Ime
todo nte
1123|412 |3|4|0|1|2]|3]|4
1 Dificuldade parase | (x) Nao ( ) Sim
concentrar
2 Dor (x) Néo () Sim
3 Falta de energia (x) Nao () Sim
4 Tosse (x) Néo () Sim
5 Nervosismo (x) Nao () Sim
6 Boca seca (x) Néo () Sim
7 Enjoo (x) Néo () Sim
8 Sonoléncia () Néo (x) Sim X X X
9 Dorméncia ou () N&o (x) Sim X | X X
formigamento nas
maos/pés
10 Dificuldade para (x) Nao( ) Sim
dormir
11 Empanzinado (x) Néo () Sim
12 Problemas para urinar | (x) N&o ( ) Sim
13 VVémitos (x) Ndo () Sim
14 Falta de ar (x) Ndo ( ) Sim
15 Diarreia (x) Ndo ( ) Sim
16 Tristeza ( ) Ndo (x) Sim| x X X
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17 Suor

(x) N&o () Sim

18 Preocupagdes

(x) N&o () Sim

19 Problemas com o
desejo ou atividade sexual

() N&o (x) Sim

20 Coceira (x) Nao () Sim
21 Falta de apetite (x) Nao () Sim
22 Tontura (x) Néo () Sim
23 Dificuldade para (x) Néo () Sim
engolir
24 Irritado () Néo (x) Sim X
25 Feridas na boca (x) Nao () Sim
26 Mudanca no gosto dos | ( ) Ndo (x) Sim X

alimentos

27 Perda de peso

(x) N&o () Sim

28 Perda de cabelo

(x) N&o () Sim

29 Prisdo de ventre

(x) Nao () Sim

30 Inchago nos bracos ou
pernas

(x) N&o () Sim

31 “Eu ndo parego mais eu
mesmo (a)”

(x) N&o () Sim

32 Alterag0es na pele

(x) Nao () Sim

Fonte: Autora (2022).

A frequéncia dos sintomas manifestados foi classificada como presentes “quase o tempo

todo”, com excegdo da tristeza que foi referida com frequéncia rara. Ao abordar sobre a

intensidade dos sintomas, Jorge referiu que sonoléncia, tristeza e problemas com o desejo ou

atividade sexual sdo sintomas de intensidade grave, sendo a tristeza geradora de muito

incOmodo.

Jorge nega que a presenca de sintomas ocasione interferéncias nas atividades em geral

e no prazer de viver, mas afirma que as sintomatologias repercutem totalmente no humor, no

trabalho, caminhar e no relacionamento com outras pessoas (score 10/10) (Quadro 25).

Quadro 25 — MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-Core), referente ao caso 6: Jorge.

Instrumento

Variaveis Analisadas

Resultados

MDASI-CORE

Atividades em geral

Humor

Trabalho (incluindo tarefa doméstica)
Relacionamento com outras pessoas

Caminhar
Prazer de viver

Interferéncia: 0
Interferéncia: 10
Interferéncia: 10
Interferéncia: 10
Interferéncia: 10
Interferéncia: 0

Fonte: A autora (2022).

Em relacdo as modificagdes ocupacionais vivenciadas por Jorge, foi identificado

alteraces em 16 ocupacdes das 23 listadas no instrumento, sendo atribuidos a tais modificacfes

sentido negativo (Quadro 26).
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Quadro 26 — Modifica¢bes ocupacionais, nivel de importancia destas e identificacdo de
fatores de interferéncia ocupacional referente ao caso 6: Jorge.

Ocupacdes Modifica¢fes com o Modificacéo Nivel de importancia
processo de
adoecimento/Tratamen
to
Nen| Um|Mai|Con|Mui
hum| pou|s ou|side| to
a | co |men|rave
os [Ime
nte
0|12 |3]4
Banho () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Vestuario ( )Nao (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Alimentacgdo () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Mobilidade () Ndo (x) Sim () NA ()+ (x) - X
Cuidados pessoais (escovar dentes,|( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Cuidar de animais de estimacdo [( ) Ndo () Sim (x) NA ()+ ()-
Comunicacdo (oral, virtual, () Né&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
ampliada, contato com servigos de
saude)
Gestao financeira ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Compras ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Gestdo da residéncia ( )Na&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Preparacao de refeicGes ()Na&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Envolvimento em atividades e/ou [( ) Ndo ( ) Sim (x) NA ()+ ()-
rituais religiosos ou espirituais
Promocéo e manutencdo da satde [( ) Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
social e emocional (Identificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades
de forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a salde e o bem-estar)
Gestdo da saude (Medicagdo, |( ) Ndo (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
reconhecer mudancgas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Sono e descanso ( )N&o (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Educacéo ( )Né&o () Sim (x) NA ()+ ()-
Trabalho ( )Nao (x) Sim ( ) NA ()+ (x) - X
Lazer ()Nao () Sim (x) NA ()+ ()-
Participacdo na comunidade [( ) Ndo ( ) Sim (x) NA ()+ ()-
Participagdo na familia (x) Ndo ( ) Sim () NA ()+ ()-
Amizades ( ) Ndo (x) Sim () NA ()+ x) - X




78

Presenca no dia a Né&o interferiu Interferiu
dia completamente
0O|1|2|3|4|5[6|]7]8]9]10
Sintomas fisicos ( ) Nado (x) Sim X
Sintomas emocionais ( ) Néo (x) Sim X
Falta de perspectivas futuras/ | (x) Ndo ( ) Sim
Desesperanca
Barreiras ambientais (x) N&do () Sim
Fragilidades no suporte social |( ) Ndo (x) Sim X
Superprotecdo familiar/amigos |(x) N&o ( ) Sim
Outros:

Fonte: Autora (2022).

Das modificacbes ocupacionais identificadas, Jorge manifesta o banho, vestuéario,
alimentacdo, mobilidade, cuidados pessoais, cuidar de outro, comunicacao, gestdo financeira,
gestdo da residéncia e trabalho como muito importantes e as ocupacdes de compras, promogao
e manutencdo da salde social e emocional, gestdo da salde e sono e descanso como
consideravelmente importantes.

Jorge considera que os sintomas fisicos se configuram como principal fator de
interferéncia no desempenho ocupacional (10/10), mas também pontua fragilidades no suporte
social (9/10) e sintomas emocionais (8/10) como fatores de alta interferéncias nas ocupagdes.

Considerando as informacdes de cada um dos seis casos apresentados, visualiza-se
similaridades ao que tange a vivéncia de maltiplos sintomas, prejuizos funcionais e presenca de
repercussdes ocupacionais. Desta forma, em analise integrativa dos dados percebeu-se em
termos funcionais que os participantes apresentam prejuizos em atividades basicas visto
presenca de alterac6es na deambulacdo e atividades de autocuidado (PPS igual ou menor que
60).

Percebe-se também que aspectos referentes a problemas sexuais, alteracdo na
autoimagem, dor, boca seca, sonoléncia e formigamento em extremidades apresentam-se como

sintomatologias vivenciadas com maior frequéncia no contexto de vida diaria (figura 1).
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Figura 1 — Dados referentes a performance funcional, sintomatologias e fatores de interferéncia
para o desempenho ocupacional.
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Fonte: A autora (2023).

Observou-se que a presenca de sintomas fisicos e emocionais foram reconhecidos como
principais fatores de interferéncia para a realizacdo das ocupacdes. Salienta-se que fragilidades
no suporte social, de barreiras ambientais e falta de perspectiva futura/desesperanca também
foram apontados como aspectos influentes, embora com niveis de interferéncia diferenciados.

Com relacdo as repercussdes ocupacionais, notou-se como alteracGes presentes em
todos os casos, modificacdes nas AVDs (alimentacdo, vestuario, mobilidade e banho), em
AlIVDs (gestdo da residéncia, cuidar do outro e realizar compras), Gestdo da Saude (promocéo
e manutencdo da saude social e emocional) e ocupacdo do Trabalho, conforme ilustrado na

figura 2.
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Figura 2 — Repercussdes ocupacionais vivenciadas por todos os participantes.
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Fonte: A autora (2023).

4.2 APRESENTACAO DAS CATEGORIAS TEMATICAS

A partir das entrevistas realizadas com os seis participantes, identificou-se 5 tematicas
que foram agrupadas nas seguintes categorias: “Autopercepg¢do de inexisténcia do ocupar-se”,
“Repercussdes nas ocupagdes como consequéncia do adoecimento e/ou tratamento”, “Fatores
de influéncia na satisfacdo para realizar ocupagdes”, “Concepcdes sobre as repercussoes
ocupacionais decorrentes do adoecimento e/ou tratamento” e¢ “Compreensdo dos cuidados

direcionados as repercussoes ocupacionais”.

4.2.1 “Autopercepc¢io de inexisténcia do ocupar-se”

Por meio dos relatos obtidos, pode-se notar que 0s participantes consideram que em seu
dia a dia ha uma auséncia do fazer, ou seja, que ap6s o adoecimento e tratamento oncoldgico,
tornaram-se pessoas inaptas de realizar ocupagbes. Houve uma similaridade deste teor de
conteddo entre todos os participantes, que emergiu em diferentes momentos da entrevista:

N&o, ndo td conseguindo fazer nada ainda (Juliana).
(...) ndo fago nada, pois so fico deitada (Bruna).
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Nada né?! estou fazendo nada, o que eu jé fiz, ja fiz! Daqui pra frente ndo tem
mais nada (Jorge).

Nada... (risos)... s6 me levantar, ficar sentado... é... quando dé& antes de meio
dia eu tomo banho, troco a minha fralda, que eu uso fralda porque eu néo
tenho ido no banheiro fazer as necessidades que ndo tem como fazer... meu
dia adia é assim... eles me ajudam... mais tarde chegam outros parentes meus,
ficam aqui e assim vai... meu dia a dia é esse (Manoel).

Né&o faco nada, ndo consigo fazer nada. Todo tempo acamada. (...) N&o faco
mais minhas tarefas domésticas. Nao fago mais nada. (Carmen).

(...) ndo posso fazer nada, ndo estou fazendo nada por enguanto. Nada assim,
de lavar louca e arrumar casa ou qualquer coisa assim. Nada posso fazer
(Renata).

Os discursos de Manoel, Carmen e Renata, nos possibilita inferir que estes podem ter
sido influenciados pela dificuldade e/ou incapacidade dos participantes realizarem ativamente,
de forma independente e autbnoma as AIVDs (como montar e gerir residéncia e preparacéo de
refeicOes e limpeza), trabalho e lazer, por exemplo, visto que os participantes relataram possuir
uma rotina de AVDs (tais como tomar banho ou duche, higiene pessoal e cuidados pessoais,
vestir, alimentacdo), descanso e sono, gestdo de saude e lazer, em menor propor¢ao, como
exemplificam os relatos a seguir:

De manhd quando eu acordo, eu vou, tomo meu banho, escovo o dente, tomo
meu café e venho para ca tecer croché. Quando eu canso, me deito, assim,
assisto televisdo (Juliana).

De manha, 6 horas da manha tomo remédio. Ai depois eles me trocam, a
fralda. Ai tomo meu café com mingau. Ai eu assisto televisdo. Ai depois vem
o0 lanche, umas 10 horas. Ai meio-dia eu almoco, tomo sopa batida. Ai depois
eu descanso. 2 horas da tarde, tomo remédio de novo. Ai depois, tomo banho.
Al umas 4 horas, eu acho, assisto televisdo. 6 horas da tarde, tomo remédio.
Ai umas 8 horas, eu janto. 10 horas tomo de novo remédio. Depois vou dormir
(Bruna).

Comer e dormir. E 0 meu dia a dia mesmo é s6 comer e acabar de comer e ir
pra essa cama dormir (Jorge).

(...) tomo o café da manhg, ai quando é 9, 10 horas eu fago um lanche, como
qualquer coisa: manga, banana (...) a noite eu fico aqui, assisto televisao pra
poder espairecer eu ndo pego muito no celular porque eu to tomando
medicacgéo pra dormir (...) (Manoel).

eu amanheco de manhd, ai tomo meu banho e depois tomo meu café. Ai
guando eu td melhorzinha, eu sento aqui pra assistir televisdo. Quando néo,
eu fico deitadinha. Ai ela vai olhar meu lanche e depois, vai, me pega para o
almogo, para almogar. Tudo no horério certinho, tudo na hora certa (...)
(Renata).

Diante de uma rotina preenchida predominantemente por atividades de vida diaria que
sdo voltadas as necessidades de autocuidado, embora indispensaveis para manutencédo da vida,
pode-se interpretar que para os participantes do estudo, a auséncia ou escassez de ocupagdes

descentralizadas diretamente do autocuidado na rotina, como as atividades instrumentais de
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vida diéaria, trabalho, lazer e participagdo social, por exemplo, podem gerar a percep¢do de uma

inexisténcia do fazer.

4.2.2 “Repercussoes nas ocupacoes como consequéncia do adoecimento e/ou tratamento”

Questionados a respeito das repercussdes referentes as ocupacées do dia a dia apds o

acometimento pelo cancer e a submisséo ao seu tratamento, constatou-se que majoritariamente,

estas consistiram sobretudo na interrupcao e/ou necessidade de auxilio parcial ou total de

cuidadores para a realizacdo de ocupacgdes voltadas as AVDs, AIVDs, gestdo de salde,

descanso e sono, educacéo, trabalho, lazer e participacdo social, como s&o apresentadas nos

relatos abaixo:

Tudo, né, o que eu gostava de fazer, minhas coisas, limpar minha casa, fazer
minhas coisas, cozinhar. Ai, agora, s6 que agora ndo estou dando conta de
fazer. Ainda ndo dou conta de fazer (Juliana).

Tomar banho, agora que eu estou conseguindo tomar banho sozinha, mas
ainda é com a ajuda dela ainda (Juliana).

Ja deixei de realizar por causa da doenga, ndo to conseguindo andar. Eu fazia
as tarefas da casa, né? (...) ... quando eu andava (...) (Bruna).

(...) pra tomar banho ndo é mais no banheiro, (€) na cama. Almoco na cama.
Me troco na cama, mas nao me levanto (Bruna).

Quando eu cai doente eu ia fazer o ENEM pra direito (Manoel).

Teve sim, muita, né? Porque, por exemplo, aqui... no caso, eles me ajudam,
eles me ajudavam a sair daqui pra mim ir Ia no Ophir Loyola, muitas das
vezes é dificultoso, tu vé como é dificultoso, o terreno ai... ndo € o nivel... é
desnivelado o terreno, muita dificuldade pra mim chegar Ia, e eu tive que fazer
essa readaptacao (Manoel).

Teve que parar mesmo, porgue, vocé sabe, quando vocé quer estudar, vocé
ndo pode fazer s6 dentro de casa por internet, vocé muitas vezes tem que sair,
sabe? (Manoel).

Pra alimentar eles que me ajudam, porque eles deixam... a minha irma vem a
noite, ela deixa pronto, o meu filho chega cedo ai, deixa tudo pronto, ai me
da o almoco, eu sento, almogo... (...). Eu ndo fago sozinho, eu ndo saio daqui
pra cozinha, ndo. Ano passado eu ainda cheguei, eu ainda fazia, eu mesmo
fazia a minha comida, mas depois... (risos)(...) Eu me visto sozinho, a Unica
coisa que ele me ajuda, por exemplo, na fralda: eu seguro aqui a perna, ai ele
coloca a fralda e eu mesmo me visto, entendeu? (Manoel).

Eu era mestre de obra. Trabalhava com obras diretamente, né. Ai depois que
eu adoeci, pronto, parei, mas eu trabalhava com obra. De modo geral, o que
fosse de obra eu fazia. Eu fazia construgdo civil, naval, eu trabalhava com
todo tipo: civil, naval. Ai depois que eu parei, parei e parei mesmo! N&o dou
conta pra nada mais! (Jorge).

Mudou que eu nesses tempos eu podia ir né? E ai podia ir no Entroncamento,
ali para a parte de baixo e agora eu ndo vou. Nada, nem pra ali eu vou mais.
Quer dizer que ai mudou mesmo né. Aqui em casa mesmo. Eu ndo vou porgue
eu tenho medo, se eu cair, escorregar e cair eu ndo me levanto ndo (Jorge).
Pois é, esté ficando dificil, eu me sento em cima do vaso e puxa né? Eu ia
ficar por dentro do vaso e cai no chdo. Me sentei no chdo. Ai pronto, se ndo
tem ninguém pra me levantar ainda tava até agora la sentado (Jorge).
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Eu tenho que me sentar no vaso, ele (marido) que me da banho 14 sentada la
no vaso. Eu n&o tenho condic&o de ficar em pé sozinha, ndo tenho, ele que me
da banho ai (Carmen).

Eu as vezes como sozinha, as vezes eu hdo como, assim... (Carmen).

(...) ainda mais que eu estou em casa, que ai eu gosto de limpar a casa, de
varrer, de fazer comida, de lavar roupa. Entéo, essas tarefas da casa, isso me
coisa muito, que agora eu nao posso fazer (...) e 0 meu trabalho, né, que é que
eu gostava muito de fazer, acordar 5h30 para ir para o trabalho, e é isso que
me faz falta. (Renata).

Ent&o, ndo tomo normalmente meu banho como tomava antes, té tendo que
adaptar botando minha filha la junto, indo junto comigo, uma cadeira la perto
que se passar mal, sentar na cadeira, entendeu? (...) e ai também, na hora de
vestir, dependo delas, entendeu? Me vestir, para ajeitar meu cabelo, dependo
delas. Entdo as adaptacdes foi colocar minhas filhas, ter alguém perto para
poder fazer as coisas que eu fazia sozinha, tranquila, que no momento ngo,
néo consigo (Renata).

Eu gostava muito de ir para a igreja de manhd, no domingo, ir pra missa. Eu
ainda ndo pude ir ainda (Renata).

Verifica-se que entre 0s participantes houve uma tendéncia de interrupcgéo total das
atividades instrumentais de vida diaria voltadas aos aspectos de montar e gerir residéncia (p.
ex., limpar a casa, lavar as roupas), preparacdo de refeicbes e limpeza, mobilidade na
comunidade e conducdo, expressao religiosa e espiritual, assim como ocupaces relacionadas
ao trabalho e educacéo, ocupacdes estas que exigem um alto nivel de capacidade funcional.

Contar com o auxilio (parcial ou total) de cuidadores familiares, consistiu em uma
condicdo imposta pelo adoecimento e/ou tratamento aos participantes como forma de
possibilitar a continuidade das atividades de vida diaria, tais como alimentacéo, vestir, tomar
banho, realizar a higiene pessoal e cuidados pessoais e mobilidade funcional, visto que séo
tarefas indispensaveis e que fazem parte do dia a dia dos participantes, porém na condicdo de
dependéncia e/ou semi-dependéncia neste momento.

Os participantes Manoel e Renata também relataram utilizar de dispositivos assistivos
como bengalas e cadeira de rodas para facilitar a mobilidade funcional e na comunidade de
forma mais independente:

(...) me adaptei com a bengala... ai me ajuda (risos) (Manoel).

Mas agora eu ja ganhei uma cadeira de rodas, ganhei uma cadeira de rodas
e sO preciso melhorar um pouco para poder ir de manha (a igreja)(...)
(Renata).

Além disso, 0s mesmos participantes relataram os efeitos negativos que o tratamento
oncoldgico ocasionou diretamente em ocupagfes consideradas importantes como lazer
(atividade de leitura) e alimentagdo, como observado nos trechos abaixo:

(...) depois que eu comecei a fazer quimioterapia, a radio, ai a minha visao
estragou e eu vou ter que trocar o Aculos... (...) eu fiquei com a visao
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estragada, eu ndo consigo ver... tudo escuro, nao consigo... s6 se for letra
muito grande, que aqui no celular eu aumento a letra, mas fora isso...
(Manoel).

As vezes, é que devido a minha... tomar muitos remédios, olha, eu fico com a
boca... ta horrivel, tomar cinco remédios em uma hora, trés, quatro numa
hora, porque sdo varios, mas tomando assim, olha, quatro vezes ao dia,
entendeu? Tem hora que acumula e fica trés, quatro, eu tomo de uma vez. Ai
tudo isso esta me atrapalhando. Eles estdo me atrapalhando na alimentagéo
(Renata).

Houve recorréncia significativa de relatos a respeito do contexto de fatores pessoais
relacionados as condicBes de saude e estado fisico o que causou prejuizos nos aspectos das
competéncias de desempenho ocupacional relacionadas as competéncias motoras, sendo
alteracdo de forga e fraqueza em membros inferiores frequentemente citados como uma das
principais raz0es de tais repercussdes nas ocupacoes:

E as minhas pernas ainda ta tdo fraca ainda. Eu ando, mas as minhas pernas
tdo fracas (Juliana).

Eu ndo tenho condicdo de ficar em pé, eu passo mal. Assim, ndo tenho mais
forca nas pernas (Carmen).

Porque como essa perna aqui perdeu a forca, ai eu tenho que ajudar: eu fico
em pé, ai me sento aqui, ai pego, levanto e ele pbe a fralda, pronto. Entendeu?
(Manoel).

Eu ndo posso mesmo que ainda té fraca nas pernas, eu tenho medo de cair,
entendeu? (Renata).

4.2.3 “Fatores de influéncia na satisfacio para realizar ocupacoes”

Identificou-se que o periodo no qual a maior parte dos participantes permaneceram
hospitalizados em determinado momento do adoecimento, foi capaz de influenciar no efeito de
satisfacdo sobre a realizacdo das ocupacdes em domicilio, visto que para eles, anteriormente
havia uma pior percepcdo da propria capacidade funcional e uma restricdo de possibilidades
ocupacionais. Os discursos abaixo exemplificam tal compreensao:

TO satisfeita, sim. (...) porque eu ja sai do hospital. Eu ja passei o pior que eu
passei e agora eu ja t6 me recuperando (Juliana).

TO satisfeito pelo menos em trinta por cento, quarenta por cento... pelo menos
eu fiquei satisfeito, né? porque eu vivia em cima de uma cama [leito de
hospital] ai pior, porque eu nem me mexia, hoje ja me mexo... (Manoel).

Eu t6 bastante satisfeita, porque 1&4 no hospital eu ndo podia fazer nada disso,
né? Ficar s6 naquela cama 14 deitada, esticada. Nao podia virar pra um lado,
virar pro outro, toda inchada, ndo podia me movimentar. E apesar de ter
essas delimitagdes, essas limitacOes ai, agora eu t6 fazendo alguma coisa, né?
T6 indo no banheiro, tomando meu banho sozinha, td me alimentando, t6 aqui,
entendeu? Entdo, andar, andar, caminhar, ja fico muito feliz. Entéo, apesar
de t& assim, mas eu t6 bem satisfeita. Bem tranquila, entendeu?(Renata).
Agradego a Deus por estar viva, eu fiquei em coma uns 3 meses. T6 me
adaptando aos poucos. Entendeu? (Bruna).

Um pouco, né? Porgue ndo era como antes. Eu fazia as coisas, agora tem que
estar dependendo das pessoas (Bruna).
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Embora as ocupagOes realizadas pelos participantes tenham sofrido repercussdes
negativas por conta do adoecimento e tratamento oncoldgico, Juliana, Manoel, Renata e Bruna
afirmaram que hd uma satisfacdo em realiza-las atualmente. O ambiente domiciliar mostrou-se
para tanto, como influenciador de desempenho pelas suas caracteristicas pessoais. Mesmo que
com vivéncias de limitagGes, o contexto de fatores ambientais mostrou-se como favorecedor na
Gtica dos participantes para aspectos dos padrdes de desempenho.

Além disso, as expressdes dos participantes evidenciam que uma autopercepcao da
capacidade funcional inferior em periodo prévio (hospitalizacdo), é capaz de influenciar
positivamente na satisfacdo do modo atual de realizacdo das ocupacdes visto percepcao de
melhora funcional gradual.

O discurso de Bruna, em particular, mostra que apesar dela perceber uma melhora em
comparacdo ao periodo em que esteve hospitalizada, a condicdo de ser dependente nas
ocupacdes afeta sua satisfacdo relacionada ao seu desempenho em domicilio, sendo neste caso,
as consequéncias das alteracbes relacionadas a sua competéncia de desempenho motor,
sobressalentes aos aspectos dos fatores ambientais.

Ja para Carmen e Jorge, a dependéncia de cuidadores familiares para a realizacdo das
ocupacdes prejudicou completamente a satisfacdo de ambos com relagdo ao modo que suas
respectivas ocupacdes sdo realizadas, e ao contrario dos demais participantes, houve uma
percepcao de declinio nas capacidades funcionais:

Nem um pouco satisfeita. (...) Nao consigo fazer mais nada sozinha (Carmen).
N&o estou (satisfeito), porque cada dia que passa vai ficando pior, né? E eu
estou me sentindo assim: olha, pra eu botar o café pra beber, eu ndo estou
podendo pegar na vasilha porque a mao néo fecha mais do que isso (mostra
a mao) Tudo isso é doenca. Jamais eu quis, quer dizer que eu ndo tenho
condices de apertar a m&o e colocar na vasilha. As vezes eu chamo ela
(mostra a companheira) e bota pra mim o café. Ela agarra e bota o café e
tempera e ai eu ja t6 ocupando a pessoa né, botar um café, ocupando ela né?
Mas eu ndo posso fazer nada (Jorge).
O motivo da insatisfacdo de Carmen e Jorge mostram-se associados a percepcdo de
dificuldades funcionais, sendo por seus discursos, inferido que as alteracdes da competéncia de

desempenho motor sdo elementos centrais de suas respectivas repercussées ocupacionais.

4.2.4 “Concepgoes sobre as repercussoes ocupacionais decorrentes do adoecimento e/ou
tratamento”

Diante das repercussdes nas ocupagOes dos participantes como efeito do processo de
adoecimento e/ou tratamento, procurou-se entender como tal situacdo é concebida por estas

pessoas, para buscar entdo, compreender a importancia que atribuem a vivéncia destes
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acontecimentos. Para Juliana, Jorge e Manoel, tais repercussdes representam a interrupgéo de

ocupacdes significativas que realizaram durante a vida, assim como a perda de papéis

ocupacionais e a dificuldade de adaptar-se a esta nova condicéo:

Depois que eu descobri a doenca, eu deixei de fazer muitas coisas, minhas
coisas que eu gostava de fazer, eu deixei de fazer. Gostava de... vendia
comida, eu vendia lanche, eu fazia minhas coisas, ndo parava. Agora nao
posso fazer mais nada disso (Juliana).

Eu fiquei triste né? Porque eu gostava de estar fazendo alguma coisa ainda e
ficou para trés a pintura da minha casa ai. Que eu ndo cheguei a pintar nem
emassar e nem pintar. 1sso ficou pra tras e eu ndo vou poder fazer. Eu olho e
me da aquele prazer de fazer um dia. (..) E porque eu era um cara
trabalhador, muito trabalhador! Até demais! e ai, parei e ficou fora de série.
Imagina quando a pessoa €é trabalhador e fica o vazio. Fica parado. Ai
complica tudo (Jorge).

Essa avaliacdo, ela ¢ muito assim... pra falar a verdade é um pouco cruel
porgue a gente ndo ta adaptado, né? a cair doente e... (...) Nunca ta pronto,
preparado, né? pra... acho que psicologicamente o ser humano, ele ndo ta
preparado pra cair doente. O ser humano, ele ta preparado pra... chega a
velhice, ele sabe que vai chegar a velhice, mas ele quer mostrar habilidade
na velhice, entendeu? ele quer morrer sem doenca, mas infelizmente... (...)
Pra mim foi péssimo. Ndo me senti bem com isso, n&o. E complicado, as vezes
até explicar é meio rude (risos), chega a ser rude (...) (Manoel).

Para estes participantes entdo, foi estabelecida uma concepcdo negativa acerca das

repercussdes ocupacionais vivenciadas. Alem disso, os discursos de Juliana e Jorge, ainda

mostram um certo grau de conformidade na interrupcdo das ocupacfes antes praticadas e

desesperanca em voltar a realizar ocupacdes como trabalho e atividades instrumentais de vida

diaria de montar e gerir residéncia, por exemplo.

Ja para Bruna e Renata, entendeu-se que, por conta das transformacgdes ocasionadas por

uma doenca como 0 cancer e seu tratamento, e que repercutem no dia a dia de ambas as

participantes, houve uma ressignificacdo desta etapa da vida simbolizada pela (re)conexdo com

0s aspectos de seus valores, crencas e espiritualidade, e que por sua vez, apresentam-se por

meio de uma percepcdo de aproximacdo a uma divindade superior e como um teste para

provacao da fé:

E eu estar mais perto de Deus, entendeu? (...) de Deus e da minha filha
(Bruna).

Acho que como eu falei do amor de Deus, né, de Deus, eu acho que é coisa de
Deus. Colocando ai para mim, provacao, para ver como é que ta a minha fé,
que eu falo tanto em fé, falo tanto em... “serd que diz da boca para fora?”.
Entdo eu acho que é uma provacao de Deus e que Deus ndo quer maldade
para ninguém (Renata).

Acredita-se que o teor destes discursos possa voltar-se a necessidade de adquirir um

recurso de enfrentamento do processo de adoecimento e de suas repercussdes ocupacionais, que
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por sua vez, podem estar associadas a busca pela obtencdo, manutencéo e/ou aprimoramento
de adaptacgBes nas ocupacdes, bem como desenvolver sentido e proposito de vida. No caso de
Bruna, esta concepcdo estendeu-se também a uma maior aproximacao com a filha, que na
ocasido exerce papel de sua cuidadora, favorecendo assim, sua ocupacdo de participacdo na

familia.

4.2.5 “Percepgoes da assisténcia multiprofissional recebida”

A partir dos relatos dos participantes, p6de-se entender como 0s cuidados em saude
ofertados pela equipe do SAD sdo compreendidos. Para Renata e Manoel, a qualidade do
atendimento e o relacionamento com os profissionais de salde sdo muito importantes para a
melhoria do bem-estar no dia a dia. Os trechos abaixo mostram que os participantes valorizam
muito a atencdo, o carinho e a empatia dos profissionais que os atendem:

Entdo, o atendimento dela (psicologa) com atencédo, carinho, aquele sorriso.
Isso te ajuda muito no teu dia a dia, que ta ali naquele sofrimento de doenca.
Se tu pega profissionais assim que te acolhe com sorriso e com alegria, ja diz,
jé te ajuda muito (Renata).

A noite toda de dores e como eu ndo dormia, tinha um problema para dormir,
ndo dormia. (...) Entdo, quando eles vinham, a psicologa chegava, ne, que
vinha, eu falava, eu... Levantava mais, entendeu? Tava muito pra baixo, “ai,
meu Deus, ndo quero mais isso”. Eu, sei ld, desistindo de tudo. Isso ajudava,
entendeu? A querer melhorar cada vez mais, poder sair dali logo, né? E ir
para minha casa, entdo é isso (Renata).

(...) Médicos, enfermeiros, assistente social, pessoas que me davam livro pra
mim ler... E essa emoc¢do quando eu me lembro... me levantou muito, do jeito
gue eu estava, pensei que eu nao ia resistir... (Manoel).

A disponibilidade dos profissionais da equipe multiprofissional, tanto em ambiente
hospitalar e domiciliar, consistiu em um aspecto de grande reconhecimento pelos participantes.
Embora técnicas de intervencdo voltadas diretamente as ocupacgdes que sofreram repercussoes
com o adoecimento e/ou tratamento ndo tenham sido destacadas pelos participantes, 0 modo
como eram abordados pela equipe mostrou ser de grande relevancia para eles, e de alguma
forma, auxiliaram no caso de Renata, na minimizacao da repercussao da ocupacao referente ao
descanso e sono.

Os relatos a seguir de Renata, Juliana e Manoel, evidenciam os tipos de abordagem
realizados pela equipe de satde. Os participantes reconhecem ac¢des de cuidado ofertadas por
meio de perguntas, incentivos ao resgate de ocupacOes significativas como de lazer e

mobilidade funcional, conversas e orientagdes:
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Ela perguntava “como é que ta? Como foi sua noite? Sentiu alguma coisa?
T4 sentindo alguma coisa agora?”. Comegava a conversar bem
tranquilamente, gracas a Deus (Renata).

Elas (equipe multiprofissional do SAD) vem aqui, elas perguntam tudo,
querem saber tudo (risos). (...) Elas perguntam como €é que eu t6, como é que
eu td conseguindo fazer, tudo isso. (...) A minha filha falou que eu fazia muito
croché e elas me incentivava para mim voltar a fazer. (Juliana).

Mudei muito, né? porque antes delas (equipe multiprofissional do SAD)
vierem pra c4, eu ndo me comunicava, eu ficava muito quieto, porque eu
sofria muito por dentro, mas conforme eu fui conversando com a assistente
social e com as médicas, elas foram me explicando que isso ocorre no mundo
todo, e muitas das vezes a gente tem que botar na cabeca que a gente néo
somos culpados, é porque... cada pessoa tem, né? aquele modo de viver... eu
to ai... (Manoel).

Deram muita orientacdo, fui muito bem orientado, até hoje quando elas vem,
eu sou orientado, j& mudei muito. (...) Depois que elas comegaram a me
visitar, fazer o paliativo, eu mudei no sentido de que hoje ja me levanto, ndo
me levantava, ja criei mais forca, eu ja tive mais vontade, ja tenho mais
vontade de viver, né? de lutar pela minha vida ainda, porque na época eu tava
jogado ai... essa doenca veio, ela vem mesmo pra... hoje ja com a medicacao,
ja diminui a dor, ai a mente ja muda, né? vocé tem tempo de pensar algo,
alguma coisa, porque é complicado, quando vocé ta com dor, a dor ndo deixa
vocé analisar nada, pensar nada, o teu foco é s querer passar... (Manoel).

Apesar da importancia de diferentes estratégias usadas pelos profissionais da satde
para aumentar o bem-estar de pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos em seu dia a dia,
nota-se fragilidades no suporte vinculados as repercussfes ocupacionais. Com destaque a fala
de Juliana sobre o incentivo ao resgate de atividade do croché como uma ocupacao de lazer
prévia.

Enfatiza-se também a fala de Manoel, onde foi possivel observar que, para ele, as
orientacdes recebidas pela equipe de saude no ambito dos cuidados paliativos, possibilitou uma
mudanca positiva no sentido de favorecer anseio por viver e em recuperar competéncias de
desempenho e ocupacBes (competéncias motoras e comunicacdo com o sistema de salde,
respectivamente) prejudicadas pelo adoecimento e tratamentos, nota-se uma percepcao
generalista dos participantes do cuidado ofertado ser focado no bem-estar dos mesmos .

Nessa perspectiva, Manoel atribui percepcdo de melhora, em parte, a prescri¢do de
medicacdes que o auxiliaram no controle de sintomas de dor, consequentemente viabilizando
mudancas em seu modo de pensar e em sua rotina. Assim como Manoel, as participantes Bruna
e Carmen também destacaram que as medicacfes prescritas consistem em uma via de

intervencdo realizada durante o tratamento paliativo:

E mais medicacao. (...) Mas é que eu ndo sentia bem também, entendeu? Ai
quando tomo medicagdo, ai passa. E isso........ Se preocupavam la,
preocupavam. Ai eles (profissionais de saude) falavam pra mim se tiver
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sentindo alguma coisa, “so chamar a gente”. Eles falaram, porque eles ndo
queriam que eu ficasse com dor (Bruna).

Conforme essa medicagao que comecei a tomar, eu ja me sento, eu ja faco a
minha refeicdo so, ele ja traz pra c4, ja faco sé a refeicao, eu bebo agua, que
era uma luta pra eu beber agua, ja bebo adgua sozinho, eu ja pego no celular
que eu ndo pegava... é... porque é complicado, a gente quando ta doente assim
que, fica so deitado, deitado... eu fico deitado, mas de vez em quando levanto,
eu me sento, vejo um pouco de televisdo pra espairecer (...) (Manoel).

N&o tenho mais forca, ndo tenho mais animo. Essas medicacGes que estou
tomando em casa, esta acabando comigo (Carmen).

Verifica-se uma ambivaléncia entre os discursos de Manoel e Carmen ao referirem
sobre o0 uso de medicamentos como via de cuidado ofertado: Manoel tem percebido que a
medicacdo recebida tem gerado melhorias em seu nivel de participacdo em atividades basicas
e melhores habitos nas ocupac6es de alimentagdo, mobilidade funcional e lazer.

Ja a fala de Carmen mostra que a medicacdo pode ter efeitos colaterais,
prejudicando a realizagdo de ocupacdes, ou até mesmo exacerbando repercussdes ocupacionais
ja existentes anteriormente. Ambos 0s participantes recebiam acompanhamento em cuidados
paliativos ha um periodo de dois meses, em média, porém nota-se que o tratamento
medicamentoso exerceu repercussoes distintas para Manoel e Carmen a nivel ocupacional.

Em especifico, sobre a avaliagdo e intervencGes acerca das repercussdes
ocupacionais, Jorge manifestou diretamente ndo reconhecer o emprego dessa abordagem em
seu tratamento oncoldgico:

E a primeira vez que estdo me perguntando (Jorge).

Por fim, torna-se importante mencionar que um dos participantes manifestou em

sua perspectiva de cuidado, desejo de maior frequéncia nos atendimentos profissionais:

Eu queria se pudesse, né, que a equipe pudesse vir pelo menos mais duas
vezes. A equipe médica la pudesse vir pelo menos mais duas vezes no més, que
isso ajuda muito para a gente poder esse periodo, a gente fica contando. (...)
Entdo, se a gente pudesse ter essa visita duas vezes no més e também um
contato que a gente pudesse pelo WhatsApp, né? (Renata).



90

5 DISCUSSAO

A partir dos casos apresentados, verificou-se que embora haja discrepancias
relacionadas ao tempo de diagndstico oncoldgico, entre 6 meses e 13 anos, majoritariamente,
os individuos passaram a receber cuidados paliativos ha menos de 6 meses.

Destaca-se que houve uma variagdo de um intervalo superior a seis meses entre o tempo
de diagndstico oncoldgico e 0 momento em que ocorreu a inser¢do do participante no servigo
de cuidados paliativos, chegando a um intervalo méaximo de aproximadamente 11 anos e 2
meses. Tal fator que diverge da recomendacdo da indicacdo dos cuidados paliativos, desde o
diagndstico de uma doenca ameacadora da vida, de modo concomitante ao tratamento
modificador da doenca.

A respeito do tempo de inicio do acompanhamento em cuidados paliativos oncoldgicos,
Tewes e colaboradores (2018), apontam que a disponibilizacdo dos cuidados paliativos tem se
dado em fases tardias do tratamento do cancer. Ocorre em periodos proximos ao fim da vida,
implicando em um sofrimento enfrentado pelos pacientes oncolégicos com abordagem
insuficiente.

Visualiza-se que parte da trajetoria do adoecimento ameacador da vida ndo € assistido
por equipe paliativa especializada, sendo essa indicacdo mais propensa a acontecer no estagio
de fim de vida. A referéncia tardia tende a contribuir para a indicacdo de tratamentos
dispensaveis, assim como tende a dificultar a preparacdo adequada do paciente e de seus
familiares para o fim da vida.

Segundo Alves, Marinho e Sapeta (2019), multiplas barreiras podem ser consideradas
para essa realidade como a falta de conhecimento dos profissionais de salde, dificuldades de
comunicacdo relacionadas a limitacGes progndsticas e outras noticias dificeis e aspectos
culturais sobre a morte, por exemplo.

De acordo com o estudo realizado por Alves, Marinho e Sapeta (2019), as dificuldades
que levam os profissionais de salde a encaminharem pacientes tardiamente para cuidados
paliativos, conforme a percepcdo dos préprios profissionais, estdo voltadas a falta de
familiaridade com a definicdo e o publico-alvo dos cuidados paliativos. Existe também a crenca
de que os pacientes ndo desejam ser encaminhados para cuidados paliativos, pois seria visto
como abandono ou perda de esperanca para o paciente e sua familia. Além disso, ha um estigma
associado a terminologia e falta de disponibilidade de servicos de cuidados paliativos na rede.

No entanto, é importante destacar que o0 acesso de pacientes e familiares a uma equipe
de cuidados paliativos com assisténcia ao longo da jornada da doenca é evidenciado como

benéfico para os sistemas de satde em diferentes aspectos, como: diminui¢do consideravel do
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tempo de internacdo hospitalar; reducéo significativa da realizacdo de exames complementares
de diagndstico; e reducdo da taxa de mortalidade hospitalar (ALVES; MARINHO; SAPETA,
2019).

Destaca-se que diante de uma referenciacdo precoce para os cuidados paliativos, a
atencdo ao tratamento de sintomas e a satisfacdo do individuo assistido tendem a ser positivas
(ALVES; MARINHO; SAPETA, 2019). Esta relacdo é percebida neste estudo em sentido
oposto, ou seja, pela presenca de encaminhamento tardio para o servi¢co de cuidados paliativos
e presenca de diversos sintomas fisicos e emocionais, afetando a satisfacdo relacionada as
ocupacdes.

A deteccdo e o inicio do tratamento precoce dos canceres desempenham um papel
crucial na sobrevida e prognostico, determinando o impacto da doenca na vida do individuo de
maneira geral (BARSAGLINI; SOARES, 2018). De acordo com o estudo de Siemens e
colaboradores (2020), verificou-se que aproximadamente dois tergos da amostra de individuos
diagnosticados com cancer em estagio avancado, enfrentaram a presenca de pelo menos um
sintoma severo ou uma consideravel queda na qualidade de vida durante as primeiras 8 semanas
apos o diagnostico.

Pacientes acometidos por doenca progressiva e em estagio que ndo ha mais
possibilidade de cura, enfrentam uma variedade de sintomas e fatores de estresse. Avaliar esses
sintomas em cuidados paliativos é fundamental para minimizar a carga sintomatica e a
qualidade de vida dos pacientes. Sendo assim, é essencial obter informag6es precisas sobre a
gravidade dos sintomas para garantir um manejo eficaz, pois uma interpretacdo incorreta dos
sintomas pode levar a problemas como overdose de medicamentos e toxicidade, por exemplo
(ZLOKLIKOVITS et al., 2005).

Observou-se no presente estudo, a presenca de dezenas de sintomas vivenciados pelos
participantes, de ordem fisica e emocional, com destaque aos sintomas denominados como
problemas sexuais, dor, alteracdo na autoimagem, boca seca e dorméncia em membros
superiores e inferiores.

Em especifico, acerca da dor, considerando alta frequéncia, intensidade e incémodo
referidos em comparacdo com os demais sintomas manifestados, € importante destacar que essa
consiste em uma preocupacao global de saude. A prevaléncia da dor entre pacientes com cancer
é alta e por essa razdo, diretrizes tém sido criadas para 0 manejo eficaz da dor, utilizando
medicamentos acessiveis e seguros (HAMIEH et al., 2018).

lustrando tal problematica, dados provenientes do Eastern Cooperative Oncology

Group apontou que 42% dos pacientes receberam prescritos analgésicos de forma inadequada



92

(CLEELAND et al., 1994; HAMIEH et al., 2018). Em complemento, Dongen e outros autores
(2020) afirmam que algumas pessoas podem preferir suportar os sintomas, ao invés da
utilizacdo de farmacos, seja por uma crenca de que faz parte da sua condigdo e deve ser tolerada
para possivel crescimento pessoal, ou pelos multiplos efeitos colaterais do medicamento
(DONGEN et al., 2020).

Os efeitos colaterais foram mencionados por duas participantes neste estudo, visto que
uma delas relatou que a medicacdo apresentou efeitos colaterais, prejudicando a realizacao de
ocupacdes. Ou até mesmo exacerbando repercussfes ocupacionais ja existentes anteriormente,
e para a outra participante, a ocupacao de alimentacdo foi afetada especificamente pelas
medicacgdes em uso.

Frente a presenca de sintomas e de interferéncias destes nas ocupacgdes € importante
lembrar que medidas ndo farmacologicas sdo potenciais recursos multiprofissionais para 0s
pacientes em cuidados paliativos. Por exemplo, orientacBes posturais e a realizacdo de
atividades, podendo estas consistir em atividades expressivas, leitura e musica, dentre outras
(GARCIA-SCHINZARI; SPOSITO; PFEIFER, 2013; QUEIROZ, 2012).

Em uma revisdo sistematica realizada por Dongen e outros autores (2020), foram
identificadas estratégias distintas utilizadas por pessoas com cancer avangado para controle de
sintomas de forma ndo farmacologica. Consistiram em exercicios fisicos para manejo da fadiga,
técnicas de relaxamento, além da adesdo a alguma modalidade de medicina complementar e
alternativa, a citar a acupuntura ou homeopatia.

Alguns pacientes optaram por dedicar-se mais a ocupacgdes de lazer ou explorar novos
hobbies como forma de distracdo dos sintomas da doenca e preocupacdes. As buscas dos
pacientes pelo apoio de familiares e amigos, e por informacdes referentes a sua doenca e
tratamento, também foram caracterizadas como estratégias altamente eficazes para controle de
sintomas. Todavia, € importante destacar que a maior quantidade de estudos encontrados na
revisao foi proveniente de paises desenvolvidos (DONGEN et al., 2020).

E sabido que a condicdo do individuo, devido ao tratamento oncoldgico em cuidados
paliativos, pode sofrer modificacdes e influenciar diretamente as ocupacdes. Inimeros aspectos
podem comprometer 0 gerenciamento das ocupacfes, porém o presente estudo constatou 0s
sintomas fisicos e emocionais como principal fator.

A carga de sintomas do cancer pode interferir na participacdo desde as atividades
simples até as ocupac¢des mais complexas, sendo que pacientes com cancer avangado podem
apresentar maior combinagdo de intercorréncias (YOKOO et al., 2014; DONG et al., 2015).

No artigo de Pilegaard e colaboradores (2018), é ressaltado que um quantitativo de mulheres
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com cancer de mama metastatico, ndo conseguiam desempenhar suas AVDs, AlIVDs, lazer e
trabalho, o que vai ao encontro dos achados neste estudo.

Para Bye, Llewellyn e Christl (2009) a trajetdria do adoecimento pode ser classificada
em trés estagios dindmicos: iniciais, intermediarios e finais. No estagio inicial, os pacientes
vivenciam suas ocupacdes habituais de AVDs, trabalho e lazer, com possibilidades de haver
ajustes na intensidade das ocupagdes, porém sem prejuizos significativos.

No estagio intermediério, as ocupacBes sdo mais restritas e deslocadas devido as
demandas crescentes da doenca, que envolvem ocupacfes relacionadas a gestdo de saude
(tratamento e consultas médicas, por exemplo) e atividades de vida diaria. No estagio final, a
progressdo do cancer pode causar interrupcdo de diversas ocupagdes, e a promogdo e
manutencéo de conforto e das relacbes de apoio passam a ser priorizadas (BYE; LLEWELLYN;
CHRISTL, 2009).

Dolgoy, Driga e Brose (2021) referem que pessoas que vivem com cancer em estagio
avancado, podem apresentar sintomas mais estaveis e necessidades meédicas menos urgentes, e
ainda assim, frequentemente necessitar de auxilio nas ocupacées cotidianas, e demandar suporte
adicional para alcancar uma boa qualidade de vida. Este achado implica dizer que as questdes
relacionadas as repercussdes ocupacionais desencadeadas pelo adoecimento e tratamento, nem
sempre estdo condicionadas a presenca de sintomas.

Reflete-se que as demandas dos pacientes com cancer em estadgio avancado sao
altamente diversificadas, influenciadas pela natureza do cancer, sintomas apresentados e suas
necessidades funcionais e pessoais (DOLGOY; DRIGA; BROSE, 2021). A diminuicdo da
funcionalidade é um indicador que estd associado a maior probabilidade de toxicidade
quimioterapica e menor sobrevida nesses individuos, bem como a caracteristicas do paciente e
da doenca, fatores clinicos e elementos associados a terapia (NIGHTINGALE, 2021).

A analise dos casos neste estudo, nos permite observar que o0s participantes
apresentaram status funcional perpassando de 30 a 60 na classificacdo do PPS, podendo ser
considerada uma média de baixa a regular. Este dado revela que todos os participantes
apresentam deambulacdo reduzida e/ou ausente e uma incapacidade que compromete
ocupacdes essenciais, como as AVDs.

Para pessoas que enfrentam o cancer, independentemente da faixa etaria, é essencial
lidar com as constantes mudangas na participacdo em atividades e no estado funcional. A
restricdo das habilidades funcionais esta relacionada ao aumento das internacGes hospitalares e
a reducdo dos aspectos referentes a qualidade de vida (DOLGOY; DRIGA; BROSE, 2021).
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Em concordancia com Dolgoy, Driga e Brose (2021), afirmam que os efeitos das
terapias oncoldgicas convencionais afetam as atividades diérias e alteram a funcionalidade.
Apesar dos objetivos de prolongar a vida e aliviar os sintomas, verificou-se no relato de alguns
participantes, que tratamentos como radioterapia e medicacfes prescritas, foram responsaveis
por causar repercussdes negativas em atividades de leitura e ocupagdo da alimentacdo, para
além do bem-estar geral.

Como forma de retardar as perdas na funcionalidade e preservar as capacidades
ocupacionais, a literatura aponta para uma pré-habilitacdo, ou seja, a oferta de servicos de
reabilitacdo logo ap6s o diagndstico, em periodo pré cirtrgico, para prevenir e mitigar os efeitos
do tratamento. Promove-se uma recuperacdo funcional mais eficaz, uma vez que foi
demonstrado que pacientes com cancer de pulmao, colorretal e mama que receberam pré-
habilitacdo antes da cirurgia, experimentaram melhorias na mobilidade funcional para AVDs e
AlVDs, assim como a reducdo do tempo de internacdo (NIGHTINGALE et al., 2021; MAYO,
2011; MINNELLA, 2018).

Outra indicacdo recomendada consiste na implementacdo antecipada de cuidados
paliativos, a qual resulta em beneficios significativos, como aumento da qualidade de vida e
sobrevida e reducdo dos efeitos deletérios do tratamento (KIRKHUS et al., 2019). Nesse
sentido, a abordagem interdisciplinar no manejo dos sintomas pode auxiliar o paciente a
restabelecer seu desempenho e retomar suas rotinas didrias de forma mais satisfatoria e
normalizada (SHEIKHALIPOUR et al., 2021).

Baumann, Baumann e Wedding (2021), indicam que é essencial haver medidas
acessiveis e confiaveis para abordar a capacidade de autocuidado durante o tratamento do
cancer. Acredita-se que a adaptacdo fisica e existencial a perda funcional depende da
participacdo ativa, sendo fundamental oferecer oportunidades de participacdo para maximizar
0 desempenho em ocupacdes significativas e essenciais, conforme escolha individual
(MORGAN et al., 2017).

Na area de Terapia Ocupacional, estudos junto a pacientes com cancer revelaram
beneficios significativos, como melhor acesso a equipamentos, analise abrangente de atividades
com impacto positivo nos resultados funcionais, educacdo sobre manejo da fadiga, avaliacdo e
intervencdes cognitivas, estabelecimento de metas funcionais e produtivas, incluindo apoio ao
retorno ao trabalho (DOLGOY; DRIGA; BROSE, 2021).

O acesso precoce a Terapia Ocupacional permite uma avalia¢do individualizada das
necessidades funcionais e um plano de cuidados para facilitar o envolvimento continuo em

ocupacdes significativas. As avaliagdes funcionais e entrevistas ocupacionais sdo usadas para
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desenvolver um perfil completo e adaptar dispositivos, visando a independéncia funcional
(DOLGOY; DRIGA; BROSE, 2021; NIGHTINGALE et al., 2021).

No tocante aquelas pessoas que residem em casa e passam maior quantidade de tempo
no ambiente domiciliar, € de suma importancia implementar programas que visem aumentar a
energia, promover o0 bom humor e melhorar o sono nesse grupo de pacientes. Esta modalidade
de atengéo poderia 0s encorajar a participarem de atividades sociais e externas, resultando em
melhorias significativas em sua funcionalidade (SHEIKHALIPOUR et al., 2021).

Diante da trajetéria do adoecimento é importante considerar que haverd momentos de
hospitalizacGes no processo de cuidado dispensado e que, para tanto, ocorrera transi¢cées do
cuidado hospitalar para o domiciliar. Uma pesquisa realizada com idosos acometidos pelo
cancer, revelou que a internacdo hospitalar pode afetar negativamente a capacidade de
adaptacdo a vida domiciliar ap0s a alta, podendo a alta hospitalar inadequada levar a resultados
adversos e aumentar o risco de readmisséo (HESTEVIK et al., 2019).

Diferentemente do estudo supracitado, em neste estudo constatou-se que 0 periodo
prévio de hospitalizagdo em um determinado estagio da doenca, influenciou posteriormente a
satisfacdo dos participantes em relacéo as ocupac6es em domicilio. A partir de uma percepcao
reduzida de sua capacidade funcional e restricdes nas possibilidades ocupacionais em ambiente
hospitalar, e apesar de referirem que ainda vivenciam repercussdes nas ocupagdes em domicilio,
a maior parte dos participantes afirmou que ha uma satisfacdo na possibilidade de realiza-las
(mesmo que alteradamente) atualmente.

E possivel considerar que o ambiente doméstico tenha sido propicio e encorajador para
a pratica das ocupac0es, visto representatividade de elementos biograficos nele contidos e
familiaridade da rotina.

Diante desta perspectiva, pesquisas documentaram que pacientes hospitalizados
ansiavam por retornar ao lar, onde se sentiam seguros em seu préprio ambiente, e isso foi
associado a recuperacao, independéncia e autonomia. Contudo, ndo se pode negligenciar o fato
de que os pacientes podem enfrentar dificuldades ao se readaptarem a vida diaria apds a alta
hospitalar (NEITERMAN; WODCHIS; BOURGEAULT, 2015; JONES, 2015; REAY;
HORNER; DUGGAN, 2015; KARLSSON et al., 2016).

Em consonancia com os relatos dos participantes no presente estudo em relacdo a
autopercepcdo de um nivel de funcionalidade inferior no periodo de hospitalizacdo, séo
evidenciados os estudos de Volpato e colaboradores (2007) e de Hestevik e outros autores

(2019). Os autores relatam que a internacdo hospitalar pode vir a resultar em reducdo da
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capacidade fisica, comprometimento da independéncia para realizar ocupacdes e deterioracdo
da qualidade de vida.

E reconhecido que pode haver uma interrupcdo nos cuidados quando os pacientes
retornam da internacdo hospitalar para seu domicilio (PERRY; HUDSON; ARDIS, 2011,
RUSTAD et al., 2016). E necessario considerar avaliagio das necessidades singulares, oferta
de informag6es de modo suficientes, ofertar preparacdo domiciliar, corresponsabilizar pacientes
e cuidadores, apoiar a autogestdo e otimizar a comunicagao entre 0s prestadores de servicos
para promover um cuidado domiciliar assertivo (HESTEVIK et al., 2019).

Tais elementos para o cuidado domiciliar, foram constatados como principais fatores
que influenciam a satisfacdo de pacientes idosos na transicdo do ambiente hospitalar para o
domiciliar, ou seja, a sensacdo de continuidade do cuidado e a capacidade de administrar seus
préprios cuidados. E sugerido uma relagio direta entre o recebimento de informacdes sobre a
gestdo da saude e percep¢do do nivel de seguranca apés a alta (BULL; ROBERTS, 2001,
ALMBORG et al., 2009).

E importante reconhecer que a assisténcia domiciliar constitui uma estratégia de
intervencdo em saude que requer a presenca de profissionais qualificados. 1sso decorre da
compreensdo de que esse tipo de cuidado demanda o emprego de habilidades particulares,
principalmente relacionadas a interacdo interpessoal para lidar com pacientes, familiares e
outros profissionais da equipe multidisciplinar (ANDRADE et al., 2017).

Além disso, é necessario possuir autonomia, responsabilidade e conhecimentos técnicos
e cientificos préprios do campo da salde. Portanto, percebe-se que o trabalho na area de
assisténcia domiciliar abrange uma variedade de a¢Ges e uma complexidade especifica, que
exigem experiéncia profissional e busca constante de aprimoramento para a atuacdo no
ambiente domiciliar (ANDRADE et al., 2017).

Conforme o arranjo adotado, o ambiente domiciliar adquire um papel de destaque,
podendo assumir uma funcéo substitutiva significativa. 1sso viabiliza a promoc¢édo da autonomia
e a exploracdo de abordagens criativas no cuidado. Além disso, possibilita a criacdo de lacos
solidos e a formulagdo conjunta de projetos terapéuticos envolvendo o paciente e sua familia.
Essa abordagem tem o potencial de proporcionar cuidados paliativos sob a perspectiva da
integralidade e humanizacdo (FEUERWERKER; MERHY, 2008; CASTRO et al., 2018;
WHO, 2018).

Todavia, a eficicia das visitas domiciliares enfrenta limitacGes estruturais, como
obstaculos de acesso devido a problemas de transporte e processos burocraticos em drgédos de

salde e planejamento. Esses fatores, juntamente com outros, muitas vezes impedem que
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profissionais executem plenamente essa estratégia (MENDONCA, 2008; REZENDE et al.,
2023).

Atualmente, a questdo se destaca como um desafio primordial para a realizagdo bem-
sucedida das visitas domiciliares. E evidente a urgéncia de um planejamento a curto, médio e
longo prazo, para estabelecer a visita domiciliar como uma estratégia revitalizada, em
conformidade com as diretrizes que orientam a satde publica no Brasil (MENDONCA, 2008;
REZENDE et al., 2023).

O formato de assisténcia domiciliar atualmente em implementagdo no Brasil se
fundamenta em uma gestdo mais eficiente da salde, proporcionando atendimento de exceléncia
e com abordagem humanizada, ao mesmo tempo que reduz custos e despesas. Esses objetivos
sdo alcancados ao promover a pratica de cuidado qualificado através de métodos inovadores,
por meio da colaboracdo de uma equipe interdisciplinar e multiprofissional (BIANCONI et al.,
2020).

A literatura destaca que os individuos afetados pelo cancer avancado tém o desejo de
manter suas vidas, engajando-se em suas ocupacdes habituais e valorizando suas rotinas diarias
(PEOPLES et al., 2017).

No ambito do presente estudo, identificou-se que os participantes vivenciaram
repercussdes ocupacionais negativas decorrentes do processo de adoecimento e tratamento do
cancer. Observou-se a interrupcéo de ocupacdes significativas que faziam parte de suas vidas,
bem como a perda de papéis ocupacionais e a dificuldade em se adaptar a essa nova condicao.

Nesse sentido, a percepcao dos participantes em relacdo as ocupacgdes centradas nas
atividades de vida diaria influenciam aspectos emocionais e de enfrentamento. E reforcado a
necessidade de se considerar ndo apenas as atividades basicas de cuidado pessoal, mas também
as ocupaces que proporcionam maior significado e satisfacdo no planejamento de cuidado. As
limitacGes do repertdrio ocupacional podem contribuir para a sensacdo de inexisténcia do fazer
e impactar negativamente a qualidade de vida desses individuos.

Chama atencdo neste estudo, a multiplicidade de sintomatologias apresentadas pelos
participantes, bem como a quantidade de ocupac6es com atribuicdo de importancia sinalizadas
como modificadas ou interrompidas. Nesta vertente, € importante destacar que as intervencdes
junto a pacientes em cuidados paliativos estdo incluidas em multiplas dimensdes, onde algumas
sdo consideradas de carater urgente e outras, de carater importante (BRUERA, 2019).

As dimensfes de carater urgente tém uma natureza predominantemente biomédica,
sendo estas compostas por controle sintomatoldgicos, por exemplo. O conhecimento

aprofundado da multidimensionalidade do sujeito se revela essencial para fornecer ao paciente
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niveis de controle de sintomas e de conforto minimo para viabilizar avancos em direcao as areas
de intervencdo de carater importantes, como aspectos sociais, espirituais, ocupacionais, dentre
outros (BRUERA, 2019).

No presente estudo, julga-se que as intervencGes paliativas de carater urgente podem
ndo estar sendo efetivas visto a identificacdo de maltiplos sintomas e a indicagdo destes pelos
participantes como fatores influentes para o desempenho ocupacional. Tal fator pode refletir
para 0 ndo reconhecimento — ou nao realizacdo, de intervencdes focadas no repertorio
ocupacional.

E importante enfatizar que as repercussdes ocupacionais identificadas neste estudo
foram expressivas ao que tange a quantidade de ocupacOes alteradas e atribuicdes de
importancia dadas as mesmas. Foi possivel constatar que os participantes apresentaram uma
tendéncia de interrupcdo completa das atividades instrumentais de vida diaria relacionadas a
montar e gerir residéncia (por exemplo, limpar a casa, lavar as roupas), preparacéo de refeicdes
e limpeza, mobilidade na comunidade e conducdo, expressao religiosa e espiritual, bem como
ocupacdes associadas ao trabalho e educacdo.

Os participantes relataram possuir uma rotina com foco nas atividades de vida diaria
(tais como tomar banho, higiene pessoal e cuidados pessoais, vestir, alimentacéo), descanso e
sono e gestdo de salde, evidenciando a presenca de um desequilibrio no repertorio ocupacional
mobilizado pelo processo de adoecimento e tratamento.

Para Hammel (2020), existem varias perspectivas para compreender o equilibrio
ocupacional, sendo uma delas a distribuicdo do tempo dedicado a ocupacGes especificas e a
diversidade ocupacional, como a concentracdo de maior parte do tempo do individuo em uma
ocupacdo especifica com dificuldades para se engajar em outras. Este fator que ocasiona um
desequilibrio ocupacional, aspecto predisponente a impactos negativos na saude fisica e mental.

Townsend e Wilcock (2004) expressam que o desequilibrio ocupacional pode afetar a
salde e o bem-estar das pessoas por meio de uma variacdo inadequada e desproporcional no
envolvimento ocupacional. As experiéncias relacionadas ao desequilibrio ocupacional, seja de
maneira explicita ou implicita, sdo geralmente consideradas como a construcéo de atividades
na rotina de um individuo que ndo satisfazem suas exigéncias fisiol6gicas, emocionais ou
sociais, contribuindo para a exposicao a potenciais riscos a saude e ao bem-estar (PARNELL,
2020).

O desequilibrio ocupacional atua como um elo intermediario entre as caracteristicas das
ocupacOes e 0 bem-estar geral de uma pessoa. Isso implica dizer que o nivel de bem-estar é

moldado pela percepcao de desequilibrio ocupacional, o qual, por sua vez, € moldado pelas



99

particularidades das ocupacbes desempenhadas. As caracteristicas ocupacionais, no entanto,
sdo influenciadas pelos tracos de personalidade do individuo (ANABY et al., 2010).

Considerando que as ocupacdes manifestam aspectos imbricados em uma identidade,
ao depender de assisténcia para se engajar em ocupacdes, muitas vezes as pessoas sao privadas
de ocupar-se com o que as deixam completas (CORREIA, 2016).

De modo a promover um equilibrio ocupacional, ressalta-se que é crucial proporcionar-
Ihes a chance de desenvolver projetos ocupacionais pessoais satisfatorios e garantir acesso aos
recursos humanos, tecnoldgicos, fisicos e sociais necessarios para sua participacéo. Inclui-se a
implementacdo de programas abrangentes de atividades que abordem diversas &reas
ocupacionais, desenvolver habilidades de gerenciamento do tempo e promover a liberdade de
escolha de acordo com a importancia atribuida a cada ocupagéo (CORREIA, 2016).

Outro ponto analitico a ser destacado tange as perspectivas de repercussdes
ocupacionais positivas vivenciadas ao longo da trajetdria de adoecimento e tratamento. Mesmo
que de modo pormenorizado, quando comparado as repercussoes atribuidas como negativas, 0s
participantes manifestaram modificacfes ocupacionais, sendo citado pontualmente, atribuicao
de perspectivas positivas para as alteracfes referentes a gestdo da saude, sono e descanso,
vestuario, alimentacdo, cuidados pessoais, gestdo financeira, participagdo na familia e
amizades.

Destaca-se que apenas um participante ndo considerou que houve modificacdes
positivas referentes as suas ocupacgdes. Observa-se que ndo ha padrdo na classificacdo de uma
mesma ocupacao pelos participantes com atribuicao positiva, fator que se infere estar vinculado
as representacdes subjetivas de cada individuo.

Vehling e colaboradores (2018), discorrem como possivel, pacientes com cancer em
estadgio avancado, atribuirem valor e significado ao passar de tempo com entes queridos,
eventos cotidianos, apoiar outras pessoas do convivio social e buscar uma vida normalizada
dentro de suas possibilidades (VEHLING et al., 2018). Em complemento, Santos e Serralta
(2019), expressam que o estabelecimento de vinculos saudaveis, assim como a integracdo de
experiéncias positivas e negativas, contribuem para o amadurecimento psiquico através da
reflexdo e autoavaliacdo que a doenca pode despertar.

A literatura revela a capacidade que a vivéncia do adoecimento pelo cancer tem de gerar
transformagdo e aprendizado pessoal. Apesar de ser uma experiéncia negativa, a doenca
também pode promover crescimento e mudancas significativas nas perspectivas individuais
sobre si mesmo e nas relagdes interpessoais (SANTOS; SERRALTA, 2019).
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Frente as repercussdes ocupacionais (sejam elas positivas ou negativas), é importante
destacar que os participantes atribuiram niveis de importancia expressivos para as ocupagdes
modificadas. Conforme exposto por Von Post e Wagman (2019), a continuidade da participacéo
nas ocupacoes é relevante quando se esta diante da possibilidade de finitude, sendo almejado
pelos pacientes aspectos como a manutencao de padrdes ocupacionais; de sentir-se necessario;
em estar envolvido no meio social; deixar um legado; e viver enquanto ha vida.

A impossibilidade de envolvimento nas ocupacdes do dia a dia pode causar sofrimento,
ja o contrario é capaz de proporcionar alivio aos sentimentos negativos. Diante da proximidade
da morte, as ocupac6es adquirem um significado distinto e geram emocdes diferentes.

O ato de ocupar-se ¢ valorizado pelos pacientes em cuidados paliativos. A participacao
em ocupagdes significativas foi considerada como benefica por individuos com diagndstico de
leucemia, proporcionando proposito, salde, independéncia e esperanca de recuperacdo. No
entanto, estes aspectos podem ser limitados pela doenga e o tratamento, afetando o bem-estar
psicologico e a qualidade de vida. Atentar-se as barreiras fisicas, psicologicas e ambientais pode
impactar positivamente a experiéncia da doenca e o bem-estar das pessoas com cancer no
tocante a retomada e continuidade das ocupacdes significativas (DECKERT et al., 2018).

Por meio dos relatos dos participantes e da grande quantidade de ocupacdes que
sofreram repercussdes negativas com o adoecimento e tratamento, julga-se que o envolvimento
na maior parte das ocupacdes ainda realizadas pode encontrar-se prejudicado. Propicia um
sofrimento que por sua vez, pode ter refletido no reconhecimento da presenca de sintomas
emocionais, sendo esses considerado o segundo fator mais influente nas alteracOes
ocupacionais.

A relevancia da ocupacdo no contexto dos cuidados paliativos é subestimada, e 0s
terapeutas ocupacionais ndo sdo reconhecidos como profissionais de satude fundamentais na
equipe de cuidados paliativos (YEH; MCCOLL, 2019), sendo desvalorizado que, em momentos
de adversidade, as ocupacBes podem cumprir funcbes ligadas a sobrevivéncia, diversao,
dominio, habito, suporte, identidade e conexdo espiritual (MCCOLL, 2002). Culmina com
dados neste estudo frente a manifestacdo incipiente acerca do reconhecimento, pelos
participantes, de intervencGes voltadas as ocupacOes estarem sendo empregadas no
planejamento de cuidados.

Salienta-se que ao longo da trajetdria do paciente, as ocupagdes valorizadas passam por
transformagdes, inicialmente com predominancia de ocupagdes voltadas a afirmacdo da vida, e

posteriormente voltadas a preparagdo da morte (YEH; MCCOLL, 2019).
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Os terapeutas ocupacionais desempenham um papel essencial ao auxiliar as pessoas a
participarem de suas ocupacdes desejadas, mesmo diante das limitacGes impostas pela doenga.
As contribuicbes perpassam pela manutencdo da autoestima, permitindo que os pacientes
assumam novos papéis e fungdes significativas, assim como pela criacdo de um ambiente
seguro e de apoio para que 0s pacientes e suas familias alcancem suas metas em participar de
ocupacdes consideradas de valor (YEH; MCCOLL, 2019; VON POST; WAGMAN, 2019).

Como fatores influentes nas repercussfes ocupacionais, no presente estudo, para além
dos sintomas fisicos, notou-se que sintomas emocionais e barreiras ambientais também foram
apontados como fatores de maiores interferéncias para a realizagdo das ocupacoes .

Com relacdo aos sintomas emocionais, sabe-se que estes podem apresentar variagdes
significativas em pacientes acometidos por cancer em estagio avangado (CHOCHINOV et
al.,1999; VEHLING et al., 2018). Nestes casos, ha uma influéncia cultural e social do cancer
como doencga incapacitante e que causa sofrimento, e que pode resultar em isolamento social e
familiar, além de transtornos emocionais como raiva, tristeza e depressao. Essas complicacdes
requerem uma abordagem multidisciplinar para uma assisténcia completa ao paciente, familia
e cuidador (PUERTO PEDRAZA, 2017).

Neste estudo apenas um participante nao referiu possuir sintomas emocionais presentes.
Os demais participantes, indicaram a presenca frequente de tristeza e dificuldades de
concentracdo, com niveis variaveis de intensidade e incbmodo de cada um. Destaca-se também
que todos os participantes relataram repercussfes negativas nas ocupacfes direcionadas a
promocdo e manutencdo da saude social e emocional.

De acordo com uma investigacdo de Santos e outros autores (2019) realizada junto a
mulheres com cancer do colo do Utero, resultados desfavoraveis foram encontrados no aspecto
de salde mental, sendo percebido que as participantes se sentiam menos capazes apds O
tratamento, especialmente em relacdo a ocupacédo de gestdo da residéncia.

Além disso, em uma situacdo de adoecimento, como o cancer avangado, é reconhecido
que ha elementos distintos que exercem grande influéncia no processo de fim da vida, sendo
uma dessas variaveis 0 ambiente em que o paciente é assistido. Entretanto, a existéncia de
lacunas de pesquisa na interacdo entre individuo e ambiente durante o processo de fim da vida
e cuidados paliativos domiciliar é evidente. A compreensdo atual é limitada, mas reconhece-se
que, embora esse ambiente possa oferecer ao paciente uma sensagdo de seguranga e
pertencimento, em contrapartida, pode representar um ambiente de adoecimento para a familia
e/ou cuidador (COSTA et al., 2020).
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Em uma reviséo integrativa da literatura direcionada aos aspectos das ocupac¢des em
cuidados paliativos oncologicos, foram encontradas tanto barreiras ambientais quanto
influéncia de elementos pessoais na execucdo das atividades de vida diaria. As limitacGes
ambientais incluiram incapacidade funcional nas AVDs devido a hospitalizacdo, discrepancia
entre as habilidades do paciente e as exigéncias ambientais, inacessibilidade as tecnologias
assistivas para realizar AVDs devido insuficiéncia de recursos financeiros, e restricdes no
ambiente fisico (FERREIRA; FULY; NASCIMENTO, 2023).

Abordagens em Terapia Ocupacional podem ser propostas para lidar com as barreiras
ambientais principalmente ao que tange a alocacdo de recursos prioritarios, prescricdo e
fornecimento de Tecnologia Assistiva, prescricdo de Orteses e modificacdo do ambiente
domiciliar, sendo tais intervencfes, em sua maioria, de natureza compensatoria, visando adaptar
os fatores ambientais para facilitar a realizacdo das ocupacgdes, sem necessariamente melhorar
as habilidades do individuo (FERREIRA; FULY; NASCIMENTO, 2023).

Embora a maioria dos participantes tenham relatado a presenca de barreiras ambientais
em suas residéncias, e que estas causam interferéncia de média a alta para a realizacdo das
ocupacdes, pouco foi relatado a respeito de estratégias de adaptacdo ao ambiente domiciliar,
embora de forma mais pontual, houve a mencdo de meios auxiliares de locomog¢édo, como
bengalas e cadeira de rodas.

Aspectos de fragilidades no suporte social como fator de interferéncia nas ocupacdes
também foram mencionados por metade dos participantes. O apoio social insuficiente também
surge como uma dificuldade em individuos em tratamento. O homem é um ser social, o qual
tem necessidade inata de se relacionar em sociedade. No entanto, o cancer interfere neste
contexto, tanto para o paciente em si, quanto para as pessoas envolvidas no processo, como
familia e amigos (YOKOO et al., 2014; DONG et al., 2015; BRANDT et al., 2016).

Geralmente, a familia desempenha um papel fundamental como principal fonte de apoio
e suporte para o individuo, sendo reconhecida por sua capacidade de proteger contra o impacto
emocional causado pelo surgimento ou avanco de uma doenca (PUERTO PEDRAZA, 2017).

Por vezes, a pessoa teme comunicar as relacées sociais sobre a doenca, e em alguns
casos é surpreendida negativamente com a falta de suporte. Por outro lado, também pode haver
a superprotecdo dos cuidadores sobre a execucdo das ocupacdes, ou seja, a autonomia em
tarefas simples tende a ficar reduzida (YOKOO et al., 2014; DONG et al., 2015; BRANDT et
al., 2016).

De acordo com a revisdo sistematica realizada por Dongen e outros autores (2020), o

suporte social prestado a pessoas com cancer avangado no ambito familiar e de amizades, pode
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apresentar mais de uma perspectiva, visto que os pacientes valorizaram a manutencdo ou
fortalecimento dos lagos familiares. Isso proporcionava apoio emocional, uma sensacdo de
importancia e utilidade, preservava suas identidades e papéis sociais e garantia uma rede de
confianga em caso de uma piora da sua condicao.

No entanto, alguns pacientes mencionaram a dificuldade de aceitar ou pedir ajuda aos
familiares e amigos, temendo se tornarem um fardo. O auxilio s6 era solicitado por alguns
apenas quando ndo conseguiam mais realizar suas ocupagdes ou limitavam seus contatos sociais
aos familiares com quem possuiam mais vinculo e momentos em que havia determinado bem-
estar. Além disso, em contraste com o suporte fornecido por familiares e amigos, os pacientes
ocasionalmente consideraram o apoio de outros pacientes como mais proveitoso (DONGEN et
al., 2020).

Diante do exposto, fragilidades no processo de cuidado identificados neste estudo
podem, hipoteticamente, associar-se a limitacfes do servico de atendimento domiciliar. Tanto
0 namero expressivo de sintomas relatados e de repercussdes ocupacionais experimentadas,
como a expressao do desejo de uma das participantes por acompanhamentos mais frequentes e
ampliacdo das vias de contato com a equipe multiprofissional, pode relacionar-se a equipe
reduzida para ampla demanda do servigo e a lacunas vinculadas a capacitagédo profissional para
assisténcia em cuidados paliativos.

Em especifico, sobre o ndo reconhecimento da abordagem com foco nas ocupacdes
manifestadas pelos participantes, vale mencionar o estudo de Trevisana et al., (2019), que
expressa em relacdo aos desafios enfrentados na prestacdo de servigos de Terapia Ocupacional
em cuidados paliativos, a insuficiéncia de recursos estruturais como uma limitacédo significativa
para a pratica. Também é exposto, em relacdo ao processo de trabalho, a falta de colaboracédo
interdisciplinar e auséncia de abordagem transdisciplinar por parte das equipes como
tensionamentos existentes (TREVISANA et al., 2019).

Reforca-se que é fundamental identificar demandas especificas acerca das ocupacées de
maior importancia, graduando a intervencdo quando necessario, diante dos desafios impostos
pelos sintomas do cancer (BRANDT et al., 2016; PILEGAARD et al., 2018), sendo essencial
superar os desafios identificados neste estudo associados aos cuidados paliativos domiciliar
para maior participacdo ocupacional dos pacientes no contexto de seu processo de viver e

morrer.
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6 CONCLUSAO

O presente estudo buscou explorar aspectos relacionados as repercussdes ocupacionais
de pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos assistidas por um servi¢o de atencdo domiciliar.

Verificou-se que as repercusses ocupacionais perpassaram tanto por interrupgéo, como
por necessidade de auxilio parcial ou total para a realizacdo de ocupacdes basicas. As ocupacdes
mais frequentemente referidas pelos participantes como modificadas pelo processo de
adoecimento e tratamento oncoldgicos, consistiram nas ocupacGes de banho, vestuério,
alimentacdo, mobilidade, cuidar de outro, compras, gestdo da residéncia, promogdo e
manutencdo da saude social e emocional e trabalho.

Embora fragilidades no suporte social e falta de perspectiva futura/desesperanca tenham
sido apontadas por metade dos participantes como fatores que ocasionam repercussoes
ocupacionais, os principais fatores influentes referem-se aos sintomas fisicos, sintomas
emocionais e barreiras ambientais considerando ndo sé a frequéncia da mencdo dos
participantes, mas a sinalizacdo da influéncia negativa destes em niveis de moderado a alto.

A presenca de multiplos sintomas de ordem fisica e emocional, sendo os mais frequentes
problemas com o desejo ou atividade sexual, alteracdes na autoimagem, sonoléncia, dorméncia
ou formigamento nas maos/pés, boca seca, dor, enjoo, falta de energia, tristeza e dificuldade de
concentracdo evidenciam que o principio norteador dos cuidados paliativos em promover o
alivio da dor e de demais sintomas apresenta-se na pratica de modo fragil, considerando que os
participantes manifestaram presenca, em geral, de dezenas de sintomas com influéncia negativa
no desempenho ocupacional.

Salienta-se que quase todas as ocupacgOes listadas no instrumento foram sinalizadas
como alteradas com atribuicdo de nivel maximo de valor, todavia que ndo ha percepcao dos
pacientes que esse seja um aspecto de cuidado envolvido no planejamento terapéutico recebido,
ou essa percepc¢do apresenta-se de modo incipiente.

Observou-se a vivéncia pelos participantes de um desequilibrio ocupacional, com rotina
centrada na realizacdo adaptada de atividades basicas. Destaca-se que foi identificado que as
repercussdes ocupacionais também podem ter representacdes de alteraces positivas para 0s
pacientes, conforme exposto pontualmente por participantes deste estudo, fator que denota ser
esse um eixo que demanda maior exploracdo por meio de novas pesquisas.

Sugere-se que se amplie os investimentos em pesquisas com foco nas repercussoes
ocupacionais de pacientes em cuidados paliativos de modo a prover evidéncias que auxiliem
nas percepcBes de similaridades a partir de distintas regibes do pais e equipamentos

assistenciais da rede de atengdo a saude.
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Acredita-se que os achados neste estudo possibilitam a compreensdo da magnitude de
influéncias do processo de adoecimento e tratamento oncoldgico para o repertorio ocupacional,
reforcando cientificamente a importancia das ocupagcfes como eixo de cuidado, visto a
importancia atribuida as ocupacdes e sua influéncia direta na qualidade de vida e alivio de

sofrimento.



106

REFERENCIAS

ALMBORG, A.; ULANDER, K.; THULIN, A.; BERG, S. Patients’ perceptions of their
participation in discharge planning after acute stroke. Journal of Clinical Nursing, v. 18, n. 2,
p. 199-209, 2009. Disponivel em: <https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1365-
2702.2008.02321.x>. Acesso em: 17 abr. 2023.

ALMEIDA, P. F.; BARBOSA, M. G. A.; SANTOS, S. M.; SILVA, E. I.; LINS, S. R. O. A
relacdo entre o enfermeiro e o paciente nos cuidados paliativos oncoldgicos. Brazilian Journal
of Health Review, v. 3, n 2, p. 1465-1483, 2020. Disponivel em:
<http://www.brazilianjournals.com/index.php/BJHR/article/view/7394/6445>. Acesso em: 14
jul. 2021.

ALVES, M. C. F. C. Os cuidados de Enfermagem de reabilitacdo na mobilidade do doente
paliativo ndo oncoldgico: Perspetiva do enfermeiro de reabilitagdo. 2014. 167 f. Dissertacdo
(Mestrado em Cuidados paliativos) — Instituto Politécnico de Viana do Castelo, Viana do
Castelo, 2014, Disponivel em:
<http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/1194/1/Maria_Alves.pdf>. Acesso em: 14
jul. 2021.

ALVES, J. M.; MARINHO, M. L. P.; SAPETA, P. Referenciacdo tardia: Barreiras a
referenciacdo de doentes adultos oncoldgicos e ndo oncoldgicos para servicos de cuidados
paliativos. Revista de Cuidados paliativos, v. 6, n. 1, p. 13-26. Disponivel em:
<https://smartcms.boldapps.pt/publicfiles/Uploads/Files/91/SubContent/4dfd3b56-ff85-41dd-
be47-2788ef860dce.pdf#page=13>. Acesso em: 14 abr. 2023.

AMERICAN CANCER SOCIETY. Global cancer facts & figures. American Cancer Society,
2015. Disponivel em: <https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/research/cancer-facts-
and-statistics/global-cancer-facts-and-figures/global-cancer-facts-and-figures-3rd-
edition.pdf>. Acesso em: 7 nov. 2022.

ANABY, D.; JARUS, T.; BACKMAN, C. L.; ZUMBO, B. D. The role of occupational
characteristics and occupational imbalance in explaining well-being. Applied Research in
Quality of Life, V. 5, p. 81-104, 2010. Disponivel em:
<https://link.springer.com/article/10.1007/s11482-010-9094-6>. Acesso em: 7 set. 2023.

ANCP, Academia Nacional de Cuidados paliativos. S&o Paulo institui Politica Estadual de
cuidados paliativos. ANCP, 2020. Disponivel em: <https://paliativo.org.br/sao-paulo-institui-
politica-estadual-cuidados-paliativos>. Acesso em: 4 jun. 2022.

ANDRADE, A. M.; SILVA, K. L.; SEIXAS, C. T.; BRAGA, P. P. Atuacdo do enfermeiro na
atencdo domiciliar: Uma revisao integrativa da literatura. Revista Brasileira de Enfermagem,
V. 70, p. 210-219, 2017. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/reben/a/xthfygXQ5vsvcpLymV3gfHn/>. Acesso em: 27 ago. 2023.

ANDRADE, S. M. O.; PEGOLO, G. E. A pesquisa cientifica em satde: Concepcéo, execucdo
e apresentacdo. 2 ed. Campo Grande: UFMS, 2020.

ANTONELLI, G.; ALVES, G.; SILVA, I. R. C.; DALZOTO, J. S.; CRUZ, J.; PEREIRA, W.
M. Avaliacdo da capacidade funcional de idosos em uma instituicdo de longa permanéncia de


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1365-2702.2008.02321.x
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1365-2702.2008.02321.x
http://www.brazilianjournals.com/index.php/BJHR/article/view/7394/6445
http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/1194/1/Maria_Alves.pdf
https://smartcms.boldapps.pt/publicfiles/Uploads/Files/91/SubContent/4dfd3b56-ff85-41dd-be47-2788ef860dce.pdf#page=13
https://smartcms.boldapps.pt/publicfiles/Uploads/Files/91/SubContent/4dfd3b56-ff85-41dd-be47-2788ef860dce.pdf#page=13
https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/research/cancer-facts-and-statistics/global-cancer-facts-and-figures/global-cancer-facts-and-figures-3rd-edition.pdf
https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/research/cancer-facts-and-statistics/global-cancer-facts-and-figures/global-cancer-facts-and-figures-3rd-edition.pdf
https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/research/cancer-facts-and-statistics/global-cancer-facts-and-figures/global-cancer-facts-and-figures-3rd-edition.pdf
https://link.springer.com/article/10.1007/s11482-010-9094-6
https://paliativo.org.br/sao-paulo-institui-politica-estadual-cuidados-paliativos
https://paliativo.org.br/sao-paulo-institui-politica-estadual-cuidados-paliativos
https://www.scielo.br/j/reben/a/xthfygXQ5vsvcpLymV3qfHn/

107

Guarapuava-Parand. Cinergis, v. 18, n. 3, p. 160-163, 2017. Disponivel em:
<https://online.unisc.br/seer/index.php/cinergis/article/view/8329>. Acesso em: 30 mar. 2023.

AOTA, American Occupational Therapy Association. Occupational Therapy practice
framework: Domain and Process 4th Edition. American Journal of Occupational Therapy,
v. 74, suppl. 2, 2020. Disponivel em: <https://doi. org/10.5014/ajot.2020.74S2001>. Acesso
em: 19 set. 2021.

ARAUJO, L. S. A reforma psiquiatrica ja deu o que tinha que dar?: Reflexdes da equipe de um
CAPS de Belém. Revista do NUFEN, v. 10, n. 1, p. 73-90, 2018. Disponivel em:
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2175-25912018000100006>.
Acesso em: 24 mar. 2023.

AVELAR, J. M. P.; NICOLUSSI, A. C.; TONETI, B. F.; SONOBE, H. M.; SAWADA, N. O.
Fadiga em pacientes com cancer de cabeca e pesco¢o em tratamento radioterdpico: Estudo
prospectivo. Revista Latino-Americana de Enfermagem, v. 27, p. 1-9, 2019. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/rlae/a/s3Z6 FhtvbMTZbHHwx3y4XfL/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 3 ago. 2021.

BAMBINO, P. B. Imunoexpressdo da E-caderina, Beta-catenina e TP53 em céancer
gastrico familial. 2009. 78 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias) — Faculdade de Medicina da
Universidade de Séo Paulo, Séo Paulo, 2009. Disponivel em:
<https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5154/tde-10092009-
095745/publico/paulabbambino.pdf>. Acesso em: 4 jun. 2022.

BARDIN, L. Analise de Conteudo. EdicGes 70. Lisboa: LDA, 2009.
BARDIN, L. Analise de contetdo. S&o Paulo: Edi¢cdes 70, 2011.
BARDIN, L. Analise de contetdo. S&o Paulo: Edi¢cdes 70, 2016.

BARSAGLINI, R. A.; SOARES, B. B. N. S. Impactos de adoecimento de longa duracgéo:
Experiéncia de adultos jovens com Leucemia Mieloide Aguda. Ciéncia & Saude Coletiva, v.
23, p. 399-408, 2018. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/csc/a/cPH]D9kgHdvxzjzr TXWMS8VB/?format=htmlI>. Acesso em:
18 mar. 2023.

BATISTA, D. R. R.; MATTOS, M.; SILVA, S. F. Convivendo com o cancer: Do diagnostico
ao tratamento. Revista de Enfermagem da UFSM, v. 5, n. 3, p. 499-510, 2015. Disponivel
em: <https://periodicos.ufsm.br/reufsm/article/view/15709/pdf>. Acesso em: 3 ago. 2021.

BAUMANN, C.; BAUMANN, R.; WEDDING, U. The importance of a detailed geriatric
functional assessment of older patients with cancer. Oncology Research and Treatment, v.
44, n. 5, p. 221-231, 2021. Disponivel em:
<https://www.karger.com/Article/Abstract/514712>. Acesso em: 19 mar. 2023.

PARDON, K.; BLOCK, L. V.; DEVROEY, D.; DE LAAT, M.; GEBOES, K.; SURMONT,
V.; DELIENS, L.; COHEN, J. Palliative care needs at different phases in the illness trajectory:
A survey study in patients with cancer. European Journal of Cancer Care, v. 25, n. 4, p. 534-


https://online.unisc.br/seer/index.php/cinergis/article/view/8329
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2175-25912018000100006
https://www.scielo.br/j/rlae/a/s3Z6FhtvbMTZbHHwx3y4XfL/?format=pdf&lang=pt
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5154/tde-10092009-095745/publico/paulabbambino.pdf
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5154/tde-10092009-095745/publico/paulabbambino.pdf
https://www.scielo.br/j/csc/a/cPHjD9kqHdvxzjzrTXWM8VB/?format=html
https://periodicos.ufsm.br/reufsm/article/view/15709/pdf
https://www.karger.com/Article/Abstract/514712

108

543, 2016. Disponivel em: <https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27271354/>. Acesso em: 7 nov.
2022.

BENEVENUTO, B. R.; ABREU, G. P.; NASCIMENTO, J. F.; VIEIRA, G.; VIEIRA, P. C.
Agentes infecciosos mais comuns associados a carcinogenese. Revista de Ciéncias Bioldgicas
e da Saude, 2022. Disponivel em: <https://unignet.com.br/wp-
content/uploads/Artigo_07_AGENTES-INFECCIOSOS-MAIS-COMUNS-ASSOCIADOS-
A-CARCINOGENESE.pdf>. Acesso em: 7 nov. 2022.

BERTHOLINO, T. L. Servico Social em Cuidados paliativos oncolégicos: Atribuicdes e
competéncias profissionais. 2022. 219 f. Tese (Doutorado em Servigo Social) — Faculdade de
Ciéncias Humanas e Sociais, Universidade Estadual Paulista, Franca, 2022. Disponivel em:
<https://repositorio.unesp.br/bitstream/handle/11449/217640/Bertholino_TL _te fran.pdf?seq

uence=3&isAllowed=y>. Acesso em: 19 dez. 2022.

BIANCONI, A. L. M.; SANCHIS, D. Z.; ARONI, P.; BARRETO, M. F. C.; ROSSANEIS, M.
A.; HADDAD, M. C. F. L. Relagdes interpessoais de equipes multiprofissionais na atencéo
domiciliar: Revisdo integrativa. Revista Eletronica de Enfermagem, v. 22, 2020. Disponivel
em: <https://revistas.ufg.br/fen/article/view/59594>. 29 ago. 2023.

BRAGA, G. M. Elaboracéo de cartilha para idosos em pos-operatério de fraturas em
membros inferiores na atencdo domiciliar. 2015. 27 f. Projeto de Trabalho de Concluséo de
Curso (Curso de Especializacdo em Atencdo Domiciliar com Enfase em Gestdo de Redes) —
Instituto Federal de Educacdo, Ciéncia e Tecnologia do Rio Grande Do Sul, Campus Porto
Alegre, Centro de Educacdo Tecnoldgica e Pesquisa em Saude, Escola GHC, Porto Alegre,
2015. Disponivel em: <https://docs.bvsalud.org/biblioref/coleciona-sus/2015/35500/35500-
1172.pdf>. Acesso em: 27 ago. 2023.

BRAGA, P.P.; SENA, R. R,; SEIXAS, C. T.; CASTRO, E. A. B.; ANDRADE, A. M,; SILVA,
Y. C. Oferta e demanda na atencdo domiciliar em satde. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 21, p.
903-912, 2016. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/csc/a/gV5cTTC8QNQR67tpSDkRKFv/abstract/?lang=pt>.  Acesso
em: 28 ago. 2023.

BRANDT, A.; PILEGAARD, M. S.; OESTERGAARD, L. G.; LINDAHL-JACOBSEN, L,;
SORENSEN, J.; JOHNSEN, A. T.; COUR, K. Effectiveness of the “Cancer Home-Life
Intervention” on everyday activities and quality of life in people with advanced cancer living
at home: A randomised controlled trial and an economic evaluation. BMC Palliative Care, v.
15, n. 1, p. 1-11, 2016. Disponivel em: <https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26801394/>. Acesso
em: 7 nov. 2022.

BRASIL, Diario Oficial da Unido. Lei 14.238, de 19 de novembro de 2021. Diario Oficial da
Unido, 2021. Disponivel em: <https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.238-de-19-de-
novembro-de-2021-360895776>. Acesso em: 4 set. de 2022.

BRASIL, Diério Oficial da Unido. Lei N° 14.308, de 8 de marco de 2022. Diario Oficial da
Unido, 2022a. Disponivel em: <https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.308-de-8-de-
marco-de-2022-384520885>. Acesso em: 4 set. de 2022.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27271354/
https://unignet.com.br/wp-content/uploads/Artigo_07_AGENTES-INFECCIOSOS-MAIS-COMUNS-ASSOCIADOS-A-CARCINOGENESE.pdf
https://unignet.com.br/wp-content/uploads/Artigo_07_AGENTES-INFECCIOSOS-MAIS-COMUNS-ASSOCIADOS-A-CARCINOGENESE.pdf
https://unignet.com.br/wp-content/uploads/Artigo_07_AGENTES-INFECCIOSOS-MAIS-COMUNS-ASSOCIADOS-A-CARCINOGENESE.pdf
https://repositorio.unesp.br/bitstream/handle/11449/217640/Bertholino_TL_te_fran.pdf?sequence=3&isAllowed=y
https://repositorio.unesp.br/bitstream/handle/11449/217640/Bertholino_TL_te_fran.pdf?sequence=3&isAllowed=y
https://revistas.ufg.br/fen/article/view/59594
https://docs.bvsalud.org/biblioref/coleciona-sus/2015/35500/35500-1172.pdf
https://docs.bvsalud.org/biblioref/coleciona-sus/2015/35500/35500-1172.pdf
https://www.scielo.br/j/csc/a/gV5cTTC8QnQR67tpSDkRkFv/abstract/?lang=pt
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26801394/
https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.238-de-19-de-novembro-de-2021-360895776
https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.238-de-19-de-novembro-de-2021-360895776
https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.308-de-8-de-marco-de-2022-384520885
https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.308-de-8-de-marco-de-2022-384520885

109

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 140, de 27 de Fevereiro de 2014. Ministério da
Saude, 2014a. Disponivel em:
<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudeleqis/sas/2014/prt0140 27 02 2014.html>. Acesso em:
30 nov. 2022.

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 2, de 3 de janeiro de 2022. Ministério da Salde,
2022b. Disponivel em:
<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/saes/2022/prt0002_04 01 _2022.html>.  Acesso
em: 4 set. de 2022.

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 2.439, de 8 de dezembro de 2005. Ministério da
Saude, 2005. Disponivel em:
<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudeleqis/gm/2005/prt2439 08 12 2005.html>. Acesso em:
4 ago. 2021.

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 2.527, de 27 de outubro de 2011. Ministério da
Saude, 2011. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/am/2011/prt2527 27 10 2011 comp.htmi>.
Acesso em: 27 ago. 2023.

BRASIL, Ministério da Saude. Resolugdo N° 41, de 31 de outubro de 2018. Ministério da
Salde, 2018. Disponivel em: <http://www.in.gov.br/materia/-
[asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-
de31-de-outubro-de-2018-51520710>. Acesso em: 3 mai. 2019.

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 483, de 1° de abril de 2014. Ministério da Saude,
2014b. Disponivel em:
<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0483 01 04 2014.html>. Acesso em
30 nov. 2022.

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 741 de 19 de dezembro de 2005. Ministério da
Salde, 2005. Disponivel em:
<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2005/prt0741 19 12 2005.html>. Acesso em:
30 nov. 2022.

BRASIL, Ministério da Salde. Portaria N° 825, de 25 de abril de 2016. Ministério da Saude,
2016. Disponivel em:
<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudeleqis/gm/2016/prt0825 25 04 2016.html>. Acesso em:
27 ago. 2023.

BRASIL, Ministério da Saude. Portaria N° 874, de 16 de maio de 2013. Ministério da Saude,
2013. Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/
saudelegis/gm/2013/prt0874_16_05 2013.html>. Acesso em: 4 ago. 2021.

BRASIL, Presidéncia da Republica. Lei N° 12.732, 22 de novembro de 2012. Presidéncia da
Repablica, 2012. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ ato2011-
2014/2012/1ei/112732.htm?TSPD_101_R0=9e6cce74c468e44e53cf592¢3e3e2¢12bJMO00000
0000000000fbfal3c8fff-f00000000000000000000000000005af344af002fb7aa83>.  Acesso
em: 8 nov. 2022.



https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2014/prt0140_27_02_2014.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/saes/2022/prt0002_04_01_2022.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2005/prt2439_08_12_2005.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt2527_27_10_2011_comp.html
http://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de31-de-outubro-de-2018-51520710
http://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de31-de-outubro-de-2018-51520710
http://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de31-de-outubro-de-2018-51520710
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0483_01_04_2014.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2005/prt0741_19_12_2005.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2016/prt0825_25_04_2016.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/%20saudelegis/gm/2013/prt0874_16_05_2013.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/%20saudelegis/gm/2013/prt0874_16_05_2013.html
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12732.htm?TSPD_101_R0=9e6cce74c468e44e53cf592c3e3e2c12bJM0000000000000000fbfa13c8fff-f00000000000000000000000000005af344af002fb7aa83
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12732.htm?TSPD_101_R0=9e6cce74c468e44e53cf592c3e3e2c12bJM0000000000000000fbfa13c8fff-f00000000000000000000000000005af344af002fb7aa83
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12732.htm?TSPD_101_R0=9e6cce74c468e44e53cf592c3e3e2c12bJM0000000000000000fbfa13c8fff-f00000000000000000000000000005af344af002fb7aa83

110

BREKKE, M. F.; COUR, K.; BRANDT, A.; PEOPLES, H.; WEHRENS, E. E. The association
between ADL ability and quality of life among people with advanced cancer. Occupational
Therapy International, 2019. Disponivel em: <https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/31531007/>.
Acesso em: 7 nov. 2022.

BRUERA, E. Some notes for physicians contemplating a career in palliative and person-
centered care. Houston: UT MD Anderson Cancer Center, 2019.

BULL, M. J.; ROBERTS, J. Components of a proper hospital discharge for elders. Journal of
Advanced Nursing, v. 35 n. 4, p. 571-581, 2001. Disponivel em:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1046/j.1365-2648.2001.01873.x>. Acesso em: 4
abr. 2023.

BUSOLO, D.; WOODGATE, R. Palliative care experiences of adult cancer patients from
ethnocultural groups: A qualitative systematic review protocol. JBI Database of Systematic
Reviews and Implementation Reports, v. 13, n. 1, p. 99-111, 2015. Disponivel em:
<https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31531007/>. Acesso em: 7 nov. 2022.

BYE, R. A.; LLEWELLYN, G. M.; CHRISTL, K. E. The end of life. In: Bonder, B. R.; Bello-
Haas, V. D. (Eds.), Functional performance in older adults (pp. 633-655). Philadelphia, PA:
F. A. Davis Company, 2009.

CARDENAS-CARDENAS, N.; MIRANDA-CATALAN, M. |.; OBANDO-CONEJEROS, C.;
ROSALES-GONZALIEZ, J.; CARRASCO-MADARIAGA, J. Repercusiones ocupacionales
en personas con enfermedad renal crénica terminal que asisten a hemodialisis: Un marco de
justicia ocupacional. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, v. 30, 2022. Disponivel
em:

<https://www.scielo.br/j/cadbto/a/Zv6SqN7ggGV Tc7glycBpCvN/?format=pdf&lang=es>.
Acesso em: 24 mar. 2023.

CARVALHO, R. T.; SOUZA, M. R. B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V.; CRISPIM,
D.; JALES, S. M. C. P.; BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (Eds.). Manual da
residéncia de cuidados paliativos: Abordagem multidisciplinar. Barueri: Manole, 2018.

CASTILHO, R. K.; SILVA, V. C. S.; PINTO, C. S. Manual de cuidados paliativos. ANCP.
3 ed. S&o Paulo: Atheneu, 2021.

CASTRO, E. A. B.; LEONE, D. R. R.; SANTOS, C. M.; GONCALVES NETA, F. C. C;
GONCALVES, J. R. L.; CONTIM, D.; SILVA, K. L. Organizacao da atencdo domiciliar com
o Programa Melhor em Casa. Revista Gaucha de Enfermagem, v. 39, 2018. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/rgenf/a/npgPRKrXL4gftMvhvnQhzqd/?lang=pt>. Acesso em: 29
ago. 2023.

CAVALCANTE, A. C.; MAUES, N. C. S.; CASTRO, G. G. A. Ocupagcdes e significados em
Cuidados paliativos oncoldgicos: O caso de "Nobreza" em seu processo de finitude. REFACS,
V. 6, n. 1, p. 140-151, 2018. Disponivel em:
<https://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs/article/view/1876/pdf>.  Acesso
em: 7 nov. 2022.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31531007/
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1046/j.1365-2648.2001.01873.x
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31531007/
https://www.scielo.br/j/cadbto/a/Zv6SqN7gqGVTc7gJycBpCvN/?format=pdf&lang=es
https://www.scielo.br/j/rgenf/a/npgPRKrXL4gftMvhvnQhzqd/?lang=pt
https://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs/article/view/1876/pdf

111

CHAVES, J. H. B.; ANGELO NETO, L. M.; TAVARES, V. M. C,; TULLER, L. P. S
SANTOS, C. T.; COELHO, J. A. P. M. Cuidados paliativos: Conhecimento de pacientes
oncoldgicos e de seus cuidadores. Revista Bioética, v. 29, n. 3, p. 519-529, 2021. Disponivel
em: <https://www.scielo.br/j/bioet/a/SKcFbJwd9SXPV93cRFdbwhb/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 4 ago. 2022.

CHOCHINQV, H. M.; TATARYN, D.; CLINCH, J. J.; DUDGEON, D. Will to live in the
terminally ill. The Lancet, v. 354, n. 9181, p. 816-819, 1999. Disponivel em:
<https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/P11S0140-6736(99)80011-7/fulltext>.
Acesso em: 1 jul. 2023.

CHOW, J. K.; PICKENS, N. D. Measuring the efficacy of Occupational Therapy in end-of-life
care: A scoping review. The American Journal of Occupational Therapy, v. 74, n. 1, p.
7401205020p1-7401205020p14, 2020. Disponivel em: <https://research.aota.org/ajot/article-
abstract/74/1/7401205020p1/6659/Measuring-the-Efficacy-of-Occupational-Therapy-in>.
Acesso em: 19 mar. 2023.

CLAPHAM, S.; HOLLOWAY, A. Palliative care outcomes collaboration: Clinical manual.
Australia;: PCOC, 2017.

CLARK, D.; BAUR, N.; CLELLAND, D.; GARRALDA, E.; LOPEZ-FIDALGO, J;
CONNOR, S.; CENTENO, C. Mapping levels of palliative care development in 198 countries:
The situation in 2017. Journal of Pain and Symptom Management, v. 59, n. 4, p. 794-807.
e4, 2020. Disponivel em:
<https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0885392419306645>. Acesso em: 17 jun.
2023.

CLEELAND, C. S.; MENDOZA, T. R.; WANG, X. S.; CHOU, C.; HARLE, M. T,
MORRISSEY, M.; ENGSTROM, M. C. Assessing symptom distress in cancer patients: The
MD Anderson Symptom Inventory. Cancer: Interdisciplinary International Journal of the
American Cancer Society, v. 89, n. 7, p. 1634-1646, 2000. Disponivel em:
<https://acsjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/1097 -
0142%2820001001%2989%3A7%3C1634%3A%3AAID-CNCR29%3E3.0.CO%3B2-V>.
Acesso em: 18 jun. 2023.

CORREA, |. T; PEREIRA, E. M. S.; AVELAR, T. G. C. Repercussdes ocupacionais de
acompanhantes de criancas em situacao de hospitalizacdo: Relato de experiéncia em residéncia
multiprofissional. Research, Society and Development, v. 11, n. 12, p. e461111234723-
461111234723, 2022. Disponivel em:
<https://rsdjournal.org/index.php/rsd/article/view/34723>. Acesso em: 24 mar. 2023.

CORREIA, J. C. P. O papel do terapeuta ocupacional nos Centros de Atividades
Ocupacionais. 2016. 19 f. Trabalho de especializa¢do — Escola Superior de Saude, Repositorio
Cientifico do Instituto Politécnico do Porto, Porto, 2016. Disponivel em:
<https://recipp.ipp.pt/bitstream/10400.22/10321/1/PTE_JoanaCorreia_2016.pdf>. Acesso em:
7 nov. 2022.

COSTA, M. A,; HOLANDA, R. B.; MELO, C. F.; FERREIRA, K. P. M.; LINS, A. C. E. The
person-environment relationship in the process of finitude. Psicooncologia: Investigacion y
Clinica Biopsicosocial en Oncologia, v. 17, n. 1, p. 131-148, 2020. Disponivel em:


https://www.scielo.br/j/bioet/a/SKcFbJwd9SXPV93cRFdbwhb/?format=pdf&lang=pt
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(99)80011-7/fulltext
https://research.aota.org/ajot/article-abstract/74/1/7401205020p1/6659/Measuring-the-Efficacy-of-Occupational-Therapy-in
https://research.aota.org/ajot/article-abstract/74/1/7401205020p1/6659/Measuring-the-Efficacy-of-Occupational-Therapy-in
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0885392419306645
https://acsjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/1097-0142%2820001001%2989%3A7%3C1634%3A%3AAID-CNCR29%3E3.0.CO%3B2-V
https://acsjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/1097-0142%2820001001%2989%3A7%3C1634%3A%3AAID-CNCR29%3E3.0.CO%3B2-V
https://rsdjournal.org/index.php/rsd/article/view/34723
https://recipp.ipp.pt/bitstream/10400.22/10321/1/PTE_JoanaCorreia_2016.pdf

112

<https://www.researchgate.net/profile/Cynthia-Melo/publication/340649604 The person-
environment relationship in the process of finitude/links/5ec1443492851¢11a86¢9fb7/The
-person-environment-relationship-in-the-process-of-finitude.pdf>. Acesso em: 26 jun. 2023.

COZBY, P. C. Métodos de pesquisa em Ciéncias do Comportamento. S&o Paulo: Atlas,
2003.

DANTAS, I. R. Analise dos direitos sociais e garantias fundamentais dos pacientes
portadores de neoplasia maligna. 2022. 66 f. Trabalho de Conclusdo (Graduagéo em Direito)
— Universidade Federal de Campina Grande, Sousa, 2022. Disponivel em:
<http://dspace.sti.ufcg.edu.br:8080/jspui/bitstream/riufcg/27163/1/ITALO%20RAFAEL %20
DANTAS%20-%20TCC%20DIREITO%20CCJS%202022.pdf>. Acesso em: 4 nov. 2022.

DECKERT, A. L.; GHEIHMAN, G.; NISSIM, R.; CHUNG, C.; SCHIMMER, A. D;
ZIMMERMANN, C.; RODIN, G. The importance of meaningful activity in people living with
acute myeloid leukemia. Leukemia Research, v. 67, p. 86-91, 2018. Disponivel em:
<https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0145212618300444>. Acesso em: 19
mar. 2023.

DIAS, L. V.; VIEGAS, A. C.; MUNIZ, R. M.; CARDOSO, D. H.; AMARAL, D. E. D,
CARNIERE, C. M. Cuidados paliativos oncolégicos: Visdo de familiares de pacientes
acompanhados por uma equipe de consultoria. Journal Health NPEPS, v. 6, n. 2, 2021.
Disponivel em: <https://periodicos.unemat.br/index.php/jhnpeps/article/view/5561/4479>.
Acesso em: 15 dez. 2021.

DOLGOQY, N.; DRIGA, A.; BROSE, J. M. The essential role of occupational therapy to address
the functional needs of individuals living with advanced chronic cancers. Seminars in
Oncology Nursing, V. 37, n. 4, 2021. Disponivel em:
<https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0749208121000632>. Acesso em: 17
mai. 2023.

DONG, S. T.; BUTOW, P. N.; TONG, A.; AGAR, M.; BOYLE, F.; FORSTER, B. C;
STOCKLER, M.; LOVELL, M. R. Patients’ experiences and perspectives of multiple
concurrent symptoms in advanced cancer: A semi-structured interview study. Supportive Care
in Cancer, V. 24, p. 1373-1386, 2016. Disponivel em:
<https://link.springer.com/article/10.1007/s00520-015-2913-4>. Acesso em: 19 mar. 2023.

DONGEN, S. 1. V.; DE NOOIJER, K.; CRAMM, J. M.; FRANCKE, A. L.; OLDENMENGER,
W. H.; KORFAGE, I. J.; WITKAMP, F. E.; STOEVELAAR, R.; HEIDE, A. V. D.; RIETJENS,
J. A. C. Self-management of patients with advanced cancer: A systematic review of experiences
and attitudes. Palliative Medicine, v. 34, n. 2, p. 160-178. Disponivel em:
<https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0269216319883976>. Acesso em: 14 mar.
2023.

FALLER, J. W.; BRUSNICKI, P. H.; ZILLY, A.; BROFMAN, M. C. B. F. S.; CAVALHIERI,
L. Perfil de idosos acometidos por cancer em cuidados paliativos em domicilio. Revista
Kairos-Gerontologia, V. 19, p. 29-43, 2016. Disponivel em:
<https://revistas.pucsp.br/kairos/article/view/31612>. Acesso em: 29 ago. 2023.



https://www.researchgate.net/profile/Cynthia-Melo/publication/340649604_The_person-environment_relationship_in_the_process_of_finitude/links/5ec1443492851c11a86c9fb7/The-person-environment-relationship-in-the-process-of-finitude.pdf
https://www.researchgate.net/profile/Cynthia-Melo/publication/340649604_The_person-environment_relationship_in_the_process_of_finitude/links/5ec1443492851c11a86c9fb7/The-person-environment-relationship-in-the-process-of-finitude.pdf
https://www.researchgate.net/profile/Cynthia-Melo/publication/340649604_The_person-environment_relationship_in_the_process_of_finitude/links/5ec1443492851c11a86c9fb7/The-person-environment-relationship-in-the-process-of-finitude.pdf
http://dspace.sti.ufcg.edu.br:8080/jspui/bitstream/riufcg/27163/1/ITALO%20RAFAEL%20DANTAS%20-%20TCC%20DIREITO%20CCJS%202022.pdf
http://dspace.sti.ufcg.edu.br:8080/jspui/bitstream/riufcg/27163/1/ITALO%20RAFAEL%20DANTAS%20-%20TCC%20DIREITO%20CCJS%202022.pdf
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0145212618300444
https://periodicos.unemat.br/index.php/jhnpeps/article/view/5561/4479
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0749208121000632
https://link.springer.com/article/10.1007/s00520-015-2913-4
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0269216319883976
https://revistas.pucsp.br/kairos/article/view/31612

113

FERREIRA, A. P. C.; FULY, P. DOS S. C.; NASCIMENTO, J. S. Occupational Therapy
interventions for Activities of Daily Living in cancer palliative care: Integrative review.
Research, Society and Development, v. 12, n. 1. Disponivel em:
<https://rsdjournal.org/index.php/rsd/article/view/39497>. Acesso em: 29 ago. 2023.

FERRELL, B. R.; TEMEL, J. S.; TEMIN, S.; ALESI, E. R.; BALBONI, T. A.; BASCH, E. M,;
FIRN, J. I.; PAICE, J. A.; PEPPERCORN, J. M.; PHILLIPS, T.; STOVALLT, E. L,
ZIMMERMANN, C.; SMITH, T. J. Integration of palliative care into standard oncology care:
American society of clinical oncology clinical practice guideline update. Journal of Clinical
Oncology, V. 35, n. 1, p. 96-112, 2017. Disponivel em:
<https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28034065/>. Acesso em: 7 nov. 2022,

FEUERWERKER, L. C. M.; MERHY, E. E. A contribuicdo da atencdo domiciliar para a
configuracdo de redes substitutivas de salde: Desinstitucionalizacdo e transformacdo de
préticas. Revista Panamericana de Salud Publica, v. 24, n. 3, p. 180-188, 2008. Disponivel
em: <https://www.scielosp.org/pdf/rpsp/v24n3/a04v24n3.pdf>. Acesso em: 1 set. 2023.

FIGUEIREDO, M. T. A. A historia dos cuidados paliativos no Brasil. Revista Ciéncia &
Saude  Coletiva, . 1, n. 2, p. 1-2, 2010. Disponivel  em:
<https://portalrcs.hcitajuba.org.br/index.php/rcsfmit zero/article/view/509/324>. Acesso em:
7 nov. 2022.

FISCHBECK, S.; MAIER, B.; REINHOLZ, U.; NEHRING, C.; SCHWAB, R.; BEUTEL, M.
E.; WEBER, M. Assessing somatic, psychosocial, and spiritual distress of patients with
advanced cancer: Development of the Advanced Cancer Patients’ Distress Scale. American
Journal of Hospice and Palliative Medicine, v. 30, n. 4, p. 339-346, 2013. Disponivel em:
<https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22833555/>. Acesso em: 7 nov. 2022.

FOLHA, D.R. S. C.; ARAUJO, E. V.; CARMO, J. A. Incorpar e adolescer: O pulsar de um
corpo em metamorfose e suas repercussfes ocupacionais. Revista Interinstitucional
Brasileira de Terapia Ocupacional-REVISBRATO, v. 2, n. 2, p. 357-381. Disponivel em:
<https://revistas.ufrj.br/index.php/ribto/article/viewFile/15411/pdf>. Acesso em: 24 mar. 2023.

FRIGO, L. F.; ZAMBARDA, S. O. Cancer do colo de Gtero: Efeitos do tratamento. Cinergis,
V. 16, n. 3, p. 164-168, 2015. Disponivel em:
<https://online.unisc.br/seer/index.php/cinergis/article/view/6211/4554>. Acesso em: 24 mar.
2023.

FRIPP, J. Acdo pratica do profissional de cuidados paliativos no domicilio. In: ANCP,
Academia Nacional de Cuidados paliativos. Manual de cuidados paliativos. Rio de Janeiro:
Diagraphic, 2009. Disponivel em:
<https://www.portaldaenfermagem.com.br/downloads/manual-cuidados-paliativos.pdf>.
Acesso em: 29 ago. 2023.

FROSSARD, A. Os cuidados paliativos como politica publica: Notas introdutérias. Cadernos
EBAPE.BR, v. 14, ed. especial, p. 640-655, 2016. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/cebape/a/rPmtKfqybL TXdIJMTj9hZrvs/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 29 ago. 2021.



https://rsdjournal.org/index.php/rsd/article/view/39497
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28034065/
https://www.scielosp.org/pdf/rpsp/v24n3/a04v24n3.pdf
https://portalrcs.hcitajuba.org.br/index.php/rcsfmit_zero/article/view/509/324
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22833555/
https://revistas.ufrj.br/index.php/ribto/article/viewFile/15411/pdf
https://online.unisc.br/seer/index.php/cinergis/article/view/6211/4554
https://www.portaldaenfermagem.com.br/downloads/manual-cuidados-paliativos.pdf
https://www.scielo.br/j/cebape/a/rPmtKfqybLTXdJMTj9hZrvs/?format=pdf&lang=pt

114

GARCIA-SCHINZARI, N. R.; SPOSITO, A. M. P.; PFEIFER, L. I. Cuidados paliativos junto
a criancas e adolescentes hospitalizados com cancer: O papel da Terapia Ocupacional. Revista
Brasileira de Cancerologia, v. 59, n. 2, p. 239-247, 2013. Disponivel em:
<https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/532>. Acesso em: 19 abr. 2023.

GENEZINI, D. Assisténcia ao luto. In: Carvalho, R. T; Parsons, H. A. Manual de cuidados
paliativos ANCP. 2 ed. Porto Alegre: Sulina, 2012. Disponivel em:
<http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-
ANCP.pdf>. Acesso em: 29 ago. 2021.

GODOI, A. F.; SANTQOS, J. O.; NARDY, A.; RIZO, I. M.; PASCOALOTO, F. F. Criagéo de
valor econdbmico em entidade de diagndstico e tratamento de cancer. Revista de
Administracdo de Roraima - RARR, v. 10, n. 1, p. 1-26, 2020. Disponivel em:
<https://revista.ufrr.br/adminrr/article/view/5828/pdf>. Acesso em: 9 nov. 2022,

GOIS, C. C.; SILVA, L. D.; ARAUJO, L. A. R.; FERNANDES, M.; SANTOS, M. F. N.;
SILVA, S. S. Cuidados paliativos: Conhecendo e disseminando o trabalho do assistente social
no campo dos cuidados paliativos. 16° Congresso Brasileiro de Assistentes Sociais, 2019.
Disponivel em: <http://broseguini.bonino.com.br/ojs/index.php/CBAS/article/view/493/479>.
Acesso em: 27 jul. 2021.

GOMES, A. L. Z.; OTHERO, M. B. Cuidados paliativos. Estudos Avangados, v. 30, n. 88, p.
155-166, 2016. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0103-
40142016000300155&script=sci_arttext>. Acesso em: 28 jul. 2021.

GOMES, D.; TEIXEIRA, L.; RIBEIRO, J. Enquadramento da pratica da Terapia
Ocupacional: Dominio & Processo 42 edicdo. Traducdo de American Occupational Therapy
Association. Occupational Therapy practice framework: Domain and Process 4th Edition.
Politécnico de Leiria, 2021. Disponivel em:
<https://iconline.ipleiria.pt/bitstream/10400.8/6370/5/EPTO-4_05.12.21.pdf>. Acesso em: 24
mar. 2023.

GONCALVES, J. R. L.; GONCALVES, A. R.; SILVA, K. L.; CONTIM, D. C. Assisténcia
domiciliar no Brasil: Revisdo bibliométrica. Revista Familia, Ciclos de Vida e Saude no
Contexto  Social, v. 5 ~n. 3, p. 440-449, 2017. Disponivel em:
<https://www.redalyc.org/journal/4979/497954858011/497954858011.pdf>. Acesso em: 1 set.
2023.

GOVERNO DO ESTADO DE GOIAS. Lei Estadual N° 19.723, de 10 de julho de 2017.
Governo do estado de Goiaés, 2017. Disponivel em:
<https://legisla.casacivil.go.gov.br/api/v2/pesquisa/legislacoes/99038/pdf#:~:text=Institui%20
2%20P01%C3%ADtica%20Estadual%20de,servitoC3%A70s%20correspondentes%20e%20d
%C3%A1%200utras>. Acesso em: 30 nov. 2022.

GOVERNO DO ESTADO DE MINAS GERAIS. Lei N°23.938, de 23 de setembro de 2021.
Diéario do Executivo, 2021. Disponivel em:
<http://jornal.iof.mg.gov.br/xmlui/handle/123456789/254771>. Acesso em: 12 dez. 2022.

GOVERNO DO ESTADO DO MARANHAO. Lei N° 11.123, de 07 de novembro de 2019.
Diario Oficial do Maranhéo, 2019. Disponivel em:


https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/532
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
https://revista.ufrr.br/adminrr/article/view/5828/pdf
http://broseguini.bonino.com.br/ojs/index.php/CBAS/article/view/493/479
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0103-40142016000300155&script=sci_arttext
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0103-40142016000300155&script=sci_arttext
https://iconline.ipleiria.pt/bitstream/10400.8/6370/5/EPTO-4_05.12.21.pdf
https://www.redalyc.org/journal/4979/497954858011/497954858011.pdf
https://legisla.casacivil.go.gov.br/api/v2/pesquisa/legislacoes/99038/pdf#:~:text=Institui%20a%20Pol%C3%ADtica%20Estadual%20de,servi%C3%A7os%20correspondentes%20e%20d%C3%A1%20outras
https://legisla.casacivil.go.gov.br/api/v2/pesquisa/legislacoes/99038/pdf#:~:text=Institui%20a%20Pol%C3%ADtica%20Estadual%20de,servi%C3%A7os%20correspondentes%20e%20d%C3%A1%20outras
https://legisla.casacivil.go.gov.br/api/v2/pesquisa/legislacoes/99038/pdf#:~:text=Institui%20a%20Pol%C3%ADtica%20Estadual%20de,servi%C3%A7os%20correspondentes%20e%20d%C3%A1%20outras
http://jornal.iof.mg.gov.br/xmlui/handle/123456789/254771

115

<https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=383287#:~:text=Estabelece%20as%20Diretrize
s%20Estaduais%20para,vida%2C%20e%20d%C3%A1%200utras%20provid% C3%AANcia>.
Acesso em: 20 nov. 2022.

GOVERNO DO ESTADO DO PARANA. Lei N°20.091, de 19 de dezembro de 2019. Diario
Oficial do Parand, 20109. Disponivel:
<https://www.legislacao.pr.gov.br/legislacao/exibirAto.do?action=iniciarProcesso&codAto=2
30442&codltemAto=1428606>. Acesso em: 11 dez. 2022.

GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO. Lei N° 8.425/2019, publicada em 1 de
julho de 2019. Governo do estado do Rio de Janeiro, 2019. Disponivel em: <https://gov-
ri.jusbrasil.com.br/legislacao/727351467/1ei-8425-19-rio-de-janeiro-rj>. Acesso em: 16 out.
2022.

GOVERNO DO ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL. Lei N° 15.277 de 31 de janeiro de
2019. Leis Estaduais, 2019. Disponivel em: <https:/leisestaduais.com.br/rs/lei-ordinaria-n-
15277-2019-rio-grande-do-sul-institui-a-politica-estadual-de-cuidados-paliativos-e-daoutras-
providencias>. Acesso em: 15 out. 2022.

GOVERNO DO ESTADO DE SAO PAULO. Lei 10.241/1.999, publicada em 17 de marco
de 1999. Governo do estado de S&o Paulo, 1999. Disponivel em: <https://governo-
sp.jusbrasil.com.br/legislacao/168477/lei-10241-99>. Acesso em: 4 jun. 2022.

GOVERNO DO ESTADO DE SAO PAULO. Lei N° 17.292, de 13 de outubro de 2020. Diario
Oficial Estado de Séo Paulo, 2020. Disponivel em:
<http://dobuscadireta.imprensaoficial.com.br/default.aspx?DataPublicaca0=20201014&Cader
no=DOE-1&NumeroPagina=1>. Acesso em: 3 set. 2022.

GUEDES, J. B. R.; GUERRA, M. R.; ALVIM, M. M.; LEITE, I. C. G. Fatores associados a
adesdo e a persisténcia na hormonioterapia em mulheres com cancer de mama. Revista
Brasileira de Epidemiologia, v. 20, n. 4, p. 636-649, 2017. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/rbepid/a/jAvbXCnWKhV7rFd3GrotvVv/?lang=pt>. Acesso em: 28
jul. 2021.

GUSMAO, T. P. L.; ALVES, F. A. Assisténcia odontoldgica para pacientes com doencas
cronicas ndo transmissiveis: Cancer. Sdo Luis: EDUFMA, 2022.

HAMIEH, N. M.; AKEL, R.; ANOUTI, B.; TRABOULSI, C.; MAKKI, I.; HAMIEH, L
TFAYLI, A. Cancer-related pain: Prevalence, severity and management in a tertiary care center
in the Middle East. Asian Pacific Journal of Cancer Prevention, v. 19, n. 3, p. 769-775, 2018.
Disponivel em: <https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5980854/>. Acesso em: 7
nov. 2022.

HAMMELL, K. W. Acdes nos determinantes sociais de salde: Avancando na equidade
ocupacional e nos direitos ocupacionais. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, v.
28, p. 378-400, 2020. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/cadbto/a/8vAmmMr78kbW5sxtz47Y GKb/>. Acesso em: 11 mai.
2023.



https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=383287#:~:text=Estabelece%20as%20Diretrizes%20Estaduais%20para,vida%2C%20e%20d%C3%A1%20outras%20provid%C3%AAncia
https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=383287#:~:text=Estabelece%20as%20Diretrizes%20Estaduais%20para,vida%2C%20e%20d%C3%A1%20outras%20provid%C3%AAncia
https://www.legislacao.pr.gov.br/legislacao/exibirAto.do?action=iniciarProcesso&codAto=230442&codItemAto=1428606
https://www.legislacao.pr.gov.br/legislacao/exibirAto.do?action=iniciarProcesso&codAto=230442&codItemAto=1428606
https://gov-rj.jusbrasil.com.br/legislacao/727351467/lei-8425-19-rio-de-janeiro-rj
https://gov-rj.jusbrasil.com.br/legislacao/727351467/lei-8425-19-rio-de-janeiro-rj
https://leisestaduais.com.br/rs/lei-ordinaria-n-15277-2019-rio-grande-do-sul-institui-a-politica-estadual-de-cuidados-paliativos-e-daoutras-providencias
https://leisestaduais.com.br/rs/lei-ordinaria-n-15277-2019-rio-grande-do-sul-institui-a-politica-estadual-de-cuidados-paliativos-e-daoutras-providencias
https://leisestaduais.com.br/rs/lei-ordinaria-n-15277-2019-rio-grande-do-sul-institui-a-politica-estadual-de-cuidados-paliativos-e-daoutras-providencias
https://governo-sp.jusbrasil.com.br/legislacao/168477/lei-10241-99
https://governo-sp.jusbrasil.com.br/legislacao/168477/lei-10241-99
http://dobuscadireta.imprensaoficial.com.br/default.aspx?DataPublicacao=20201014&Caderno=DOE-I&NumeroPagina=1
http://dobuscadireta.imprensaoficial.com.br/default.aspx?DataPublicacao=20201014&Caderno=DOE-I&NumeroPagina=1
https://www.scielo.br/j/rbepid/a/j4vbXCnWKhV7rFd3Gr9tvVv/?lang=pt
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5980854/
https://www.scielo.br/j/cadbto/a/8v4mmMr78kbW5sxtz47YGKb/

116

HARROLD, J.; RICKERSON, E.; CARROLL, J. T.; MCGRATH, J.; MORALES, K.; KAPO,
J.; CASARETT, D. Is the palliative performance scale a useful predictor of mortality in a
heterogeneous hospice population? Journal of Palliative Medicine, v. 8, n. 3, p. 503-509,
2005. Disponivel em: <https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/15992191/>. Acesso em: 7 nov. 2022.

HERRIOTT, R. E.; FIRESTONE, W. A. Multisite qualitative policy research: Optimizing
description and generalizability. Educational Researcher, v. 12, n. 2, p. 14-19, 1983.
Disponivel em:
<https://journals.sagepub.com/doi/abs/10.3102/0013189X012002014?journalCode=edra>.
Acesso em: 25 mar. 2023.

HESTEVIK, C. H.; MOLIN, M.; DEBESAY, J.; BERGLAND, A.; BYE, A. Older persons’
experiences of adapting to daily life at home after hospital discharge: A qualitative
metasummary. BMC Health Services Research, v. 19, p. 1-13, 2019. Disponivel em:
<https://link.springer.com/article/10.1186/s12913-019-4035-z>. Acesso em: 19 mar. 2023.

HOFFMANN, L. B.; SANTOS, A. B. B.; CARVALHO, R. T. Sentidos de vida e morte:
Reflexdes de pacientes em Cuidados paliativos. Psicologia USP, v. 32, 2021. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/pusp/a/tQ8sz8VYyWbGJIJykWMBLrmvIR/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 28 jul. 2022,

HOSPITAL OPHIR LOYOLA. Servico de atendimento domiciliar. Hospital Ophir Loyola,
2018. Disponivel em  <http://www.ophirloyola.pa.gov.br/content/servi%C3%A70-de-
atendimento-domiciliar>. Acesso em: 4 nov. 2021.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. A avaliacdo do paciente em cuidados paliativos:
Cuidados paliativos na prética clinica. Rio de Janeiro: RJ OFFSET, 2022. Disponivel em:
<https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/completo_serie_cuidad
os_paliativos_volume 1.pdf>. Acesso em: 28 mar. 2023.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. ABC do Céancer - Abordagens basicas para o controle do
cancer. Instituto Nacional de Cancer — INCA, 2020. Disponivel em:
<https://www.inca.gov.br/publicacoes/livros/abc-do-cancer-abordagens-basicas-para-o-
controle-do-cancer>. Acesso em: 12 jul. 2021.

INCA, Instituto Nacional de Céancer. Estatisticas de cancer. Instituto Nacional de Cancer —
INCA, 2022. Disponivel em: <https://www.inca.gov.br/numeros-de-cancer>. Acesso em: 12
jul. 2022.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. Estimativa 2020: incidéncia do cancer no Brasil. Rio de
Janeiro: INCA, 2019. Disponivel em:
<https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files//media/document//estimativa-2020-
incidencia-de-cancer-no-brasil.pdf>. Acesso em: 12 jul. 2022.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. O que causa o cancer? Instituto Nacional de Cancer —
INCA, 2022. Disponivel em: <https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/causas-e-prevencao-do-
cancer/o-que-causa-o-cancer/>. Acesso em: 20 dez 2022.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. O que é cancer? Instituto Nacional de Cancer — INCA,
2022. Disponivel em: <https://www.inca.gov.br/o-que-e-cancer>. Acesso em: 20 dez 2022.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/15992191/
https://journals.sagepub.com/doi/abs/10.3102/0013189X012002014?journalCode=edra
https://link.springer.com/article/10.1186/s12913-019-4035-z
https://www.scielo.br/j/pusp/a/tQ8sz8VyWbGJykWMBLrmv9R/?format=pdf&lang=pt
http://www.ophirloyola.pa.gov.br/content/servi%C3%A7o-de-atendimento-domiciliar
http://www.ophirloyola.pa.gov.br/content/servi%C3%A7o-de-atendimento-domiciliar
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/completo_serie_cuidados_paliativos_volume_1.pdf
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/completo_serie_cuidados_paliativos_volume_1.pdf
https://www.inca.gov.br/publicacoes/livros/abc-do-cancer-abordagens-basicas-para-o-controle-do-cancer
https://www.inca.gov.br/publicacoes/livros/abc-do-cancer-abordagens-basicas-para-o-controle-do-cancer
https://www.inca.gov.br/numeros-de-cancer
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/estimativa-2020-incidencia-de-cancer-no-brasil.pdf
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/estimativa-2020-incidencia-de-cancer-no-brasil.pdf
https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/causas-e-prevencao-do-cancer/o-que-causa-o-cancer/
https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/causas-e-prevencao-do-cancer/o-que-causa-o-cancer/
https://www.inca.gov.br/o-que-e-cancer

117

INCA, Instituto Nacional de Cancer. Todo tumor é cancer? Instituto Nacional de Cancer —
INCA, 2020. Disponivel em: <https://www.inca.gov.br/perguntasfrequentes/todo-tumor-e-
cancer>. Acesso em: 20 dez 2022.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. Tratamento do cancer. Instituto Nacional de Cancer —
INCA, 2019. Disponivel em: <https://www.inca.gov.br/tratamento>. Acesso em: 12 jul. 2021.

INCA, Instituto Nacional de Cancer. Uma histéria de orgulho para o Brasil. Instituto
Nacional de Cancer - INCA, 2007. Disponivel em:
<https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files//media/document//rede-cancer-01-
integral.pdf>. Acesso em: 12 jul. 2021.

INSTITUTO ONCOGUIA. Terapia alvo para cancer de mama. Instituto Oncoguia, 2020.
Disponivel em: <http://www.oncoguia.org.br/conteudo/terapiaalvo-para-cancer-de-
mama/1771/265/>. Acesso em: 13 jul. 2021.

INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER. Cancer Tomorrow.
International  Agency for Research on  Cancer, 2019. Disponivel em:
<https://gco.iarc.fr/tomorrow/en >. Acesso em: 13 jul. 2021.

JEMAL, A.; VINEIS, P.; BRAY, F.; TORRE, L.; FORMAN, D. The cancer atlas. 3 ed.
Atlanta: American Cancer Society, 2019. Disponivel em: <https://canceratlas.cancer.org/wp-
content/uploads/2019/10/ACS_CA3_Book.pdf >. Acesso em: 11 jul. 2021.

JONES, G. B. Older persons' experiences of hospital patient education and self-
management of their chronic diseases once discharged home. 2015. 24 f. Tese (Doutorado
em Filosofia) — Texas Woman's University, Texas, 2015. Disponivel em:
<https://www.proquest.com/openview/1e44fe3b93e27b16de324261af5f589b/17pq-
origsite=gscholar&chl=18750>. Acesso em: 5 mai. 2023.

JUSTINO, E. T.; KASPER, M.; SANTOS, K. S.; QUAGLIO, R. C.; FORTUNA, C. M. Os
Cuidados paliativos na atencdo primaria a saide: Scoping review. Revista Latino-Americana
de Enfermagem, V. 28, p. 1-11, 2020. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/rlae/a/HWx6 CGNMIQFVMKPLt55NyyP/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 31 jul. 2021.

KARLSSON, V.; BERGBOM, I.; RINGDAL, M.; JONSSON, A. After discharge home: A
qualitative analysis of older ICU patients' experiences and care needs. Scandinavian Journal
of Caring Sciences, v. 30, n. 4, p. 749-756, 2016. Disponivel em:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/scs.12301>. Acesso em: 5 mai. 2023.

KATZ, S.; FORD, A. B.; MOSKOWITZ, R. W.; JACKSON, B. A.; JAFFE, M. W. Studies of
illness in the aged. The index of ADL.: A standardized measure of biological and psychosocial
function. Jama, 185, p. 914-919, 1963. Disponivel em:
<https://jamanetwork.com/journals/jama/article-abstract/666768>. Acesso em: 7 nov. 2022.

KIM, S.; KIM, J.; KIM, S.; SHIN, |.; BAE, K.; SHIM, H.; HWANG, J.; BAE, W.; CHO, S,;
CHUNG, I.; YOON, J. Does awareness of terminal status influence survival and quality of life


https://www.inca.gov.br/perguntasfrequentes/todo-tumor-e-cancer
https://www.inca.gov.br/perguntasfrequentes/todo-tumor-e-cancer
https://www.inca.gov.br/tratamento
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/rede-cancer-01-integral.pdf
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/rede-cancer-01-integral.pdf
http://www.oncoguia.org.br/conteudo/terapiaalvo-para-cancer-de-mama/1771/265/
http://www.oncoguia.org.br/conteudo/terapiaalvo-para-cancer-de-mama/1771/265/
https://gco.iarc.fr/tomorrow/en
https://canceratlas.cancer.org/wp-content/uploads/2019/10/ACS_CA3_Book.pdf
https://canceratlas.cancer.org/wp-content/uploads/2019/10/ACS_CA3_Book.pdf
https://www.proquest.com/openview/1e44fe3b93e27b16de324261af5f589b/1?pq-origsite=gscholar&cbl=18750
https://www.proquest.com/openview/1e44fe3b93e27b16de324261af5f589b/1?pq-origsite=gscholar&cbl=18750
https://www.scielo.br/j/rlae/a/HWx6CGNM9QFVMKPLt55NyyP/?format=pdf&lang=pt
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/scs.12301
https://jamanetwork.com/journals/jama/article-abstract/666768

118

in terminally ill cancer patients? Psychooncology, v. 22, n. 10, p. 2206-2213, 2013. Disponivel
em: <https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23505129/>. Acesso em: 7 nov. 2022.

KIRA, C. M. Sedagéo paliativa. In: Carvalho, R. T; Parsons, H. A. Manual de cuidados
paliativos ANCP. 2 ed. Porto Alegre: Sulina, 2012. Disponivel em:
<http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-
ANCP.pdf>. Acesso em: 29 ago. 2021.

KIRBY, E. E. F.; JUNG, I. E. F. S.; GREGORIO, A. P. A.: NEVES, L. M. L.; GOUVEA, M.
V. O desafio de comunicar mas noticias nos cuidados paliativos oncoldgicos: Perspectiva dos
trabalhadores. Revista Brasileira de Pds-graduacdo-RBPG, v. 16, n. 36, p. 1-17, 2020.
Disponivel em: <https://rbpg.capes.gov.br/index.php/rbpg/article/view/1718/931>. Acesso em:
31 jul. 2021.

KIRKHUS, L.; BENTH, J. S.; GRONBERG, B. H.; HHERMSTAD, M.; ROSTOFT, S;
HARNESHAUG, M.; SELBAK, G.; WYLLER, T. B.; JORDH@Y, M. S. Frailty identified by
geriatric assessment is associated with poor functioning, high symptom burden and increased
risk of physical decline in older cancer patients: Prospective observational study. Palliative
Medicine, V. 33, n. 3, p. 312-322, 2019. Disponivel em:
<https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0269216319825972>. Acesso em: 7 mar. 2023.

KOLANKIWEKI, A. C. B.; DOMENICO, E. B. L. D.; LOPES, L. F. D.; MAGNANO, T. S.
B. Validagdo do Inventéario de Sintomas do M.D. Anderson Cancer Center para a lingua
portuguesa. Revista da Escola de Enfermagem da USP, v. 48, n. 6, p. 99-1005, 2014.
Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/reeusp/a/pfVMNV XJ9Fxhgh8Ws5SxZ8m/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 29 ago. 2021.

KOVACS, M. J. Comunicacdo em cuidados paliativos. In: Pimenta, C. A. M.; Mota, D. D. C.
F.; Cruz, D. A. L. M. (Org.). Dor e cuidados paliativos: Enfermagem, Medicina e Psicologia.
Barueri: Manole, 2006.

KUMAR, V.; ABBAS, A.; ASTER, J. Robbins & Cotran - Patologia - Bases patologicas das
doencas. 8 ed. Rio de Janeiro: Elsevier, 2010.

LIMA, C.R.S.; CASTRO, G. G. A. Desvelando vontades ocupacionais de pacientes internados
em uma clinica de cuidados paliativos oncoldgicos. Revista Interinstitucional Brasileira de
Terapia Ocupacional, v. 3, n 3, p. 362-379, 2019. Disponivel em:
<https://revistas.ufrj.br/index.php/ribto/article/view/23332/pdf>. Acesso em: 18 ago. 2021.

LONGPRE, S. Fact sheet: Role of Occupational Therapy. Bethesda: The American
Occupational Therapy Association, 2011.

MALHOTRA, C.; KRISHNAN, A.; YONG, J. R.; TEO, |.; OZDEMIR, S.; NING, X. H,;
HAPUARACHCHI, T.; PALAT, G.; BHATNAGAR, S.; JOAD, A. K.; TUONG, P. N.; SSU,
W. M.; FINKELSTEIN, E. Socio-economic inequalities in suffering at the end of life among
advanced cancer patients: Results from the APPROACH study in five Asian countries.
International Journal for Equity in Health, v. 19, n. 1, p. 1-13, 2020. Disponivel em:
<https://equityhealthj.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12939-020-01274-5>. Acesso em:
19 set. 2021.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23505129/
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
https://rbpg.capes.gov.br/index.php/rbpg/article/view/1718/931
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0269216319825972
https://www.scielo.br/j/reeusp/a/pfVMNVXJ9Fxhgh8Ws5SxZ8m/?format=pdf&lang=pt
https://revistas.ufrj.br/index.php/ribto/article/view/23332/pdf
https://equityhealthj.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12939-020-01274-5

119

MALZONI, M. J. F. Quedas em idosos institucionalizados: Identificando fatores de riscos.
2015. 82f. Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduagdo em Terapia Ocupacional) —
Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa. Disponivel em:
<https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/1632/1/MJFM%2027022015.pdf>.
Acesso em: 28 mar. 2023.

MANSO, M. E. G.; LOPES, R. G. C.; FONSECA, A;; REI, A.; SANTOS, M. M. O que séo
cuidados paliativos e sua importancia para o portador de cancer. Revista Longeviver, n. 52,
ano VII, 2017. Disponivel em:
<https://revistalongeviver.com.br/index.php/revistaportal/article/view/668/736>. Acesso em: 3
ago. 2021.

MARCUCCI, F. C. I.; RODRIGUES, L. F.; ALMEIDA, M. J. A necessidade de fortalecer os
cuidados paliativos na satde publica do Parana. Revista de Saude Publica do Paran4, v. 3, n.
1, p. 18-30, 2020. Disponivel em:
<http://revista.escoladesaude.pr.gov.br/index.php/rspp/article/view/372/112>. Acesso em: 11
dez. 2022.

MARTINS, M. B. M. B.; TANO, B. L.; MACHADO, M. V. C. Distanciamento social e
repercussdes ocupacionais da pandemia para cuidadoras de criangas e adolescentes. Psicologia
e Saude em Debate, v. 7, n 2, p. 295-313, 2021. Disponivel em:
<http://www.psicodebate.dpgpsifpm.com.br/index.php/periodico/article/view/790>.  Acesso
em: 24 mar. 2023.

MATSUMOTO, D. Y. Cuidados paliativos: Conceitos, fundamentos e principios. In: Carvalho,
R. T; Parsons, H. A. Manual de cuidados paliativos ANCP. 2 ed. Porto Alegre: Sulina, 2012.
Disponivel em:  <http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-
cuidados-paliativos-ANCP.pdf>. Acesso em: 29 ago. 2021.

MAYO, N. E.; FELDMAN, L.; SCOTT, S.; ZAVORSKY, G.; KIM, D. J.; CHARLEBOIS, P;
STEIN, B.; CARLI, F. Impact of preoperative change in physical function on postoperative
recovery: Argument supporting prehabilitation for colorectal surgery. Surgery, v. 150, n. 3, p.
505-514, 2011. Disponivel em:
<https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0039606011003965>. Acesso em: 29
ago. 2021.

MCCOLL, M. A. Occupation in stressful times. American Journal of Occupational Therapy,
v. 56, n. 3, p. 350-353, 2002. Disponivel em: <https://psycnet.apa.org/record/2002-01608-
007>. Acesso em: 29 jun. 2023.

MENDONCA, M. K. Licenca, posso entrar? As visitas domiciliares nos programas de
Agentes Comunitarios de Salde e Saude da Familia e a integralidade. 2008. 380 f. Tese
(Doutorado em Ciéncias) — Faculdade de Medicina, Universidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo,
2008. Disponivel em: <https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5137/tde-25082008-
163059/en.php>. Acesso em: 1 set. 2023.

MENEZES, J. R.; LUVISARO, B. M. O.; RODRIGUES, C. F.; MUZI, C. D.; GUIMARAES,
R. M. Confiabilidade teste-reteste da versdo brasileira do instrumento Memorial Symptom
Assessment Scale para avaliacdo de sintomas em pacientes oncoldgicos. Einstein, v. 15, p. 148-


https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/1632/1/MJFM%2027022015.pdf
https://revistalongeviver.com.br/index.php/revistaportal/article/view/668/736
http://revista.escoladesaude.pr.gov.br/index.php/rspp/article/view/372/112
http://www.psicodebate.dpgpsifpm.com.br/index.php/periodico/article/view/790
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0039606011003965
https://psycnet.apa.org/record/2002-01608-007
https://psycnet.apa.org/record/2002-01608-007
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5137/tde-25082008-163059/en.php
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5137/tde-25082008-163059/en.php

120

154, 2017. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/eins/a/vXpHXxQp5cBpHG8crd3p3m9C/abstract/?lang=pt>.  Acesso
em: 18 jun. 2023.

MENOSSI, M. J.; ZORZO, J. C. C.; LIMA, R. A. G. A dialogica vida/morte no cuidado do
adolescente com cancer. Revista Latino-Americana de Enfermagem, v. 20, n. 1, p. 126-134,
2012.

MESSORA, E. A. K. A construcéao de um novo mal: Representagdes do cancer em Séo Paulo,
1892-1953. 2018. 212 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias) — Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo, Séo Paulo, 2018. Disponivel em:
<https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5137/tde-05062018-

153436/publico/Elder AlKondariMessoraVersaoCorrigida.pdf>. Acesso em: 18 ago. 2021.

MINNELLA, E. M.; AWASTHI, R.; LOISELLE, S.; AGNIHOTRAM, R. V.; FERRI, L. E;
CARLI, F. Effect of exercise and nutrition prehabilitation on functional capacity in
esophagogastric cancer surgery: A randomized clinical trial. JAMA Surgery, v. 153, n. 12, p.
1081-1089, 2018. Disponivel em: <https://jamanetwork.com/journals/jamasurgery/article-
abstract/2698681>. Acesso em: 28 mai. 2023.

MOCELIN, C.; SILVA, T. G.; CELICH, K.; MADUREIRA, V. F.; SOUZA, S. S,
COLLISELLLI, L. O cuidado do idoso dependente no contexto familiar. Revista de Pesquisa:
Cuidado é Fundamental Online, p. 1034-1039, 2017. Disponivel em:
<http://seer.unirio.br/index.php/cuidadofundamental/article/view/5747/pdf>. Acesso em: 29
ago. 2023.

MOREIRA, D. P.; SANTOS, M. A. C.; PILECCO, F. B.; DUMONT-PENA, E.; REIS, I. A;;
CHERCHIGLIA, M. L. Tratamento ambulatorial do cancer do colo do Gtero em tempo
oportuno: A influéncia da regido de residéncia de mulheres no Estado de Minas Gerais, Brasil.
Cadernos de Saude Puablica, v. 38, n. 10, 2022. Disponivel em:
<http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static//arquivo/1678-4464-csp-38-10-PT277521.pdf>. Acesso
em: 2 dez. 2022.

MORGAN, D. D.; CURROW, D. C.; DENEHY, L.; ARANDA, S. A. Living actively in the
face of impending death: Constantly adjusting to bodily decline at the end-of-life. BMJ
Supportive & Palliative Care, v. 7, n. 2, p. 179-188, 2017. Disponivel em:
<https://spcare.bmj.com/content/7/2/179.short>. Acesso em: 19 jun. 2023.

NEITERMAN, E.; WODCHIS, W. P.; BOURGEAULT, I. L. Experiences of older adults in
transition from hospital to community. Canadian Journal on Aging, v. 34, n. 1, p. 90-99,
2015. Disponivel em: <https://www.cambridge.org/core/journals/canadian-journal-on-aging-
la-revue-canadienne-du-vieillissement/article/abs/experiences-of-older-adults-in-transition-
from-hospital-to-community/46 ASDE72CF7D88508DBD481BC221B6ES>. Acesso em: 5
mai. 2023.

NEVES, L. M. L.; GOUVEA, M. V.; SOUZA, E. E. F. Cuidados paliativos oncol4gicos ou
cuidados ao fim de vida? O desafio de uma equipe multiprofissional. Satide em Redes, v. 6, n.
3, p. 25-37, 2020. Disponivel em: <http://revista.redeunida.org.br/ojs/index.php/rede-
unida/article/view/2566>. Acesso em: 18 ago. 2021.



https://www.scielo.br/j/eins/a/vXpHxQp5cBpHG8crd3p3m9C/abstract/?lang=pt
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5137/tde-05062018-153436/publico/ElderAlKondariMessoraVersaoCorrigida.pdf
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/5/5137/tde-05062018-153436/publico/ElderAlKondariMessoraVersaoCorrigida.pdf
https://jamanetwork.com/journals/jamasurgery/article-abstract/2698681
https://jamanetwork.com/journals/jamasurgery/article-abstract/2698681
http://seer.unirio.br/index.php/cuidadofundamental/article/view/5747/pdf
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/1678-4464-csp-38-10-PT277521.pdf
https://spcare.bmj.com/content/7/2/179.short
https://www.cambridge.org/core/journals/canadian-journal-on-aging-la-revue-canadienne-du-vieillissement/article/abs/experiences-of-older-adults-in-transition-from-hospital-to-community/46A8DE72CF7D88508DBD481BC221B6E5
https://www.cambridge.org/core/journals/canadian-journal-on-aging-la-revue-canadienne-du-vieillissement/article/abs/experiences-of-older-adults-in-transition-from-hospital-to-community/46A8DE72CF7D88508DBD481BC221B6E5
https://www.cambridge.org/core/journals/canadian-journal-on-aging-la-revue-canadienne-du-vieillissement/article/abs/experiences-of-older-adults-in-transition-from-hospital-to-community/46A8DE72CF7D88508DBD481BC221B6E5
http://revista.redeunida.org.br/ojs/index.php/rede-unida/article/view/2566
http://revista.redeunida.org.br/ojs/index.php/rede-unida/article/view/2566

121

NIGHTINGALE, G.; BATTISTI, N. M. L.; LOH, K. P.; PUTS, M.; KENIS, C.; GOLDBERG,
A.; HAASE, K. R.; KROK-SCHOEN, J.; LIPOSITS, G.; SATTAR, S.; STOLZ-BASKETT,
P.; PERGOLOTTI, M. Perspectives on functional status in older adults with cancer: An
interprofessional report from the International Society of Geriatric Oncology (SIOG) nursing
and allied health interest group and young SIOG. Journal of Geriatric Oncology, v. 12, n. 4,
p. 658-665, 2021. Disponivel em:
<https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8102651/>. Acesso em: 7 nov. 2022.

OLIVEIRA, A. J;; RIBEIRO, A. I.; LIMA, J. S. D.; HORTA, N. C. Atuacdo das equipes de
atencdo domiciliar nos cuidados paliativos. Percurso Académico, v. 9, n. 18, p. 71-90, 20109.
Disponivel em:
<http://periodicos.pucminas.br/index.php/percursoacademico/article/view/19020>. Acesso
em: 29 ago. 2023.

OLIVEIRA, M. M. Como fazer pesquisa qualitativa. 3 ed. Petropolis: VVozes, 2008.

OLIVEIRA, S. G.; KRUSE, M. H. L. Better off at home: Safety device. Texto & Contexto-
Enfermagem, V. 26, 2017. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/tce/a/znFvY xJY 6GLOQXXxxFxK8hF7r/?lang=en>. Acesso em: 1 set.
2023.

OLSON, J. The history of cancer: An annotated bibliography. Connecticut: Greenwood, 1989.

OUVERNEY, A. P. A. Atrajetoria de consolidacéo dos cuidados paliativos no Brasil. 2022.
200 f. Tese (Doutorado em Politica Social) — Universidade Federal Fluminense, Niterdi, 2022.
Disponivel em:
<https://app.uff.br/riuff/bitstream/handle/1/26296/ TESE%20ANDREIA_ASSI1S%20%?28vers
%c3%a30%20FINAL%29.pdf?sequence=1&isAllowed=y>. Acesso em: 2 dez. 2022.

PARNELL, R. Occupational imbalance in hurried African American working
mothers. Journal of Occupational Science, v. 29, n. 1, p. 82-96, 2022. Disponivel em:
<https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/14427591.2020.1839785>. Acesso em: 7 set.
2023.

PEOPLES, H.; BRANDT, A.; WAHRENS, E. E.; COUR, K. Managing occupations in
everyday life for people with advanced cancer living at home. Scandinavian Journal of
Occupational Therapy, v. 24, n. 1, p. 57-64, 2017. Disponivel em:
<https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/11038128.2016.1225815>. Acesso em: 19
mar. 2023.

PERILLA, V. M. L. Caracterizacdo da pratica dos terapeutas ocupacionais em cuidados
paliativos nos servicos publicos oncoldgicos de saude no Brasil. 2019. 229 f. Dissertacdo
(Mestrado em Terapia Ocupacional) — Universidade de Sdo Carlos, Sdo Carlos, 2019.
Disponivel em:
<https://repositorio.ufscar.br/bitstream/handle/ufscar/11570/dissertacac%20Perilla_VML %20
%281%29.pdf?sequence=1&isAllowed=y>. Acesso em: 4 nov. 2022.

PERRY, M. A. C.; HUDSON, S.; ARDIS, K. “If I didn’t have anybody, what would I have
done?”: Experiences of older adults and their discharge home after lower limb orthopaedic


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8102651/
http://periodicos.pucminas.br/index.php/percursoacademico/article/view/19020
https://www.scielo.br/j/tce/a/znFvYxJY6GLQXxxFxK8hF7r/?lang=en
https://app.uff.br/riuff/bitstream/handle/1/26296/TESE%20ANDREIA_ASSIS%20%28vers%c3%a3o%20FINAL%29.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://app.uff.br/riuff/bitstream/handle/1/26296/TESE%20ANDREIA_ASSIS%20%28vers%c3%a3o%20FINAL%29.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/14427591.2020.1839785
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/11038128.2016.1225815
https://repositorio.ufscar.br/bitstream/handle/ufscar/11570/dissertacao%20Perilla_VML%20%281%29.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://repositorio.ufscar.br/bitstream/handle/ufscar/11570/dissertacao%20Perilla_VML%20%281%29.pdf?sequence=1&isAllowed=y

122

surgery. Journal of Rehabilitation Medicine, v. 43, n. 10, p. 916-922, 2011. Disponivel em:
<https://medicaljournalssweden.se/jrm/article/view/16140>. Acesso em: 19 abr. 2023.

PILEGAARD, M. S.; COUR, K.; OESTERGAARD, L. G.; JOHNSEN, A. T.; LINDAHL-
JACOBSEN, L.; H@QJRIS, 1.; BRANDT, A. The ‘Cancer Home-Life Intervention’: A
randomised controlled trial evaluating the efficacy of an occupational therapy—based
intervention in people with advanced cancer. Palliative Medicine, v. 32, n. 4, p. 744-756, 2018.
Disponivel em: <https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216317747199>. Acesso
em: 19 mar. 2023.

POLLARD, N. Is dying an occupation? Journal of Occupational Science, v. 13, p. 149-152,
2006. Disponivel em:
<https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/14427591.2006.9726508>. Acesso em: 19 set.
2021.

PORTAL DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE. Governo institui comissdo de
cuidados paliativos para ampliar a oferta dos servigos em unidades estaduais de saude.
Portal da  Secretaria de Estado da Saude, 2020. Disponivel em:
<https://www.saude.ma.gov.br/destaques/governo-institui-comissao-de-cuidados-paliativos-
para-ampliar-a-oferta-dos-servicos-em-unidades-estaduais-de-saude/>. Acesso em: 4 out.
2022.

PORTENOQY, R. K.; THALER, H. T., KORNBLITH, A. B.; LEPORE, J. M,
FRIEDLANDER-KLAR, H.; KIYASU, E.; SOBEL, K.; COYLE, N.; KEMENY, N.;
NORTON, L. The Memorial Symptom Assessment Scale: An instrument for the evaluation of
symptom prevalence, characteristics and distress. European Journal of Cancer, v. 30, n. 9, p.
1326-1336, 1994, Disponivel em:
<https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/0959804994901821>. Acesso em: 18
jun. 2023.

PORTH, C. M.; MAFTIN, G. Fisiopatologia. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2010.

PRADO, R. T.; LEONE, D. R. R.; SOUZA, T. M.; PEREIRA, P. B. A.; LOPES, E. S;;
CASTRO, E. A. B. Teoria fundamentada sobre o tornar-se cuidador de um familiar em cuidado
paliativo pela atencdo domiciliar. Enfermeria Actual en Costa Rica, n. 45, 2023. Disponivel
em: <https://revistas.ucr.ac.cr/index.php/enfermeria/article/view/49378>. Acesso em: 1 set.
2023.

PREFEITURA DA CIDADE RIBEIRAO PRETO. Lei N° 14.732, de 30 de agosto de 2022.
Prefeitura da cidade Ribeirdo Preto, 2022. Disponivel em:
<https://www.ribeiraopreto.sp.gov.br/diario-oficial/pesquisa.xhtml>. Acesso em: 13 dez. 2022.

PUERTO PEDRAZA, H. M. Soporte social percibido en cuidadores familiares de personas en
tratamiento contra el cancer. Revista Cuidarte, v. 8, n. 1, p. 1407-1422, 2017. Disponivel em:
<https://revistas.udes.edu.co/cuidarte/article/view/345/750>. Acesso em: 7 nov. 2022.

QUEIROZ, M. E. G. Atencao em cuidados paliativos. Cadernos de Terapia Ocupacional da
UFSCar, V. 20, n. 2, 2012. Disponivel em:
<https://pdfs.semanticscholar.org/5920/917fcffdb137ebc91ee9d14c80ff62cac806.pdf>.
Acesso em: 18 jun. 2023.



https://medicaljournalssweden.se/jrm/article/view/16140
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216317747199
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/14427591.2006.9726508
https://www.saude.ma.gov.br/destaques/governo-institui-comissao-de-cuidados-paliativos-para-ampliar-a-oferta-dos-servicos-em-unidades-estaduais-de-saude/
https://www.saude.ma.gov.br/destaques/governo-institui-comissao-de-cuidados-paliativos-para-ampliar-a-oferta-dos-servicos-em-unidades-estaduais-de-saude/
https://revistas.ucr.ac.cr/index.php/enfermeria/article/view/49378
https://www.ribeiraopreto.sp.gov.br/diario-oficial/pesquisa.xhtml
https://revistas.udes.edu.co/cuidarte/article/view/345/750
https://pdfs.semanticscholar.org/5920/917fcffdb137ebc91ee9d14c80ff62cac806.pdf

123

REAY, P. A;; HORNER, B.; DUGGAN, R. The patient's experience of early discharge
following total hip replacement. International Journal of Orthopaedic and Trauma
Nursing, V. 19, n. 3, p. 131-139, 2015. Disponivel em:
<https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1878124115000040>. Acesso em: 5
mai. 2023.

REZENDE, A. C.; TRUIJILO, C.; AMORIM, E. L.; UCHIDA, K. K.; TRIZOTE, L. G. O
SILVA, R. F. G.; GEMIGNANI, E. Y. M. Y. SOUSA, L. V. A. A eficacia da visita domiciliar
no cuidado aos pacientes acamados. Revista de Epidemiologia e Saude Publica-RESP, v. 1,
n. 2, 2023. Disponivel em: <https://respcientifica.com.br/index.php/resp/article/view/16>.
Acesso em: 28 ago. 2023.

ROCHA, L. F.; CARVALHO, M. S.; LACERDA, A. A. M.; VIANA, A. F. V.; RAMOS, R.
S.; GUIMARAES, R. M.; MUZI, C. D. Equivaléncia semantica da versdo em portugués do
instrumento Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS) para avaliar sintomas em pacientes
oncoldgicos. Revista Brasileira de Pesquisa em Saude, v. 19, n. 2, p. 83-91, 2017. Disponivel
em: <https://periodicos.ufes.br/rbps/article/view/20584/13840>. Acesso em: 10 set. 2020.

RODRIGUES, G. G. F.; DUARTE, M. C. S.; MAMEDE, R. S.; SIMOES, K. M.; SANTOS, J.
S.; OLIVEIRA, T. C. Cuidados paliativos direcionados ao cliente oncologico: Estudo
bibliométrico. Revista de Enfermagem UFPE On Line, v. 11, supl. 3, p. 1349-1356, 2017.
Disponivel em:
<https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/%20article/view/13976/16824>.
Acesso em: 7 ago. 2021.

RUSTAD, E. C.; FURNES, B.; CRONFALK, B. S.; DYSVIK, E. Older patients’ experiences
during care transition. Patient Preference and Adherence, p. 769-779, 2016. Disponivel em:
<https://www.tandfonline.com/doi/full/10.2147/PPA.S97570>. Acesso em: 7 mai. 2023.

SABINO, G.; LOPES, I. R.; CARDOSO, J. F. P.; SILVA, J. L. T.; SOARES, M. R. Z.
Reflexdes sobre a atuacdo humanizada em pacientes em tratamento de cancer. XII Simpdsio
de Humanizacao em Saude, p. 33-34, 2019. Disponivel em:
<https://www.researchgate.net/publication/343599878 Reflexoes_sobre_a_atuacao_humaniz
ada_em_pacientes_em tratamento_de_cancer>. Acesso em: 7 ago. 2021.

SALES, C. A.; D’ARTIBALE, E. F. O cuidar na terminalidade da vida: Escutando os
familiares. Revista Ciéncia & Saude Coletiva, v. 10, n.4, 2011.

SAMPIERI, R. H.; COLLADO, C. F.; LUCIO, M. P. B. Metodologia de pesquisa. 5 ed. Porto
Alegre: Editora Penso, 2013.

SANTOS, A. F. J.; FERREIRA, E. A. L.; GUIRRO, U. B. P. Atlas dos cuidados paliativos
no Brasil 2019. Séo Paulo: ANCP, 2020.

SANTOS, D. C. L.; SILVA, M. M. MOREIRA, M. C.; ZEPEDA, K. G. M.; GASPAR, R. B.
Planejamento da assisténcia ao paciente em cuidados paliativos na terapia intensiva oncoldgica.
Acta Paulista de Enfermagem, v. 30, n. 3, p. 295-300, 2017a. Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/ape/a/s7gLzZ\Wxjnk5ym6kNY XP3fGS/?format=pdf&lang=pt>.
Acesso em: 7 ago. 2021.



https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1878124115000040
https://respcientifica.com.br/index.php/resp/article/view/16
https://periodicos.ufes.br/rbps/article/view/20584/13840
https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/%20article/view/13976/16824
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.2147/PPA.S97570
https://www.researchgate.net/publication/343599878_Reflexoes_sobre_a_atuacao_humanizada_em_pacientes_em_tratamento_de_cancer
https://www.researchgate.net/publication/343599878_Reflexoes_sobre_a_atuacao_humanizada_em_pacientes_em_tratamento_de_cancer
https://www.scielo.br/j/ape/a/s7gLzWxjnk5ym6kNYXP3fGS/?format=pdf&lang=pt

124

SANTOS, M. A,; CORREA, T.; FARIA, L. D. B. B.; SIQUEIRA, G. S. M. Diretrizes
oncoldgicas. Rio de Janeiro: Elsevier, 2017b.

SANTOS, P. A.; SERRALTA, F. B. Narrativas sobre o cancer: Um estudo clinico-qualitativo
em cuidados paliativos. Revista da Sociedade Brasileira de Psicologia Hospitalar, v. 22, n.
2, p. 301-324, 20109. Disponivel em:
<https://revistasbph.emnuvens.com.br/revista/article/view/221>. Acesso em: 2 mai. 2023.

SAUER, G.; BARBOSA, V. K. A prote¢do juridica a vitima de neoplasia maligna a luz do
ordenamento juridico brasileiro. Revista Conhecimento Online, v. 3, p. 38-60, 2019.
Disponivel em:
<https://periodicos.feevale.br/seer/index.php/revistaconhecimentoonline/article/view/1873/24
20>. Acesso em: 10 set. 2020.

SHEIKHALIPOUR, Z.; GHAHRAMANIAN, A.; FATEH, A.; ONYEKA, T. C. Functional
status of women after cancer and its related factors: A study based on Roy adaptation
model. European Journal of Cancer Care, v. 30, n. 2, 2021. Disponivel em:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/ecc.13378>. Acesso em: 19 mar. 2023.

SILVA, A. G. Aprendizagens autobiograficas: Pesquisa-a¢cdo-formacgdo com professoras do
atendimento educacional hospitalar e domiciliar. 2022. 289 f. Tese (Doutorado em Educacao)
— Universidade Federal do Rio Grande do Norte, Natal, 2022. Disponivel em:
<https://repositorio.ufrn.br/bitstream/123456789/48244/1/Aprendizagensautobiograficaspesqu
isa_Silva_2022.pdf>. Acesso em: 4 nov. 2022.

SILVA, M. J. S;; LIMA, F. L. T.; ODWYER, G.; OSORIO-DE-CASTRO, C. G. S. Politica de
atencdo ao cancer no Brasil ap6s a criacdo do Sistema Unico de Salde. Revista Brasileira de
Cancerologia, V. 63, n. 3, p. 177-187, 2017. Disponivel  em:
<https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/133/71>. Acesso em: 4 mai. 2022.

SILVA, M J. S.; BERGMANN, A. Novos rumos da politica de controle do cancer no Brasil.
Revista Brasileira de Cancerologia, v. 68, n. 1, 2022. Disponivel em:
<https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/2668/1599>. Acesso em: 3 dez. 2022.

SIQUEIRA, J. E.; PESSINI, L. Aspectos éticos sobre a terminalidade da vida no Brasil. In:
Carvalho, R. T; Parsons, H. A. Manual de Cuidados paliativos ANCP. 2 ed. Porto Alegre:
Sulina, 2012. Disponivel em: <http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-
content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf>. Acesso em: 29 ago.
2021.

SOUSA, C. R. S.; SOUSA, M. S. Atencdo domiciliar em saude no Brasil: Visdo dessa politica
por uma revisdo integrativa. Revista Brasileira em Promocdo da Saude, v. 32, 2019.
Disponivel em: <https://ojs.unifor.br/RBPS/article/view/9250>. Acesso em: 29 ago. 2023.

TAVARES, D. F.; BUENO, L. S. M.; TEIXEIRA, T. R. G.; CARDOSO-JUNIOR, L. M.;
VARRONE, G. R. A utilizacdo de telemedicina para o aconselhamento genético em Oncologia.
Revista Brasileira de Cancerologia, v. 66, n. 1, 2020. Disponivel em:
<https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/770/555>. Acesso em: 10 set. 2020.



https://revistasbph.emnuvens.com.br/revista/article/view/221
https://periodicos.feevale.br/seer/index.php/revistaconhecimentoonline/article/view/1873/2420
https://periodicos.feevale.br/seer/index.php/revistaconhecimentoonline/article/view/1873/2420
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/ecc.13378
https://repositorio.ufrn.br/bitstream/123456789/48244/1/Aprendizagensautobiograficaspesquisa_Silva_2022.pdf
https://repositorio.ufrn.br/bitstream/123456789/48244/1/Aprendizagensautobiograficaspesquisa_Silva_2022.pdf
https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/133/71
https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/2668/1599
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf
https://ojs.unifor.br/RBPS/article/view/9250
https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/770/555

125

TEWES, M.; RETTLER, T.; WOLF, N.; HENSE, J.; SCHULER, M.; TEUFEL, M,
BECKMANN, M. Predictors of outpatients’ request for palliative care service at a medical
oncology clinic of a German comprehensive cancer center. Supportive Care in Cancer, 26, p.
3641-3647, 2018. Disponivel em: <https://link.springer.com/article/10.1007/s00520-018-
4245-7>. Acesso em: 17 jun. 2023.

TOWNSEND, E.; WILCOCK, A. A. Occupational justice and client-centred practice: A
dialogue in progress. Canadian Journal of Occupational Therapy, v. 71, n. 2, p. 75-87, 2004.
Disponivel em:
<https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0008417404071002037url_ver=2739.88-
2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rfr_dat=cr_pub%20%200pubmed>. Acesso em: 7 nov.
2022.

TREVISANA, A. R.; REKSUA, S.; ALMEIDA, W. D.; CAMARGO, M. J. G. A intervencéo
do terapeuta ocupacional junto as pessoas-hospitalizadas: Adotando a abordagem dos cuidados
paliativos. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, v. 27, p. 105-117, 20109.
Disponivel em:
<https://www.scielo.br/j/cadbto/a/cRICVpwhF4BsWvFk3xhkgkK/?lang=pt&format=html>.
Acesso em: 17 jun. 2023.

VALLE, A. R. M. C.; ANDRADE, D. Habilidades e atitudes do enfermeiro na atencao
domiciliar: Bases para a prevencédo dos riscos de infec¢do. Revista Mineira de Enfermagem,
V. 19, n. 2, p. 67-78, 2015. Disponivel em:
<http://www.revenf.bvs.br/pdf/reme/v19n2/v19n2a06.pdf>. Acesso em: 27 ago. 2023.

VEHLING, S.; GERSTORF, D.; SCHULZ-KINDERMANN, F.; OECHSLE, K.; PHILIPP, R.;
SCHEFFOLD, K.; HARTER, M.; MEHNERT, A.; LO, C. The daily dynamics of loss
orientation and life engagement in advanced cancer: A pilot study to characterise patterns of
adaptation at the end of life. European Journal of Cancer Care, v. 27, n. 4, 2018. Disponivel
em: <https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/ecc.12842>. Acesso em: 19 mar. 2023.

VOLPATO, S.; ONDER, G.; CAVALIERI, M.; GUERRA, G.; SIOULIS, F.; MARALDI, C;
ZULIANI, G.; FELLIN, R. Characteristics of nondisabled older patients developing new
disability associated with medical illnesses and hospitalization. Journal of General Internal
Medicine, V. 22, p. 668-674, 2007. Disponivel em:
<https://link.springer.com/article/10.1007/s11606-007-0152-1>. Acesso em: 8 jul. 2023.

VON POST, H.; WAGMAN, P. What is important to patients in palliative care? A scoping
review of the patient’s perspective. Scandinavian Journal of Occupational Therapy, v. 26,
n. 1, p. 1-8, 2019. Disponivel em:
<https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/11038128.2017.1378715>. Acesso em: 19
dez. 2022.

W/AEHRENS, E. E.; BRANDT, A.; PEOPLES, H.; COUR, K. Everyday activities when living
at home with advanced cancer: A cross-sectional study. European Journal of Cancer Care,
v. 29, n. 5, 2020. Disponivel em: <https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32489002/>. Acesso em: 7
nov. 2022.

WZAEHRENS, E.; COUR, I|.; BRANDT, A. Activity problems important to people with
advanced cancer living at home. 16th International Congress of the World Federation of


https://link.springer.com/article/10.1007/s00520-018-4245-7
https://link.springer.com/article/10.1007/s00520-018-4245-7
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/000841740407100203?url_ver=Z39.88-2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rfr_dat=cr_pub%20%200pubmed
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/000841740407100203?url_ver=Z39.88-2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rfr_dat=cr_pub%20%200pubmed
https://www.scielo.br/j/cadbto/a/cR9CVpwhF4BsWvFk3xhkgkK/?lang=pt&format=html
http://www.revenf.bvs.br/pdf/reme/v19n2/v19n2a06.pdf
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/ecc.12842
https://link.springer.com/article/10.1007/s11606-007-0152-1
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/11038128.2017.1378715
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32489002/

126

Occupational Therapists, 2014. Disponivel em:
<https://www.researchgate.net/publication/263175621 Activity problems important to peo
ple with advanced cancer living at home>. Acesso em: 7 nov. 2022.

WZAEHRENS, E. E.; KOTTORP, A.; NIELSEN, K. T. Measuring self-reported ability to
perform activities of daily living: A Rasch analysis. Health and Quality of Life Outcomes, v.
19, n. 1, p. 1-17, 2021. Disponivel em:
<https://hqlo.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12955-021-01880-z>. Acesso em: 19 mar.
2023.

WHO, World Health Organization. Global action plan for the prevention and control of
noncommunicable diseases: 2013-2020. Geneva: World Health Organization, 2013.
Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/94384/9789241506236_eng.pdf?sequence=
1&isAllowed=y>. Acesso em: 16 jul. 2021.

WHO, World Health Organization. Integrating palliative care and symptom relief into
primary health care: A WHO guide for planners, implementers and managers. WHO, 2018.
Disponivel em: <https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274559/9789241514477 -
eng.pdf>. Acesso em: 01 set. 2023.

WHO, World Health Organization. Palliative Care Cancer control: knowledge into action
WHO guide for effective programs. Module 5. Geneva: WHO, 2007. Disponivel em:
<http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/44024/1/9241547345_eng.pdf>. Acesso em: 16 jul.
2021.

WHO, World Health Organization. Planning and implementing palliative care services: A
guide  for  programme  managers. Suica: WHO, 2016. Disponivel em:
<http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250584/1/9789241565417- eng.pdf>. Acesso em: 28
ago. 2023.

WHO, World Health Organization. Strengthening of palliative care as a component of
comprehensive care within the continuum of care. WHO, 2014. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/162863/A67_R19-
en.pdf?sequence=1&isAllowed=y>. Acesso em: 16 jul. 2021.

WHPCA, Worldwide Hospice Palliative Care Alliance. Annual Report 2020-2021. London:
Worldwide Palliative Care Alliance, 2020. Disponivel em: <https://www.thewhpca.org/2020-
08-05-08-22-47/latest-news/item/whpca-annual-report-2020-21>. Acesso em: 16 jul. 2021.

WHPCA, Worldwide Hospice Palliative Care Alliance; WHO, World Health Organization.
Global Atlas of Palliative Care. 2 ed. London: Worldwide Palliative Care Alliance, 2020.
Disponivel —em:  <http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care>.
Acesso em: 16 jul. 2021.

YEH, H.; MCCOLL, M. A. A model for occupation-based palliative care. Occupational
Therapy in Health Care, v. 33, n. 1, p. 108-123, 2019. Disponivel em:
<https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/07380577.2018.1544428>. Acesso em: 19
mar. 2023.



https://www.researchgate.net/publication/263175621_Activity_problems_important_to_people_with_advanced_cancer_living_at_home
https://www.researchgate.net/publication/263175621_Activity_problems_important_to_people_with_advanced_cancer_living_at_home
https://hqlo.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12955-021-01880-z
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/94384/9789241506236_eng.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/94384/9789241506236_eng.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274559/9789241514477-eng.pdf
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274559/9789241514477-eng.pdf
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/44024/1/9241547345_eng.pdf
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250584/1/9789241565417-%20eng.pdf
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/162863/A67_R19-en.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/162863/A67_R19-en.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.thewhpca.org/2020-08-05-08-22-47/latest-news/item/whpca-annual-report-2020-21
https://www.thewhpca.org/2020-08-05-08-22-47/latest-news/item/whpca-annual-report-2020-21
http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/07380577.2018.1544428

127

YIN, R. K. Estudo de caso: Planejamento e métodos. 5. ed. Porto Alegre: Bookman, 2015.

YIN, R. K. Introducing the world of education: A case study reader. Thousand Oaks: Sage
Publications, 2005.

YOKOO, M.; AKECHI, T.; TAKAYAMA, T.; KARATO, A.; KIKUUCHlI, Y.; OKAMOTO,
N.; KATAYAMA, K.; NAKANOTANI, T.; OGAWA, A. Comprehensive assessment of cancer
patients' concerns and the association with quality of life. Japanese Journal of Clinical
Oncology, V. 44, n. 7, p. 670-676, 2014, Disponivel em:
<https://academic.oup.com/jjco/article/44/7/670/866588?login=false>. Acesso em: 19 mar.
2023.

ZLOKLIKOVITS, S.; ANDRITSCH, E.; FROHLICH, B.; VEREBES, J.; DIETMAIER, G.;
SAMONIGG, H. Assessing symptoms of terminally-ill patients by different raters: A
prospective study. Palliative & Supportive Care, v. 3, n. 2, p. 87-98,2005. Disponivel em:
<https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-
care/article/abs/assessing-symptoms-of-terminallyill-patients-by-different-raters-a-
prospective-study/8864BADFIF6E9F02A18337EF79B95AFB>. Acesso em: 8 abr. 2023.



https://academic.oup.com/jjco/article/44/7/670/866588?login=false
https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care/article/abs/assessing-symptoms-of-terminallyill-patients-by-different-raters-a-prospective-study/8864BADF9F6E9F02A18337EF79B95AFB
https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care/article/abs/assessing-symptoms-of-terminallyill-patients-by-different-raters-a-prospective-study/8864BADF9F6E9F02A18337EF79B95AFB
https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care/article/abs/assessing-symptoms-of-terminallyill-patients-by-different-raters-a-prospective-study/8864BADF9F6E9F02A18337EF79B95AFB

128

APENDICE A - FICHA DE CARACTERIZACAO DO PARTICIPANTE

Nome:

Data de nascimento: / / Idade:_ Sexo:_ Naturalidade:

Endereco:

Telefone: Profisséo: Aposentado: () Sim () N&o
Estado Civil: Religido: Escolaridade:

Composicéo familiar/Com quem mora?

Diagndstico: Tempo de diagndstico:

Tempo de acompanhamento em Cuidados paliativos:

Data que foi inserido(a) no servico de Cuidados paliativos domiciliar:
Escala de Performance Paliativa (PPS - Palliative Performance Scale):

Presenca de sintomas nas ultimas 3 consultas: (discriminar quais e intensidade):

Acompanhado por quais especialidades:

Cuida-se ou é cuidado? Por quem?
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO

1. Quais sdo as ocupacdes que vocé realiza atualmente no seu dia a dia?

2. Ha ocupagdes que vocé deixou de realizar devido ao processo de adoecimento? Se sim,
quais? E por que vocé deixou de realiza-las?

3. Houve adaptacbes no modo como vocé realiza hoje suas ocupagdes comparado ao modo que
vocé costumava realizar antes do adoecimento e tratamento? Se sim, me conte sobre elas.

4. Qual(is) o(s) fatores que levaram a essas adaptacdes?

5. Qudo satisfeito vocé esta com a realizacdo de suas ocupacdes?

6. VVocé se sente motivado em suas ocupagdes atuais? Por qué?

7. Quais as ocupagdes que vocé considera como mais importante em sua trajetoria de vida? Por
qué?

8. Como vocé avalia as repercussdes do adoecimento e tratamento em suas ocupacfes?

9. Vocé considera que as alteraces nos seus afazeres do dia a dia foram abordados em seu
tratamento? Conte um pouco sobre. (em caso de resposta negativa explorar se o paciente julga
que seria importante essa abordagem focada nas ocupacdes e como ele entende que isso 0
auxiliaria/ em caso de resposta afirmativa explorar como isso foi abordado e em que auxiliou o
paciente)

10. H& algo mais que vocé gostaria de comentar?



APENDICE C — QUESTIONARIO
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Ocupagcdes Modificagbes com o/Modificacéo Nivel de importancia
processo de
adoecimento/Tratamen
to
NenUm [Mai (Con |[Mui
humipou |s oulside [to
a [co |menfrave
os |Ime
nte
0 1 2 3 |4
Banho ()Nédo ()Sim ()NA|( )+ ()-
\estuario ()Néo ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Alimentacdo ()Né&o ()Sim ()NA|( )+ ()-
Mobilidade ()Nédo ()Sim ()NA|( )+ ()-
Cuidados pessoais (escovar dentes,|( ) Ndo () Sim ( ) NA|( )+ ()-
pentear-se, cortar as unhas etc.)
Cuidar de outro ()Na&o ()Sim ( )NA|()+ ()-
Cuidar de animais de estimacdo |( ) Ndo () Sim ( ) NA|( )+ ()-
Comunicacéo (oral, virtual,|( ) Nao () Sim () NA|( )+ ()-
telefone, dispositivos de
comunicacao alternativa e
ampliada, contato com servicos de
saude)
Gestao financeira ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Compras ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Gestdo da residéncia ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Preparacao de refei¢Oes ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Envolvimento em atividades e/oul( ) Ndo ( ) Sim ( ) NA|( )+ ()-
rituais religiosos ou espirituais
Promoc¢do e manutencdo da satde/( ) Nao ( ) Sim ( )NA|( ) + ()-
social e emocional (Identificar
qualidades e competéncias
pessoais, expressar necessidades de
forma
eficaz, procurar ocupagdes para
apoiar a salde e o bem-estar)
Gestdo da saude (Medicagdo,
reconhecer mudangas de sintomas,
ir a consultas médicas)
Atividade fisica ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Sono e descanso ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Educacdo ()Nédo ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Trabalho ()YNa&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Lazer ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Participacdo na comunidade ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Participagdo na familia ()Na&o ()Sim ( )NA|( )+ ()-
Amizades ()Néo ()Sim ()NA|( )+ ()-




131

A partir do processo de adoecimento/tratamento, algum desses fatores estéo presentes no seu dia a dia?
Se sim, qual o nivel de interferéncia em suas ocupagdes?

Considere 0, se ndo houve interferéncia e 10, se os fatores interferiram completamente.

Presenca no dia 8 Nao interferiu Interferiu
dia completamente
o 1L 2 383 4 |5 6 [7 B8 9 |10
Sintomas fisicos ()N&o () Sim
Sintomas emocionais () Né&o () Sim
Falta de  perspectivas  futuras/( ) Nao ( ) Sim
Desesperanca
Barreiras ambientais () Né&o () Sim
Fragilidades no suporte social () Né&o () Sim
Superprotecdo familiar/amigos () Né&o () Sim
Outros:
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM TERAPIA OCUPACIONAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugéo CNS 510/2016)

Eu, Ana Catarina das Neves Chagas, estudante do Programa de P6s-Graduacdo em Terapia
Ocupacional da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar o (a) convido a participar da
pesquisa “Cuidados paliativos oncologicos em um servigo de atendimento domiciliar — enfoque
sobre s repercussoes ocupacionais vivenciadas pelos pacientes orientada pela Profa. Dra.
Tatiana Barbieri Bombarda. A proposta desse estudo é descrever as principais repercussoes
ocupacionais vivenciadas por pessoas em Cuidados paliativos oncolégicos. Para tanto, vocé
estéd sendo convidado a participar deste estudo, por ter idade igual ou superior a 18 anos, possuir
diagnostico de neoplasia e estar em Cuidados paliativos em seguimento no servico de
atendimento domiciliar. Sua participacdo consistira na realizacdo de um a dois encontros
virtuais em que serdo realizadas perguntas de questionarios e de roteiro de entrevista para
identificar informacdes sobre sintomas, funcionalidade, fatores que interferem na realizacédo de
seus afazeres no dia a dia e sobre os afazeres/ocupac6es que vocé realiza e as repercussoes
vivenciadas a partir do processo de seu adoecimento. O(s) encontro(s) ocorrera de forma
individual e sera realizado(s) de modo presencial ou por video chamada de WhatsApp Web com
duracdo de uma hora por encontro, e serd gravado por meio do aplicativo Open Broadcaster
Software — OBS Studio para viabilizar a analise dos dados. Apos a gravagdo a pesquisadora
realizara o download dos dados referentes a esse termo e as informages coletadas arquivando-
os em dispositivo fisico (HD externo, pendrive e/ou notebook) que serdo mantidos sob a guarda
da pesquisadora por 5 anos ap0s a conclusdo da pesquisa, seguindo o exposto no inciso XI.2.f.,
da Resolugdo do CNS 466/12. Ndo havera armazenamento de dados em plataforma virtual,

ambiente compartilhado ou "nuvem".
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As perguntas ndo serdo invasivas a sua intimidade, entretanto, esclarego que a participagdo na
pesquisa pode gerar estresse e desconforto como resultado da exposicdo de opinides pessoais
em responder perguntas que envolvem as proprias agbes no contexto da vivéncia do
adoecimento. Diante dessas situacdes, vocé tera garantida pausas nas entrevistas, a liberdade
de nédo responder as perguntas quando a considerar constrangedoras, podendo interromper a
entrevista a qualquer momento. Serdo retomados nessa situacao os objetivos a que esse trabalho
se propde e os possiveis beneficios que a pesquisa possa trazer. Em caso de encerramento das
entrevistas por qualquer fator descrito acima, a pesquisadora se disponibiliza a realizar
acolhimento e encaminhéa-lo para profissionais especialistas, se necessario, visando o bem-estar
de todos os participantes. Sua participacdo nessa pesquisa auxiliard na obtencdo de dados que
poderdo ser utilizados para fins cientificos, proporcionando maiores informacdes e discussoes
que poderdo trazer beneficios para a area de Cuidados paliativos, para a constru¢do de novos
conhecimentos e para a identificacdo de fatores que possam favorecer o cuidado dos pacientes
oncoldgicos. Sua participacdo é voluntaria e ndo haverd compensacdo em dinheiro pela sua
participacdo, bem como ndo lhe ocasionara nenhum custo, entretanto € garantido o
ressarcimento ao participante se porventura tenha alguma despesa decorrente da pesquisa, bem
como fica garantida a indenizacdo ao participante diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa. A qualquer momento o(a) senhor(a) pode desistir de participar e retirar seu
consentimento. Sua recusa ou desisténcia ndo Ihe trara nenhuma punicao, prejuizo ou perda de
qualquer beneficio aos quais tem direito, sejam pessoais ou profissionais. Todas as informacoes
obtidas através da pesquisa serdo confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre sua
participacdo em todas as etapas do estudo. Caso haja mencéo a nomes, a eles serdo atribuidas
letras, com garantia de anonimato nos resultados e publicagdes, impossibilitando sua
identificacdo.

Solicito sua autorizacdo para gravacdo em audio do (S) encontro (s) e para acessar seu
prontuario (documento destinado ao registro de suas informacoes clinicas e cuidados prestados)
que esta sob a guarda do servico de atendimento domiciliar - SAD. As gravacoes realizadas
serdo transcritas na integra pela pesquisadora.

Vocé recebera uma via deste termo em seu WhatsApp, onde consta o telefone e o endereco das
pesquisadoras. VVocé podera tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo agora ou a

qualquer momento.
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A pesquisadora se responsabilizard, apds a conclusdo da pesquisa, a elaborar uma sintese dos
principais dados e encaminhé-la para vocé pelo WhatsApp ou por e-mail, conforme sua
preferéncia.

Este projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) que é um
6rgdo que protege o bem-estar dos participantes de pesquisas. O CEP é responsavel pela
avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres
humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a seguranca e 0 bem-estar dos participantes
de pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante
deste estudo, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP)
da UFSCar que esta vinculado a Pré-Reitoria de Pesquisa da universidade, localizado no prédio
da reitoria (area sul do campus S&o Carlos). Endereco: Rodovia Washington Luis km 235 -
CEP: 13.565-905 - S&o Carlos-SP. Telefone: (16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br,
e/ou com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) do Hospital Ophir
Loyola — Rua Magalh&es Barata, 922 - S&o Braz, Belém-Para. CEP: 66063-240. Fone: (91)
32656619. E-mail: cepophirloyola.pa@gmail.com. Ambos os CEP’s estdo vinculados a
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Satide (CNS),
e 0 seu funcionamento e atuacao sao regidos pelas normativas do CNS/CONEP. A CONEP tem
a funcdo de implementar as normas e diretrizes regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos, aprovadas pelo CNS, também atuando conjuntamente com uma rede de Comités
de Etica em Pesquisa (CEP) organizados nas instituicbes onde as pesquisas se realizam.
Endereco: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D - Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP:
70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61) 3315-5877 E-mail: conep@saude.gov.br.

Nome do participante:

O(a) senhor(a) declara que entendeu 0s objetivos, riscos e beneficios de sua participacdo na
pesquisa? () Sim () Néao

O(a) senhor(a) concorda em participar desta pesquisa? () Sim () Néao

Dados para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):

Ana Catarina das Neves Chagas
Pesquisadora Responsavel

E-mail: catarinanevees@hotmail.com
Telefone: (91) 99806-8244


mailto:cephumanos@ufscar.br
mailto:catarinanevees@hotmail.com
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ANEXO 1 - FORMULARIO MEMORIAL SYMPTOM ASSESSMENT SCALE -
MSAS-BR - TRADUZIDO COMO MEMORIAL ESCALA DE AVALIACAO DE
SINTOMAS

Nome:

MSAS-BR — ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS
InstrucBes: Nos listamos 24 sintomas abaixo. Leia cada um deles com atencéo.
Se vocé NAO TEVE o sintoma, fagca um “X” na palavra “NAO” e passe para o préximo sintoma.
Se vocé teve o sintoma durante a semana passada, marque um “X” na palavra SIM e depois nos informe com que

FREQUENCIA

vocé teve esse sintoma, qual a INTESIDADE dele na maior parte das vezes e o quanto ele o INCOMODOU, fazendo,

um “X” no espago correspondente.

Sintomas Na semana Se vocé marcou |Se marcou sim,Se marcou sim, quanto
Passada, vocé |Sim, com que com quellncémodo esse sintoma
Teve algumlFrequéncia sentiulintensidade Ihe causou?
desses iSS0? Sentiu isso?
Sintomas?
Rar |[As |FreqQualLev Mo |Gra [Mui|{Nad|Um [Mai|Con [Mui
ame \vezeuentise oe |deralve [to |a |pou |s oulside to
nte |[s |emejtem da grav co |men|rave
nte [po e 0s |Ime
todo nte
1 2 3 4 1 2 3 4 |0 1 2 3 |4
1 Dificuldade para se concentrar |( ) Nao ( ) Sim
2 Dor ( )Na&o () Sim
3 Falta de energia ( )Na&o () Sim
4 Tosse ( )N&o () Sim
5 Nervosismo ( )Na&o () Sim
6 Boca seca ( )N&o () Sim
7 Enjoo ( )Na&o () Sim
8 Sonoléncia ( )Na&o () Sim
9 Dorméncia ou formigamento nas/( ) Nao ( ) Sim
maos/pés
10 Dificuldade para dormir ( )Né&o () Sim
11 Empanzinado ( )Na&o () Sim
12 Problemas para urinar ( )Na&o () Sim
13 Vomitos ( )Na&o () Sim
14 Falta de ar ( )Na&o ( ) Sim
15 Diarreia ( )Né&o () Sim
16 Tristeza ( )Na&o ( ) Sim
17 Suor ( )Né&o () Sim
18 Preocupagdes ( )Né&o () Sim
19 Problemas com o desejo oul( ) Ndo ( ) Sim
atividade sexual
20 Coceira ( )Na&o () Sim
21 Falta de apetite () Nédo () Sim
22 Tontura ( )Nédo () Sim
23 Dificuldade para engolir () Nédo () Sim
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24 Irritado ( )Nao () Sim
25 Feridas na boca ( )Nao () Sim
26 Mudanga no gosto dos( ) N&do () Sim
alimentos

27 Perda de peso ( )Na&o () Sim
28 Perda de cabelo ( )Na&o () Sim
29 Prisdo de ventre ( )Nao () Sim
30 Inchago nos bracgos ou pernas |( ) N&do () Sim
31 “Eu ndo parego mais eu mesmo|( ) Ndo ( ) Sim
(a)”

32 Alterag0es na pele () Né&o () Sim

MSAS-BR — ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS

Se vocé teve outros sintomas NA SEMANA PASSADA, por favor escreva eles nas linhas
abaixo e marque ao lado com um “X” a opg¢do que indica o quanto esse sintoma tem

incomodado vocé.

Sintomas

Quanto INCOMODO esse sintoma lhe]

causou?

Nem umUm Mais |Consider [Muito

pouco [pouco |ou avelment
menos |e

0 1 2 3 4
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ANEXO 2 - FORMULARIO MD ANDERSON SYMPTOM INVENTORY (MDASI-
CORE) - TRADUZIDO COMO INVENTARIO DE SINTOMAS DO MD ANDERSON-

CORE

Quanto os seus sintomas tém interferido na sua vida?

Os sintomas frequentemente interferem no modo como nos sentimos e agimos. Na ULTIMA

SEMANA, quanto os seus sintomas interferiram nos seguintes aspectos da sua vida?

Para cada um dos seguintes aspectos marque 0, se os sintomas ndo interferiram e 10, se 0s

sintomas interferiram completamente.

Nao interferiu

Interferiu completamente

0|1

2

5

6

7

8

9

10

Atividades em geral?

Humor?

Trabalho (incluindo tarefa
domeéstica)?

Relacionamento com outras pessoas?

Caminhar?

Prazer de viver?
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ANEXO 3 - PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE (PPS) - TRADUZIDO COMO
ESCALA DE DESEMPENHO DE CUIDADOS PALIATIVOS

PPS Deambulagéo Atividade e | Autocuidado Ingesta Nivel da
evidéncia da consciéncia
doencga
PPS |Completa Atividade normallCompleto Normal Completa
100% e trabalho; sem
evidéncia de
doenca
PPS |Completa Atividade normallCompleto Normal Completa
90% e trabalho;
alguma evidéncia|
de doenca
PPS |Completa Atividade normallCompleto Normal ouCompleta
80% com esforgo; reduzida
alguma evidéncia|
de doenca
PPS |Reduzida Incapaz para oCompleto Normal ouCompleta
70% trabalho; doenca reduzida
significativa
PPS |Reduzida Incapaz para/Assisténcia Normal ouCompleta  ou
60% hobbies/trabalho |ocasional reduzida periodos de
domestico; confusdo
doenca
significativa
PPS |Maior parte de tempglncapacitado Assisténcia Normal ouCompleta  ou
50% |sentado ou deitado para  qualquericonsideravel reduzida periodos de
trabalho; doenca confusao
extensa
PPS |Maior parte do tempolncapaz para aAssisténcia Normal ouCompleta  ou
40% |acamado maioria dasiquase completa [reduzida sonoléncia  +/-
atividades; confusao
doenca extensa
PPS |Totalmente acamado Incapaz para aDependéncia  [Normal ouCompleta  ou
30% maioria dascompleta reduzida sonoléncia  +/-
atividades; confusao
doenga extensa
PPS |Totalmente acamado Incapaz para aDependéncia [Minima aCompleta  ou
20% maioria dascompleta pequenos goles [sonoléncia  +/-
atividades; confusao
doenga extensa
PPS |Totalmente acamado Incapaz paraDependéncia  |Cuidados com alCompleta  ou
10% qualquer completa boca sonoléncia  +/-
atividade; doenca| confusao
extensa
PPS  |Morte

0%
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ANEXO 4 — INDICE DE KAZT (1963): ATIVIDADES DE VIDA DIARIA BASICAS

Funcéo

Independéncia

Dependéncia

_ Parcial Completa
Faz sozinho,Faz  parcialmente ou  ndo
totalmente, corretamente a atividade ou comlO idoso néo

habitualmente e

pouca dificuldade

corretamente atividade
considerada

Ajuda nao|
humana

Ajuda humana

faz a atividade
considerada

Banhar-se Necessidade de[Necessidade deRecebe

Usa adequadamente chuveiro,/Independente paraajuda através dojajuda humanajassisténcia no

sabdo e/ou esponja entrar e sair do banheirojuso de Grtese oujpara lavarbanho  pard
algum apoiojalgumas partesmais de uma
material para odo corpo (costagarte do corpo
banho ou pernas) ou(ou ndo se

supervisao banha)

\estir-se Independente paraNecessidade deNecessidade deDependéncia

Apanha a roupa do armario oulpegar aroupa e se vestirlapoio de algumjajuda humanaltotal para

gaveta, veste-se e consegue objeto para sejpara pegar avestir-se

despir-se. Exclui- se cal¢ados vestir roupa

Uso do banheiro Independente para ir aojNecessidade de|Necessidade deNdo vai ao

Locomove-se até o banheiro,
despe-se e limpa-se e
arruma a roupa

banheiro e se limpar

ajuda através do
uso de Ortese ou
marreco, comadre
e urinol para a
higiene

ajuda humana
para ir ag
banheiro ou se
limpar.

banheiro para
0 processo de
eliminacgéo

Transferir-se

Independente

paraNecessidade

de

Necessidade de

Ndo sai da

Locomove-se da cama para aentrar ou sair do leito,ajuda através dojajuda humanajcama. Restrito,
cadeira e vice-versa sentar e levantar dauso de ortese oulparcial pardao leito
cadeira. de algum apoiolentrar e sair do
material paraleito, sentar e
realizar alevantar da
transferéncia cadeira
Controle Miccao Independéncia paralNecessidade de[Necessidade deDependéncia
Esfincteriano controlar a miccao ajuda através dofajuda humanaftotal através
uso regular dejpara controle daldo uso
urinol, comadremicgdo ou usaconstante de
ou fralda noturnacateteres ou
marreco parasomente fraldas
controle dal(supervisao)
micgdo e
defecacéo.

Evacuacdo |Independéncia paralNecessidade  de[Necessidade deDependéncia
controlar osjajuda através dojajuda humanatotal através
movimentos intestinais [uso regular depara controle dado uso

urinol, comadre/defecacao constante de
ou marreco paral(supervisdo) oulfraldas
controle dajusa fralda
defecacdo noturna somente
Alimentar-se Independente paraNecessidade de/Alimenta-se  |Dependéncia
Consegue apanhar a comida dojpegar o alimento e leva-ajuda através dojsozinho excetototal para a
prato ou equivalente e levar alo até a boca uso depela assisténciajalimentacéo

boca

adaptadores para

a

para cortar
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a alimentacédo

carne e passar
manteiga no pao
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: ENFOQUE SOBRE AS REPERCUSSOES
NAS OCUPACOES VIVENCIADAS PELOS PACIENTES.

Pesquisador: Ana Catarina das Neves Chagas

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 56257822.5.0000.5504

Instituigdo Proponente: Programa de Pés-Graduagdo em Terapia Ocupacional - PPGTO
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.469.642

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentagdo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa" e Avaliagéo dos
Riscos e Beneficios" foram extraidas do arquivo Informagcdes Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1886124.pdf, de 09/06/2022) e do Projeto Detalhado
(CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: ENFOQUE SOBRE AS REPERCUSSOES NAS OCUPAGCOES
VIVENCIADAS PELOS PACIENTES, de 09/06/2022: RESUMO: O significado do termo neoplasia consiste
em “novo crescimento”, referindo-se a multiplicagédo excessiva e desordenada de células que se diferenciam
e formam uma massa que constituird um tecido anormal em comparagéo ao tecido normal. O acesso ao
tratamento modificador é direito das pessoas diagnosticadas com doengas oncoldgicas, e junto a esta
modalidade de assisténcia, os cuidados paliativos oncolégicos devem estar vinculados. A situacado de
acometimento da pessoa pelo cancer concomitante ao prognéstico que a leva a ser incluida nos cuidados
paliativos, oferece subsidios para que alteragdes nas ocupagdes das pessoas ocorram pela presenca de
limitagdes fisicas e mentais. O presente estudo tem como objetivo descrever as principais repercussoes
ocupacionais vivenciadas por pessoas em cuidados paliativos oncolégicos. Trata-se de uma pesquisa de
abordagem qualitativa-quantitativa, transversal, de carater descritivo, a ser realizada com pessoas de ambos
os sexos com idade igual

ou superior a 18 anos acometidas por quaisquer tipos de neoplasias e em acompanhamento por um servigo
de atendimento domiciliar ofertado por um hospital de referéncia na cidade de

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9685 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Belém/Para. A pesquisadora entrara em contato com os pacientes do servigo do atendimento domiciliar em
questao para efetuar o convite de participacdo na pesquisa e, em caso de concordancia, sera enviado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A partir do preenchimento e aceite do TCLE a
pesquisadora realizara analise do prontuario para estratificagcdo de dados clinicos e caracterizagdo do
participante e, na sequéncia, sera realizado de um a dois encontros online, em video chamadas gravadas,
para aplicagdo de

questionarios e entrevista. Os dados qualitativos da entrevista serdo analisados de acordo com os
pressupostos da analise de conteldo de Laurence Bardin, enquanto que os dados quantitativos serdo
tabulados por meio de estatistica descritiva simples.

, HIPOTESE: A presenca de sintomas caracteristicos do adoecimento e/ou tratamento paliativo oncolégico
constitui-se como principal fator para ocorréncia de repercussdes nas ocupacdes;A presenga de sintomas
mesmo que de baixa intensidade constitui um fator que interfere negativamente na realizagao das
ocupacdes dessas pessoas;As ocupagdes de trabalho e lazer sdo afetadas primariamente no processo de
adoecimento e de tratamento

oncoldgico paliativo, METODOLOGIA: Estudo de abordagem qualitativa-quantitativa de carater descritivo
transversal.A presente pesquisa ocorrera no Hospital Ophir Loyola (HOL), no

Servigo de Atendimento Domiciliar — SAD da instituicdo, localizado na cidade de Belém/Para. Pessoas de
ambos os sexos com idade igual ou superior a 18 anos acometidas por quaisquer tipos de neoplasias, em
cuidado paliativo com acompanhamento domiciliar. A amostra estimada é de 20 a 25 pessoas. Os
instrumentos a serem utilizados na coleta de dados serdo: (1) Ficha de caracterizagdo do participante
(Apéndice A); (2) Roteiro

de Entrevista Semiestruturado (Apéndice B); (3) Questionario (Apéndice C); (4) Memorial

Symptom Assessment Scale (MSAS-br) traduzido comoMemorial Escala de Avaliagdo de Sintomas
(Anexo1); (5) MD Anderson Symptom Inventory (MDASI-core) traduzido Como Inventario de Sintomas do
MD Anderson-core (Anexo 2); (6) Palliative Performance Scale (PPS) traduzido como Escala de
Desempenho de Cuidados Paliativos (Anexo 3); (7) indice de Katz (Anexo 4). Seréo realizadas as seguintes
etapas para a coleta de dados: Etapa 1: A coordenadora do Servigo de Atendimento Domiciliar — SAD fara o
contato com os usuarios que se encaixam nos critérios de inclusdo da pesquisa, para consulta-los sobre
interesse e disponibilidade em participar desta pesquisa. Em caso de manifestacdo de interesse, a
coordenadora ird consultar o usuario se este prefere entrar em contato diretamente com a pesquisadora ou
se tem preferéncia de que a pesquisadora entre em contato, sendo neste caso, solicitado autorizacéo para

repasse do contato telefénico a mesma. Em ambos os casos, a

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9685 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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coordenadora informara o nome completo, contato telefénico e endereco de e-mail da pesquisadora, de
modo a permitir o contato do usuario com a pesquisadora e a identificagdo da pesquisadora em questédo
pelo usuario.

Etapa 2: Mediante manifestacdo de interesse do usuario, apés contato com a pesquisadora e
esclarecimentos de possiveis duvidas (caso houver),sera enviado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice D), o qual sera estruturado pelo Google Formulario e

enviado o link para o participante pelo meio de preferéncia (e-mail, whatsapp, etc.). Apds os participantes
lerem e registrarem sua concordancia no TCLE é que sera dado inicio a pesquisa.

Etapa 3: A partir da assinatura do TCLE a pesquisadora realizara a andlise do prontuario, e as informagdes
provenientes desta andlise documental possibilitara a obtencéo de informagdes clinicas e de caracterizagdo
dos participantes. Também sera organizado agendamento de um a dois encontros virtuais para aplicagao
dos questionarios e realizagdo da entrevista. O (s) encontro (s) ocorrera de forma individual e sera realizado
(s) por

video chamada de WhatsApp Web com duragéo de uma hora (cerca de 30 minutos por encontro), e sera
gravado por meio do aplicativo Open Broadcaster Software — OBS Studio para viabilizar a anélise dos
dados. Apés a gravacgdo a pesquisadora realizara o download dos dados referentes ao TCLE e as
informagdes coletadas arquivando-os em dispositivo fisico (HD externo, pendrive e/ou notebook) que serdo
mantidos sob a guarda da pesquisadora por 5 anos apés a conclusdo da pesquisa, seguindo o exposto no
inciso XI.2.f., da Resolugdo do CNS 466/12. Nao havera armazenamento de dados em plataforma virtual,
ambiente compartilhado ou "nuvem". CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAOQ: Critério de Inclus&o:
-Estar cadastrado no servico de visita domiciliar do Hospital Ophir Loyola; -Possuir idade igual ou superior a
18 anos; -Possuir acesso a internet e a dispositivos que permitam video chamada; -Aceitar participar da
pesquisa.

Critério de Exclusdo: -Encontrar-se hospitalizado no momento da coleta de dados;

-Possuir alteragdes cognitivas que o impossibilite de responder/autorizar os protocolos estabelecidos; -
Recusar participar da pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever as principais repercussées ocupacionais vivenciadas por pessoas em cuidados paliativos
oncolégicos.

Objetivo Secundario:

+ldentificar as ocupagdes de pessoas em cuidados paliativos oncolégicos que sofreram

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
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repercussdes em razao do adoecimento e/ou de seu tratamento;

*Verificar os fatores que ocasionam repercussdes nas ocupacgdes de pessoas em cuidados paliativos
oncoldgicos;

*Compreender a importancia atribuida as repercussdes ocupacionais de pessoas em cuidados paliativos
oncolégicos.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A participacdo na pesquisa ndo oferece risco imediato ao participante, porém considera-se a possibilidade
de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem remeter a algum desconforto, evocar sentimentos ou
lembrancas desagradaveis. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, a pesquisadora optara por
orientar o participante a interromper o encontro de coleta de dados. Sera prestado o devido suporte pela
pesquisadora e

caso seja necessario, sera solicitada abordagem a profissional de Psicologia do servico de Cuidados
Paliativos domiciliar da instituicao.

Beneficios:

Os beneficios que a pesquisa podera proporcionar aos participantes dizem respeito a possibilidade de as
informagdes coletadas agregarem a um maior direcionamento para a pratica assistencial pela equipe
multiprofissional do servigo de cuidados paliativos domiciliares ao tratar dos aspectos das repercussdes
ocupacionais vivenciadas pelos participantes, bem como para qualificacdo dos processos assistenciais dos
terapeutas ocupacionais brasileiros que atuam em cuidados paliativos oncoldgicos.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de uma pesquisa que deve seguir os preceitos éticos estabelecidos pela Resolugdo CNS n° 510 de
2016 e suas complementares.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Recomendagoes:

Atender as orientagdes da Conep sobre PROCEDIMENTOS EM PESQUISAS COM QUALQUER ETAPA
EM AMBIENTE VIRTUAL. Este documento pode ser acessado na pagina do CEP UFSCar:
http://www.propq.ufscar.br/etica/cep

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
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Vide campo "Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes"

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

Agradecemos as providéncias e os cuidados tomados pelos pesquisadores ao apresentarem a 3?2 verséo do
protocolo de pesquisa ao CEP da UFSCar. Seguem abaixo as pendéncias listadas no parecer anterior do
CEP e seu status (atendida, ndo atendida, parcialmente atendida).

PENDENCIA:

3- Esclarecer na plataforma e no projeto como serdo recrutados os participantes (ex gestores, profissionais
do servigo) e que somente apés o aceite e assinatura do TCLE que o pesquisador tera acesso ao
prontuario.

ATENDIDA.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acordo com as atribuicdes definidas na
Resolugdo CNS n° 466 de 2012 e 510 de 2016, manifesta-se por considerar "Aprovado" o projeto. A
responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe, apés aprovagdo deste Comité de Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de
Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido; Il - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela
CONEP a qualquer momento; IV - manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua
guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apés o término da pesquisa; V -
apresentar no relatério final que o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudanga ou interrupgao. Este relatério final devera ser protocolado via notificagdo na
Plataforma Brasil. OBSERVACAO: Nos documentos encaminhados por Notificagdo NAO DEVE constar
alteracédo no conteudo do projeto. Caso o projeto tenha sofrido alteragdes, o pesquisador devera submeter
uma "EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
InformagGes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 09/06/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1886124 .pdf 11:37:04

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
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SE

Outros Carta_Resposta_versao_2.pdf 09/06/2022 |Ana Catarina das Aceito
11:36:06 | Neves Chagas
Projeto Detalhado / |PROJETO_.pdf 09/06/2022 |Ana Catarina das Aceito
Brochura 11:35:47 |Neves Chagas
Investigador
TCLE / Termos de |TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 25/05/2022 |Ana Catarina das Aceito
Assentimento / E_E_ESCLARECIDO pdf 23:57:31 |Neves Chagas
Justificativa de
|Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 25/05/2022 |Ana Catarina das Aceito
23:57:00 |Neves Chagas
Declaragdo de declaracao_de_aceite_orientador.pdf 03/02/2022 |Ana Catarina das Aceito
| Pesquisadores 21:51:09 |Neves Chagas
Declaragéo de declaracao_de_aceite.pdf 03/02/2022 |Ana Catarina das Aceito
Instituicdo e 21:49:07 |Neves Chagas
[Infraestrutura
Folha de Rosto folha_de_rosto_assinada.pdf 03/02/2022 | Ana Catarina das Aceito
21:30:59 | Neves Chagas

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Néo

(Coordenador(a))
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9685 E-mail:

SAO CARLOS, 14 de Junho de 2022

Assinado por:

Adriana Sanches Garcia de Araujo

cephumanos@ufscar.br
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ANEXO 6 - TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZAGAO DE DADOS E
PRONTUARIOS (TCUD)

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
HOSPITAL OPHIR LOYOLA
DIRETORIA GERAL
COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS

GOVERNO DO ESTADO DO PARA
a2

Hospital Ophir Loyola

TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZAGAO DE DADOS E PRONTUARIOS — TCUD

Titulo do projeto:

Pesquisador responsavel:

Telefone para Contato:

Instituigao/Setor:

Os autores do projeto de pesquisa supracitado comprometem-se a manter o sigilo e
a confidencialidade dos dados coletados em prontuarios e banco de dados, bem como o
anonimato e identidade referente aos pacientes atendidos no Hospital Ophir Loyola.

Concordam, igualmente, que estas informagdes serdo utilizadas unica e
exclusivamente com finalidade cientifica, atentando aos preceitos constitucionais que
garantem a Dignidade da Pessoa Humana (art. 1°, Ill, CF/88), Direito a Liberdade e
autonomia do sujeito de Pesquisa (art. 5°, caput) e Direito a Privacidade (art. 5°, X, CF/88).
Desta forma, preservando a integridade dos prontuérios analisados sendo que em hipétese
alguma fardo registros fotograficos/copias dos mesmos e/ou de quaisquer informagdes
vinculadas aos pacientes.

Declaram que irdo cumprir todos os termos das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos previstas na Resolugéo
466/2012 do Conselho Nacional de Salde, evitando desta forma ser civiimente

responsabilizado conforme disp&e os art’s 186 c/c art. 927, do Cédigo Civil.

de de 20

Assinatura do pesquisador responsavel CPF

Av. Magalh3es Barata, 992 — Bairro Sdo Braz — Belém, Para — CEP: 66.063-240/

site: www.ophirloyola.pa.gov.br / cep@ophirloyola.pa‘gov.br
Fone: (0xx91) 3265-6645
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