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Flavia Tatiana Pedrolo Hortense' ABSTRACT

Objective: To evaluate an educational program based on the principles of self-management
. . with a conventional educational program through quality of life, anxiety and depression
Edvane Birelo Lopes De Domenico'  instruments within 12 months of starting cancer treatment. Method: An experimental,
randomized, controlled study conducted with head and neck cancer patients treated at a
university hospital in the city of Sdo Paulo, Brazil. Patients were randomly divided into
two groups: the control group submitted to the conventional educational plan, and the
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* Extraido da tese: “Educagio para o
autoregenciamento de pacientes com

cancer de cabega e pescogo apoiada em experimental group submitted to the educational plan for self-management. Descriptive
multimidia”, Escola Paulista de Enfermagem, and analytical statistics were used for the analyzes using the t-test, Fischer’s exact test
Universidade Federal de Sao Paulo, 2017. and Repeated Measures ANOVA. Results: Twenty (20) patients were selected. Most
1 Universidade Federal de Sao participants were male, in advanced stages of disease and undergoing three therapeutic
Paulo, Sio Paulo, SP, Brasil. modalities. The control group showed a gradual decrease in quality of life scores during
2 City of Hope Comprehensive Cancer Center, treatment, while the experimental group progressively increased. The correlation was
Duarte, CA, Estados Unidos da América. significant between the presence of anxiety and depression symptoms and poor quality

of life. Patients in the control group had a significant worsening in social/family well-
being (P = 0.02) and the prevalence of additional head and neck cancer-related additional
concerns (P = 0.01), while the experimental group had reduced anxiety symptoms (P
= 0.001) and improved emotional well-being (P = 0.01). Conclusion: The educational
intervention based on building self~-management skills favored quality of life and reduced

anxiety and depression. Brazilian Registry of Clinical Trials (RBR 2q53ct).
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INTRODUCAO

O cancer de cabega e pescogo tem impacto global de
mais de 600 mil casos novos a cada ano. No Brasil, encontra-
-se entre os dez tipos mais frequentes de cincer, atingindo
cerca de 1,7% da populagio®. O cancer de cabega e pescogo
abrange os tumores malignos do trato aerodigestivo superior,
sendo 80% das causas atribuidas a influéncias ambientais,
especialmente relacionadas ao estilo de vida, sobretudo o
consumo de dlcool e tabaco, fatores etioldgicos bem esta-
belecidos e preponderantes nos portadores dessa afecgio®.
As intervengdes terapéuticas, isoladas ou combinadas, nor-
malmente resultam em deficiéncias funcionais e estéticas
significativas, que impactam a qualidade de vida (QV) e a
adaptagio biopsicossocial®.

Evidéncias sugerem que o provimento de informagdes,
conhecimentos e habilidades sobre o tratamento e suas
consequéncias torna o paciente mais ativo e participante,
reduz os sintomas de ansiedade e depressio (AD), bem como
melhora a QV®@. As a¢tes educativas em saide sdo praticas
de ensino e aprendizagem desenvolvidas com a finalidade de
capacitar o individuo a analisar criticamente sua realidade,
estimulando a busca por solugbes e tomada de decisdes para
os problemas vivenciados no processo satde-doenga®.

Dentre as concepgoes atuais, destaca-se o autogerencia-
mento (se/f~management) como um conceito estratégico para
acoes educativas voltadas para a construgio de habilidades no
paciente, seu familiar e/ou cuidador para a tomada de deciso
sobre diferentes aspectos da condi¢do de adoecimento na
cronicidade, sejam eles biolégicos, psicossociais e/ou espi-
rituais, numa relagdo de respeito e planejamento mutuos®.
Em estudo recente de revisdo sistemdtica, a sintese qualita-
tiva narrativa sugeriu que as interveng¢des educativas para o
autogerenciamento melhoraram os sintomas de fadiga, dor,
AD e sofrimento emocional e aumentaram a percepg¢io de
QV em pacientes diagnosticados com cincer®.

A educagio para o autogerenciamento deve incluir obje-
tivos de ensino que primem por tornar o paciente capaz de
conduzir as situa¢des inerentes a seu diagndstico, tratamento
e reabilitagdo®. De acordo com os objetivos de aprendizado
pretendidos, como informar, conhecer, gerar habilidades e
atitudes, devem-se escolher estratégias isoladas ou combina-
das, estas ultimas demonstrando melhores resultados, como
as associaches entre orientacdes verbais, demonstragdes e
simulagdes, materiais por escrito (cartilhas/folhetos), con-
teddos por meio de videos, e consultas multiprofissionais
presenciais ou por meio de telefonia ou websize™®.

Os pacientes com cincer de cabega e pescoco apresen-
tam extensas demandas de cuidados nos primeiros meses do
tratamento, por se encontrarem, invariavelmente, em recu-
peragio cirtrgica de grande porte, com artefatos clinicos
como traqueostomias e alimentagdo enteral, por meio de
sonda nasoentérica ou gastrostomia, com perdas funcionais
tempordrias ou definitivas. Sob essa perspectiva, partiu-se
da premissa de que a educagio para o autogerenciamento,
na presente investigacdo, deveria agregar estratégias que
associassem os sentidos de forma planejada e intencional,
por meio de consulta multiprofissional integrada, na qual

paciente e familiar pudessem dialogar com médico e enfer-
meira no mesmo espago fisico, com a disponibilidade de
material educativo multimidia (video e impresso), além da
simulagdo de procedimentos, para que os pacientes adquiris-
sem conhecimentos, habilidades e atitudes e conseguissem
manejar as situagdes normais e de risco advindas do processo
de adoecimento pelo cincer.

Assim, definiu-se a pergunta de estudo: a exposi¢io a um
programa educativo baseado nos principios de autogerencia-
mento diminui os niveis de AD e melhora a percepgio de
QV desses pacientes? O objetivo foi avaliar um programa
educativo baseado nos principios do autogerenciamento de
forma comparativa por meio de instrumentos de QV e AD.

METODO

TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo experimental, randomizado e con-
trolado, com acompanhamento de 12 meses"”, realizado na
cidade de Sdo Paulo (SP, Brasil), no Ambulatério de Cirurgia
de Cabeca e Pescoco do Hospital Sao Paulo da Universidade
Federal de Sdo Paulo (HSP-Unifesp).

PorurLAcAo

A populagio do estudo foi composta por pacientes
recém-diagnosticados com carcinoma espinocelular de
cabega e pescogo, os quais iniciaram o tratamento oncol6-
gico na institui¢do supracitada. A amostra foi composta por
pacientes elegiveis no periodo entre outubro de 2015 e abril
de 2016 e os dados foram coletados entre outubro de 2015
e abril de 2017. Os seguintes critérios de inclusdo foram
considerados: idade entre 18 anos e 80 anos, recém-diag-
nosticados com tumores malignos do trato aerodigestivo
superior, atendidos no ambulatério supracitado e submetidos
a primeira linha de tratamento oncolégico. Foram excluidos
os pacientes que realizaram alguma etapa do tratamento
em outra institui¢do ou que apresentavam diagndstico de
transtorno psiquidtrico documentado no prontudrio médico.

COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada em 4 encontros. Na
avaliagdo inicial (TO), foram coletados os dados referen-
tes as caracteristicas sociodemogrificas e clinicas de cada
paciente, tais como: idade, sexo, estado civil, escolaridade,
renda, diagnéstico, fatores de risco, estadiamentos (clinico
e patolégico), e tratamento. Aplicaram-se também os ques-
tionarios Functional Assessment of Cancer Therapy — Head and
Neck (FACT-H&N) para avaliagio de QV, composto por
38 itens que avaliam 5 dominios: bem-estar fisico (7 itens),
bem-estar social/familiar (7 itens), bem-estar emocional (6
itens), bem-estar funcional (7 itens) e preocupagdes adicio-
nais relacionadas ao cancer de cabega e pescogo (11 itens)
®). Esses itens possuem uma escala de 5 pontos tipo Likert,
que varia de nem um pouco a muitissimo. Para corregio
e avaliagdo do instrumento, pontua-se de 0 a 148 para a
escala global e de 0 a 28 para as demais subescalas, sendo
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0 a 24 para a escala bem-estar emocional. Quanto maior a
pontuagio melhor a QV®.

Para os sintomas de AD foi aplicada a Escala Hospitalar
de Ansiedade e Depressio (HADS), constituida por 14 itens
de multipla escolha, sendo 7 voltados para avaliagdo de sinto-
mas de ansiedade (HADS-A) e 7, de depressio (HADS-D).
A pontuacio de cada item varia entre 0 ¢ 3, sendo 21 a
pontuagio maxima em cada subescala®. O escore indicativo
de ansiedade ¢ > 8 e o de depressio, > 9¥). Nesse momento,
também foram realizadas as atividades educativas propostas.

QV e AD foram reavaliadas nos encontros subsequen-
tes ao inicio do tratamento aos 3 meses (T'1), aos 6 meses
(T2) e aos 12 meses (T3). Em cada encontro, a pesquisadora
esclareceu como os diferentes instrumentos deveriam ser
preenchidos, oferecendo auxilio na leitura para os pacientes
que apresentassem dificuldades no entendimento, sem gerar
influéncia sobre suas respostas.

A agdo educativa teve inicio na primeira coleta de dados
(T1), com duragio aproximada de 60 minutos, para ambos
os grupos: controle (GC) e experimento (GE). Tanto na
agdo educativa como na coleta de dados houve a partici-
pacio da pesquisadora principal, com o auxilio de outros
enfermeiros (residentes de enfermagem) e/ou graduandos
treinados para manter a uniformidade das a¢des ao longo
da coleta de dados.

A intervengio no GC consistiu em consultas médica
e de enfermagem realizadas individualmente. Em seguida,
em sala apropriada, foi realizada a demonstragio da simu-
lagdo do uso de artefatos (cinulas de traqueostomia, sondas
de alimentagdo e materiais para curativo) em manequins
apropriados. Ao final, foram entregues folhetos educativos
existentes na institui¢do, contendo informagbes bésicas e
gerais sobre o preparo pré-operatdrio, incluindo orientagoes
para internagio e necessidade de jejum, cuidados de higiene
(corporal e oral) no pés-operatério, manipulagio de sonda
para alimentagio enteral e cuidados com a cinula de traque-
ostomia. Cabe ressaltar que a educagio tanto do paciente
como do familiar no GC j4 se caracterizava pela associagio
de estratégias, como consultas multidisciplinares separadas,
demonstragées de procedimentos e oferta de material edu-
cativo impresso, porém sem que os objetivos educacionais
fossem delineados para o autogerenciamento.

A intervencio educativa do GE foi composta por con-
sultas médica e de enfermagem integradas, ou seja, realizadas
conjuntamente, exibi¢o de video educativo, gravado no anfi-
teatro do Ambulatério de Cirurgia de Cabega e Pescogo do
HSP-Unifesp, que contou com a participa¢ido dos profissio-
nais desse ambulatério (enfermeiro, fonoaudiélogo, médico
cirurgido de cabega e pescogo e nutricionista), totalizando
7 médulos de video com duragdo de 2min47s a 11min91s:
1) introdugio sobre o que é cincer, 2) orientagdes para o
tratamento cirtrgico, 3) tratamento cirdrgico para o cincer
de boca, 4) tratamento cirtrgico para o cincer de laringe,
5) alta hospitalar e cuidados especificos no domicilio com a
traqueostomia e sondas de alimentagio, 6) radioterapia em
cabega e pescogo, e 7) quimioterapia antineopldsica para o
cancer de cabega e pescogo. Apés a exibi¢o do video educa-
tivo, os pacientes foram convidados a participar da simulagio

do uso de artefatos (canulas de traqueostomia, sondas de
alimentagfo e materiais para curativo) em manequins apro-
priados. Nesse momento, o didlogo com o paciente e seus
acompanhantes primou por destacar os principais conted-
dos discutidos no video e o tratamento especifico ao qual
o paciente seria submetido, além de escuta e verbalizagio
sensiveis de dificuldades e receios para o manejo das situa-
¢bes. Ao final, foram oferecidos, para consulta no domicilio,
um disco digital versatil (DVD), contendo o video exibido, e
um manual impresso com as mesmas informagdes contidas
no video.

Os contetidos do video e do material impresso foram
validados em estudo anterior e elaborados para atender as
demandas da presente pesquisa” e estdo disponiveis no size
da institui¢do de ensino sede do projeto, podendo ser aces-
sados no endereco http://www.unifesp.br/campus/sao/epe4/
destaques/509-cancer-de-cabeca-e-pescoco-orientacoes.

Os desfechos primarios do estudo foram a diminui¢io
dos niveis de AD e a melhor percepgio da QV.

Para defini¢io do tamanho da amostra tomou-se como
base a média de pacientes (M = 40) diagnosticados com
carcinoma espinocelular de cabega e pescogo e que inicia-
ram o tratamento no Ambulatério de Cirurgia de Cabeca
e Pescoco do HSP-Unifesp no periodo de outubro de 2015
a abril de 2016. Considerou-se o intervalo de confianga de
95%, desvio padrio (DP) de 0,5 e margem de erro de 5%. Os
pacientes foram randomizados por meio de sorteio aleatério
de 1:1, sendo o primeiro paciente direcionado para o GC, 0
segundo para o GE, e assim sucessivamente!”.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Para a avalia¢io dos dados, a anilise descritiva foi utili-
zada para avaliar a frequéncia, a média e o desvio padrio das
varidveis sociodemogrificas e clinicas. Para a homogeneidade
dos grupos utilizaram-se os testes # e exato de Fischer. Os
escores de QV e AD obtidos em todos os tempos de ava-
liagdo foram comparados por meio do teste # e a correlagdo
entre os instrumentos foi obtida por grupo e por tempo. A
significincia estatistica foi determinada com base no alfa
de 0,05. Na sequéncia, a ANOVA de Medidas Repetidas
(ANOVA-MR) foi utilizada para verificar a matriz de vari-
ancia/covaridncia dos dados em busca de interagdes signifi-
cativas entre as varidveis analisadas. Todas as andlises foram
realizadas com o auxilio do soffware SPSS, versio 23.0.

ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de
Eticaem Pesquisa da Unifesp, sob o nimero 554.220/2014,
e registrado no Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (RBR
2g53ct). Todos os participantes que concordaram em par-
ticipar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, de acordo com a Resolugio 466/12, do
Conselho Nacional de Saiade™.

RESULTADOS

No periodo estabelecido de 6 meses para inclusdo de
pacientes na amostra, o ambulatério atendeu 40 novos
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pacientes, sendo selecionados 20 pacientes de acordo com os
critérios de elegibilidade estabelecidos. Assim, 10 pacientes
integraram o GC e 10, o GE. Houve uma perda amostral

de 3 pacientes no decorrer dos meses de coleta de dados do
estudo por 6bitos, e 9 pacientes do GC e 8 do GE comple-

taram todos os tempos de avaliagio propostos (Figura 1).

1.4 Inclusao

Avaliados para elegibilidade (n=40)

—— (n=20)

Excluidos (n=20)
e Nao atenderam aos critérios de inclusao

® Desistiram de participar (n=0)
e (Qutras razoes (n= 0)

Randomizados (n=20)

v r
L

1.1 Alocacao J

1 v

Grupo Controle (n=10)
e Plano Educacional Convencional

Grupo Experimento (n= 10)
¢ Plano Educativo para o autogerenciamento

(

L 1.3 Seguimento J

Perda de seguimento (6bito) (n =1)
TO- Caracteristicas sociodemograficas e
clinicas
T1,T2and T3- FACT-H&N e HADS

Perda de seguimento (6bito) (n =2)
TO- Caracteristicas sociodemograficas
e clinicas
T1, T2and T3- FACT-H&N e HADS

1.2 Andlise

Analisados (n=9)

Analisados (n=8)

Figura 1 - Fluxograma CONSORT 2010 com dados finais da coleta de dados — Sao Paulo, SP, Brasil, 2017.
FACT-H&N: Functional Assessment of Cancer Therapy — Head and Neck; HADS: Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao.

Quanto as caracteristicas da amostra, no GC a média
de idade foi de 50,4 anos (DP = 13,3), sendo 80% do sexo
masculino, 70% casados e 60% com até 9 anos de estudo.
A maioria relatou ter alguma ocupagio (60%), 11,1% eram
aposentados, 80% eram tabagistas e 60%, etilistas. A totali-
dade dos participantes seguia alguma religido, sendo metade
deles catblica. No GE, a média de idade foi de 58,8 anos (DP
=11,6),70% eram do sexo masculino, 60% ndo eram casados,
60% cursaram até 9 anos de estudo, 60% nio tinham ocupa-
¢d0, 25% eram aposentados, 60% eram catélicos, 60% eram
tabagistas e 40%, etilistas. Todos os pacientes pertenciam a
classe econémica C, com predominio de C2, que representa
renda média domiciliar mensal de R$ 1.625,0012, Nenhuma
diferenca significativa foi observada entre GC e GE para as
varidveis sociodemogrificas.

Em 60% dos casos do GC, o cincer estava localizado na
cavidade oral, e 80% dos pacientes foram diagnosticados em

estddios avancados (III e IV). O tratamento predominante
(70%) foi o combinado (cirurgia + radioterapia + quimio-
terapia). No GE, 60% dos tumores também estavam loca-
lizados na cavidade oral, sendo 60% deles diagnosticados
tardiamente (III-IV). Dentre as modalidades terapéuticas,
30% foram submetidos a cirurgia e outros 30%, a trata-
mento combinado (cirurgia + radioterapia + quimioterapia).
Apesar das diferencas encontradas, elas nio foram estatis-
ticamente significantes.

Na anilise descritiva do FACT-H&N foi constatada
uma diferenca significativa no escore total da QV, conside-
rando a interagio grupos e tempos. No T0, o escore do GC
foi maior que o reportado pelo GE. Contudo, essa correlagio
nio se manteve até o final do acompanhamento. Ademais,
nio houve diferenga significativa para as demais subescalas,
considerando a interagdo grupos e tempos, tal como apre-
sentado na Tabela 1.
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Tabela 1 - Analise descritiva do instrumento de qualidade de vida FACT-H&N, comparativa por grupo e por tempo de avaliacdo - Sao

Paulo, SP, Brasil, 2017.

Fator TO* T1* T2* T3* Valor de P
Controle Média (DP) 112 (14,7) 100,3 (23,1) 94,7 (19,2) 101,9 (24)
FACT-H&N 0,0012+
Experimental Média (DP) 96,4 (8,1) 105,9 (17,7) 106,4 (10,4) 112,3 (10,4)
Controle Média (DP) 24,5 (93,2) 21,1(6,1) 20,3 (5) 22,7 (4,3)
Bem-estar fisico 0,1098
Experimental Média (DP) 22,7 (5,1) 22,5 (3,6) 24,1 (2,8) 25,7 (2,8)
Controle Média (DP) 23,61 (9,2) 19,7 (6,2) 17,8 (5,2) 17,9 (6,9)
Bem-estar social/familiar 0,0600
Experimental Média (DP) 18,3 (5,3) 20,8 (5,3) 19,1 (3,5) 19,8 (3,4)
Controle Média (DP) 18,6 (4,7) 19,3 (4,9) 18,3 (4,2) 19,4 (4,7)
Bem-estar emocional 0,6600
Experimental Média (DP) 18,0 (4,5) 20,1 (3,6) 19,7 (3,0) 21,5 (1,3)
Controle Média (DP) 18,5 (3,6) 16,3 (6,0) 16,0 (4,4) 18,2 (5,9)
Bem-estar funcional 0,0532
Experimental Média (DP) 15,2 (2,3) 17,1 (4,3) 18,4 (2,8) 19,1 (1,7)
Controle Média (DP) 26,6 (6,5) 23,7 (6,4) 22,2 (6,5) 23,5 (5,9)
Preocupacdes adicionais 0,2408
Experimental Média (DP) 25,5 (3,6) 26,1 (5,4) 26,8 (5,5) 27,3 (6,28)

DP: desvio padrao; FACT-H&N: Functional Assessment of Cancer Therapy-Head and Neck.
* Meses transcorridos a partir do inicio do tratamento oncoldgico: TO = pré-tratamento, T1 = 3 meses, T2 = 6 meses e T3 = 12 meses.

* Diferenca estatisticamente significante para P < 0,05.

Escore: bem-estar fisico (0-28), bem-estar social/familiar (0-28), bem-estar emocional (0-24), bem-estar funcional (0-28), preocupagdes adicionais (0-40), com

escore total de 0-148.

Anilise semelhante foi feita para a HADS, no entanto
nenhuma diferenca significativa foi encontrada entre os grupos

avaliados. No geral, os pacientes do GC reportaram maior

média de AD no T3, quando comparados ao GE (Tabela 2).

Tabela 2 - Andlise descritiva do instrumento de ansiedade e depressao HADS, comparativa por grupo e por tempo de avaliacdo — Sao

Paulo, SP, Brasil, 2017.

Fator To* T1* T2* T3* Valor de P
Controle Média (DP) 4,2 (3,1) 4(3,9) 3,2(3,3) 4,14,7)
Ansiedade 0,4667
Experimental Média (DP) 4,6 (4,3) 3,9 (3,1) 3(2,2) 2(1,3)
Controle Média (DP) 1,6 (2,6) 3,6 (3,8) 2,7 (1,5) 32,9
Depressao 0,1374
Experimental Média (DP) 3,6 (3,4) 2,7(3,1) 2,5(2) 1,6 (1,3)
Controle Média (DP) 5,8 (5,2) 7,6 (7) 5,9 (4,6) 7,1.(7)
Escore total 0,0600
Experimental Média (DP) 8,2 (7,1) 6,6 (5,8) 5,5 (4,1) 3,6(2,4)

DP: desvio padrao; HADS: Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao.

“ Meses transcorridos a partir do inicio do tratamento oncolégico: TO = pré-tratamento, T1 = 3 meses, T2 = 6 meses e T3 = 12 meses.
Escore indicativo de ansiedade > 8, escore indicativo de depressdo > 9 e escore total = 42.

Uma correlagio inversa significativa foi observada entre
FACT-H&N e HADS, indicando uma relagdo existente
entre maiores escores de AD e piores escores de QV. Essa
correlagio foi obtida nos tempos de avaliagio T0,T1,T2 e
T3 para o GC e nos tempos T0, T1 e T2 para o GE. No TO,
a correlagio inversa foi encontrada para os dominios bem-
-estar emocional (P = 0,0003) e o escore global do FACT-
H&N (P = 0,0057). Nenhuma correlagio foi encontrada
entre AD nos demais dominios do instrumento. No GE,
baixos escores nos dominios bem-estar social/familiar (P =
0,0261) e bem-estar emocional (P = 0,0009) também esti-
veram associados a sintomas de AD. A correlagio nio foi
significativa para os demais dominios.

No T1, resultado semelhante foi encontrado para baixos
escores nas escalas bem-estar fisico (P = 0,0063), bem-estar
emocional (P = 0,0233), bem-estar funcional (P = 0,0025) e
FACT-H&N (P = 0,0420) associados a presenga de sinto-
mas de AD no GC. O mesmo ocorreu no GE, com baixos
escores nas escalas bem-estar social/familiar (P = 0,0070),
bem-estar emocional (P = 0,0000), bem-estar funcional (P

= 0,0070), preocupagdes adicionais (P = 0,0498) e FACT-
H&N (P = 0,0003) associados a presenca de sintomas de
AD.No T2, novamente baixos escores nas escalas bem-estar
fisico (P = 0,0246), bem-estar emocional (P = 0,0087), bem-
-estar funcional (P = 0,0053) e FACT-H&N (P = 0,0051)
associaram-se a piores sintomas de AD no GC. No GE,
a associagdo inversa se manteve entre sintomas de AD e
baixos escores no bem-estar fisico (P = 0,0206), bem-estar
emocional (P = 0,0309), bem-estar funcional (P = 0,0002),
preocupagdes adicionais (P = 0,0453) e FACT-H&N (P =
0,0015). No tltimo tempo de avaliagio (T3), baixos escores
nas escalas bem-estar fisico (P = 0,0013), bem-estar social/
familiar (P = 0,0204), bem-estar emocional (P = 0,0000),
bem-estar funcional (P = 0,0055) ¢ FACT-H&N (P =
0,0008) estiveram associados a sintomas de AD no GC.
No GE nenhuma correlagio foi encontrada.

Ao verificar a ANOVA-MR, no GC o teste Greenhouse-
Geisser indicou efeito significativo para piora do bem-estar
social/familiar (P = 0,02) e das preocupagdes adicionais (P
= 0,01) ao longo dos tempos de avaliagdo. Demais escalas
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ndo apresentaram efeito significativo entre os tempos de
avaliagdo. No GE, entretanto, o mesmo teste indicou efeito
significativo para redugio da prevaléncia de ansiedade (P =
0,001) e melhor bem-estar emocional (P = 0,01) ao longo
do tempo. Demais subescalas ndo apresentaram efeito sig-
nificativo entre os tempos de avaliago.

DISCUSSAO

As caracteristicas sociodemogréficas e clinicas da popu-
lagdo avaliada estdo de acordo com as caracteristicas descritas
nos registros nacionais, a maioria masculina, na quinta ou
sexta décadas de vida, o que corrobora os dados encontrados
na literatura®. Os participantes estavam, na maioria, casados
e esse dado é relevante na perspectiva do auxilio no cuidado
e suporte afetivo. Sabe-se que a familia participa do processo
de adoecimento e sua dindmica se altera de acordo com as
demandas da doenga, do tratamento e da hospitalizagio.
Conhecer a composi¢io e a estrutura familiares, os papéis
desempenhados pelos seus membros e as disponibilidades
deles para o cuidado assistencial é fundamental para a estru-
turagdo de agdes educativas®,

Em relagio ao nivel educacional, a maioria apresentou
baixa escolaridade. A baixa escolaridade pode refletir direta-
mente na falta de acesso a servigos de saide e em dificuldades
em compreender informagdes, orientagdes e recomenda-
¢bes relacionadas ao cuidado da satde. Nesse sentido, os
pacientes se tornam mais vulnerédveis a fatores de risco para
comorbidades e mortalidade e aos baixos padrdes de cui-
dado a satde™. Além disso, a maioria foi classificada com
renda domiciliar mensal correspondente a R$ 1.625,0002
(aproximadamente US$ 433,33 na cotagio atual do ddlar
comercial). Apesar de o GC ter um porcentual maior de
pacientes ativos profissionalmente, o GE apresentou maior
porcentual de aposentados, o que pode explicar que ambos
apresentavam condi¢bes financeiras semelhantes pela clas-
sificagdo econdmica empregada. Os achados caracterizam a
vulnerabilidade financeira de ambos os grupos, bem como
reforcam a condi¢io como fator de risco para o cincer de
cabega e pescogo>19),

Esse cendrio expressa a importincia do cuidado multi-
disciplinar, fundamental para auxiliar no atendimento das
demandas biolégicas, sociais, economicas e psicoldgicas dos
pacientes e respectivas familias, na perspectiva da adogio
de comportamentos adaptativos, seguros e pré-ativos, bem
como do acesso a programas sociais, que contribuam com
o paciente e a familia economicamente®”. Notoriamente,
o processo de adoecimento e o diagnéstico de cincer
impactam em diferentes dreas da vida do paciente e de seus
familiares, podendo resultar em medo, inseguranga, preo-
cupagdes, desesperanca e sensagio de perdas, condigbes que
foram observadas na presente investigacdo. Nesse contexto,
a adogdo de uma religido, que foi unanimidade entre os
participantes, pode ser utilizada como um recurso para o
enfrentamento do adoecimento e auxiliar na adaptagio ante
as demandas impostas pela doenga e pelo tratamento®17.

Alta prevaléncia de tabagismo e de uso de dlcool por
parte dos pacientes de ambos os grupos foi identificada.
O uso do tabaco pode ser entendido como uma questio

sociocultural e, para alguns usudrios, o fumo e o dlcool sio
utilizados como estratégias para lidar ou evitar sentimentos
negativos como medo, preocupagio, raiva e tristeza®®.

Os dados clinicos dos pacientes deste estudo ratificam
os descritos na literatura, confirmando tratar-se de uma
populagio de alto risco. Em vista desse achado, medidas
apropriadas precisam ser desenvolvidas para mudar a reali-
dade do diagnéstico tardio no Brasil, otimizando o intervalo
entre o inicio dos sintomas € o diagnéstico®. Assim, agdes
educativas precisam ser propostas na fase anterior ao diag-
néstico clinico, auxiliando a populagio na identificagio dos
sintomas e na procura por uma assisténcia adequada nos
sinais e sintomas iniciais.

Os achados da presente investigagio refor¢am a impor-
tancia da a¢do educativa planejada e intencional para a abor-
dagem integral dos pacientes com cincer. A educagio em
oncologia deve ser eficiente o suficiente para gerar comporta-
mentos e atitudes para a prevengio do cincer, para a detecgio
precoce e, na vigéncia do adoecimento, para também gerar
habilidades para o autogerenciamento®.

Retomando os achados, as oscilagdes nas percepgdes de
QV com menores escores nos tempos T2 e T3 de trata-
mento sio justificdveis pela complexidade das intervengdes,
como cirurgias extensas e terapia antineopldsica combinada,
associando-se quimioterapia e radioterapia. Estudos anterio-
res evidenciaram a relagio entre tumores avan¢ados, extensa
ressecgdo cirdrgica, irradiagdo pos-operatoria e piores escores
de QV@W),

Com o passar do tempo, houve processo adaptativo favo-
ravel a melhor percep¢do da QV no presente estudo, com
leve e progressivo aumento nos demais tempos de avaliagio.
O desenho da intervencdo educativa do GE, com consultas
médica e de enfermagem integradas e exibi¢io do video edu-
cativo, elaborado a partir da intencionalidade de construgio
de habilidades para o autogerenciamento, e com a posterior
simula¢fo dos cuidados com os artefatos e fornecimento de
material educativo, ambos correspondentes ao video, certa-
mente foi um fator colaborador, pois a associagio das estraté-
gias de ensino, repetindo-se e reforgando-se conhecimentos,
habilidades e atitudes de forma coerente e articulada para a
autonomia e o empoderamento do paciente, estd no cerne
da agdo educativa para o autogerenciamento.

A queda do dominio bem-estar social/familiar foi gra-
dual ao longo dos tempos de avaliagio no GC e no GE,
sugerindo uma possivel dificuldade de comunicagio entre o
paciente, o familiar e/ou o cuidador. A histéria pregressa de
relacionamento familiar, as sequelas do tratamento e o prové-
vel desgaste no relacionamento entre o paciente e o familiar
podem justificar esse resultado. Os familiares sdo a principal
tonte de apoio tanto social como emocional para os pacien-
tes, desempenhando papel importante no gerenciamento das
consequéncias do processo de adoecimento™. A existéncia
de possiveis problemas de relacionamento anteriores pode
estar ligada 4 dependéncia de dlcool, principalmente, tabaco
e outras drogas ilicitas. Nessas condiges, a abordagem do
cuidado centrado no paciente e na familia pode auxiliar na
recuperagio dos lagos afetivos, possibilitar as reaproximagdes,

6 Rev Esc Enferm USP - 2020;54:€03546

www.scielo.br/reeusp



Hortense FTP, Bergerot CD, De Domenico EBL

bem como proteger os familiares/cuidadores de sobrecarga
emocional negativa®-2Y,

Com relagdo aos sintomas de AD, o periodo préximo ao
diagnéstico e a decisdo terapéutica mostrou-se mais propicio
para a presenca de sintomas de ansiedade no GC e no GE.
Nos demais tempos de avaliagdo, em ambos os grupos, a
média reportada pelos pacientes esteve proxima a descrita na
literatura®. Essa equivaléncia e a nio oscilagio nos tempos
do estudo podem ser advindas de intervencdes e encami-
nhamentos propostos pela equipe. Pelo fato de este estudo
ter sido conduzido em “mundo real” (rea/ world), os pacien-
tes foram orientados a conversar com membros da equipe
médica sempre que apresentassem sintomas clinicos de AD.
Ademais, a presenca de sintomas de AD esteve associada a
pior QV em todos os tempos de avaliagio.

Ressalta-se que, quando nio tratados da AD, esses sinto-
mas tendem a se agravar, prejudicando, por exemplo, a adesio
ao tratamento, favorecendo a readmissio no servico de saude,
prolongando a reabilita¢io e, ndo invariavelmente, resultando
na diminui¢io do tempo de sobrevida®®. Na presente inves-
tigagdo, as agbes de monitoramento dos pacientes realizadas
no GE foram de ficil execugio e vidveis. O didlogo, a partir
dos conteudos dos materiais educativos e a utiliza¢do de
instrumento apropriado, auxiliaram e capacitaram a equipe
no diagnéstico e na defini¢do de tratamentos para AD.

Os resultados obtidos com a investigagdo reforcam o
pressuposto de que a ac¢do educativa deve ser cientifica-
mente alicer¢ada e delineada para atender as demandas
dos pacientes e seus familiares com multiplas intervencdes,
que, uma vez empreendidas, devem ser sistematicamente

avaliadas com indicadores que sinalizem sua efetividade e
sua eficiéncia.

As limitagoes do presente estudo concentram-se no
tamanho reduzido da amostra provocado pela diminuigio
do niimero de pacientes atendidos na institui¢io, que invia-
bilizou algumas anlises estatisticas. Apesar dessa limitagdo,
acredita-se que os diferentes critérios adotados para avaliagdo
do material educativo tenham sido suficientes para indicar e
evidenciar o beneficio e a qualidade da intervengio.

CONCLUSAO

A intervengio educativa pode ter interferido no aumento
gradativo dos escores do FACT-H&N no transcorrer do
tratamento, reforcando o beneficio da a¢io educativa, suge-
rindo maior adaptabilidade ao tratamento, conhecimento e
habilidades desenvolvidas, para a identificagdo da evolugdo
da doenga e dos sintomas adversos, além de estratégias para
resolu¢do ou minimizagio desses sintomas.

Na andlise longitudinal de QV e AD, houve redugio dos
sintomas de ansiedade e melhor bem-estar emocional no
GE. No GC, foi possivel atestar um resultado insatisfatério,
com piora do bem-estar social/familiar e maior presenga de
preocupagdes adicionais relacionadas a doenca.

Espera-se que os resultados encontrados na presente
experimentagdo possam motivar os profissionais e favorecer
a andlise acerca dos beneficios diretos e indiretos da implan-
tagdo de programa educativo, multimididtico, estruturado e
pautado nos principios do autogerenciamento e em proto-
colos existentes de mensuragio de QV e AD no periodo de
adoecimento pelo cincer.

RESUMO

Objetivo: Avaliar um programa educativo baseado nos principios do autogerenciamento com programa educativo convencional, por
meio de instrumentos de qualidade de vida, ansiedade e depressio em periodo de 12 meses transcorridos do inicio do tratamento.
Meétodo: Estudo experimental, randomizado, controlado, realizado com pacientes com céncer de cabega e pescogo, tratados em hospital
universitdrio do municipio de Sdo Paulo. Os pacientes foram divididos aleatoriamente em dois grupos: grupo controle, submetido
ao plano educativo convencional, e grupo experimento, submetido ao plano educativo para o autogerenciamento. Para as andlises
empregaram-se estatisticas descritiva e analitica, utilizando-se o teste t, o teste exato de Fischer e ANOVA de Medidas Repetidas.
Resultados: Foram selecionados 20 pacientes. A maioria dos participantes foi do sexo masculino, em estidios avan¢ados de doenga e
submetidos a trés modalidades terapéuticas. O grupo controle apresentou queda gradual dos escores de qualidade de vida no transcorrer
do tratamento, enquanto o grupo experimento aumentou progressivamente. A correlagdo foi significativa entre a presenca de sintomas
de ansiedade e depressio e baixa qualidade de vida. Pacientes do grupo controle apresentaram piora significativa do bem-estar social/
familiar (P = 0,02) e da prevaléncia de preocupagdes adicionais relacionadas ao cincer de cabega e pescogo (P = 0,01), enquanto o grupo
experimento apresentou reducio dos sintomas de ansiedade (P = 0,001) e melhora do bem-estar emocional (P = 0,01). Conclusao:
A intervengio educativa pautada na constru¢do de habilidades para o autogerenciamento favoreceu a qualidade de vida e reduziu a
ansiedade e a depressdo. Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (RBR 2q53ct).

DESCRITORES
Neoplasias de Cabega e Pescogo; Autocuidado; Educagio em Satude; Qualidade de Vida; Ansiedade; Enfermagem Oncoldgica.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar un programa educativo basado en los principios de la autogestién con programa educativo convencional, mediante
instrumentos de calidad de vida, ansiedad y depresién en periodo de 12 meses transcurridos desde el inicio del tratamiento. Método:
Estudio experimental, randomizado controlado, llevado a cabo con pacientes con céncer de cabeza y cuello, tratados en hospital
universitario del municipio de Sdo Paulo. Los pacientes fueron divididos aleatoriamente en dos grupos: grupo control, sometido al plan
educativo convencional, y grupo experimento, sometido al plan educativo para la autogestién. Para los andlisis se empleé estadistica
descriptiva y analitica, utilizindose la prueba t, la prueba exacta de Fischer y ANOVA de Medidas Repetidas. Resultados: Fueron
seleccionados 20 pacientes. La mayoria de los participantes fue del sexo masculino, en estadios avanzados de enfermedad y sometidos a
tres modalidades terapéuticas. El grupo control present6 caida gradual de los scores de calidad de vida en el trascurso del tratamiento,
mientras que el grupo experimento incrementd progresivamente. La correlacién fue significativa entre la presencia de sintomas de
ansiedad y depresién y la baja calidad de vida. Pacientes del grupo control presentaron empeoramiento significativo del bienestar social/
familiar (P = 0,02) y de la prevalencia de preocupaciones adicionales relacionadas con el cincer de cabeza y cuello (P = 0,01), mientras
que el grupo experimento presenté reduccién de los sintomas de ansiedad (P = 0,001) y mejora del bienestar emotivo (P = 0,01).
Conclusién: La intervencién educativa basada en la construccién de habilidades para la autogestion favorecié la calidad de vida y redujo
la ansiedad y la depresién. Registro Brasilefio de Ensayos Clinicos (RBR 2q53ct).
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DESCRIPTORES
Neoplasias de Cabeza y Cuello; Autocuidado; Educacién en Salud; Calidad de Vida; Ansiedad; Enfermeria Oncolégica.
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