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Frases extraidas do livro O Imperador de Todos os Males

{Uma biografia do CANCER} de Mukherjee, S. (2012)

“O cancer, repetia sempre, era uma doenga total — uma moléstia que
agarrava o paciente ndo apenas pelo lado fisico, mas também pelo
psiquico, pelo social e pelo emocional. S6 uma a¢cdo multidisciplinar
teria chance de vencer a doenca. Ele dava a esse conceito o nome de

‘cuidado total’.” Sobre Sidney Farber, pai da quimioterapia moderna.

“Uma mudanga de énfase na pesquisa, da pesquisa de tratamento
para a pesquisa de prevengdo, parece necessdria se quisermos que

il

haja progresso substancial na luta contra o cancer...’

“A rota para o sucesso de um exame de rastreamento é, portanto,
surpreendentemente longa e estreita. O exame precisa evitar as
armadilhas do excesso e da insuficiéncia de diagndstico e alcangar

>

aquele delicado equilibrio entre especificidade e sensibilidade.’

"O comportamento é uma matéria dificil, ndo porque seja inacessivel, mas porque é extremamente
complexo. O comportamento (...) é mutdvel, fluido e evanescente e, por esta razdo, faz grandes

exigéncias técnicas a engenhosidade e energia do cientista.”" (Skinner, 1953, p. 15)
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Resumo

A presente pesquisa teve como objetivo elaborar e validar um instrumento de triagem psicoldgica
para identificar pacientes oncoldgicos com risco de ma adaptacdo, possibilitando o encaminhamento
precoce para acompanhamento psicolégico. Para tal, elaborou-se um modelo tedrico sobre o processo
de ajustamento em oncologia, baseado em informagdes presentes na literatura que indicaram que a
adaptacdo psicoldgica depende, em grande parte, da forma como os pacientes percebem a doenga,
enfrentam os estressores associados e da qualidade da rede de suporte social. A pesquisa foi dividida
em trés estudos sucessivos: Estudo 1 — elaboracdo do instrumento; Estudo 2 — andlise da validade e
fidedignidade; Estudo 3 — andlise da validade preditiva e normatiza¢do. No Estudo 1 realizou-se uma
revisdo sistematica da literatura entre 2002 e 2012 na busca de preditores significativos de adaptagao
psicologica e selecionou-se os mais prevalentes: enfrentamento, suporte social, percep¢do de doenca,
afetividade negativa/distress. Em seguida, selecionou-se itens de escalas que avaliavam tais preditores
para compor o instrumento denominado Indicador de Risco Psicolégico em Oncologia (IRPO). No
Estudo 2, o IRPO foi aplicado a 300 pacientes com cancer — 192 mulheres e 108 homens — e realizou-
se andlises fatorial e de confiabilidade. Foram identificados cinco fatores em 27 itens: distress
(0=0,902); suporte social emocional (a=0,838); enfrentamento ativo (a=0,706); suporte social
instrumental (0=0,904); percep¢do negativa da doenca (0=0,783). Também identificou-se bom indice
de confiabilidade (a=0,90) para o escore geral, denominado Indice Geral de Risco (IGR). Em relagio
ao IGR, considerando que a literatura indica que em média 40% dos pacientes com cancer
apresentardo dificuldade para se adaptar (percentil 60), estabeleceu-se o escore 59 como ponto de
corte. As correlagdes entre os fatores e as varidveis sociodemograficos e médico-clinicas refletiram
resultados identificados na literatura. No Estudo 3, a validade preditiva do IRPO foi avaliada
utilizando-se a Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressio (HAD) como critério e testou-se o
modelo teodrico desenvolvido. Participantes: 98 pacientes - 74 mulheres e 24 homens. Além de manter
boa estabilidade em sua estrutura fatorial, as analises de regressdo linear mostraram boa capacidade
preditiva em relagdo a HAD (R?=0,594). Diferente do previsto no modelo teodrico inicial, identificou-
se efeito de mediacdo do fator enfrentamento ativo em relagdo aos fatores suporte social emocional e
instrumental. Verificou-se que a variavel sexo contribuiu para aumentar a capacidade explicativa do
modelo (R>=0,649). Em relagdo ao ponto de corte, verificou-se similaridade com o Estudo 2: escore
55 pelo percentil 60 e escore 56 pela analise de regressdo multipla. Optou-se pelo escore 55,
considerando que a sensibilidade ¢ um aspecto mais importante em instrumentos de triagem. Quanto a
validade discriminante, o IRPO distinguiu apenas entre o sexo dos participantes. Com base nos
resultados verificou-se, em termos gerais, que o IRPO apresenta pardmetros psicométricos adequados
e generalizdveis para a populacdo de pacientes adultos com céncer, que ndo estejam em cuidados
paliativos exclusivos. Sendo assim, o IRPO pode contribuir para a triagem psicoldgica, identificando
pacientes em risco de mé adaptacdo e favorecendo seu atendimento em servigos de psicologia, o que
pode contribuir para a qualidade da atencdo prestada em oncologia.

Palavras-chave: adaptagdo psicoldgica; ajustamento emocional; triagem; psico-oncologia.



Abstract

The objectives of this research were to develop and validate a psychological screening instrument in
order to identify cancer patients at risk for poor adjustment, allowing the early referral for
psychological counseling. To this end, was elaborated a theoretical model about adjustment process in
oncology based on information available in the literature that indicated that psychological adaptation
depends largely on the way that patients perceive illness, coping with associated stressors and the
quality of the social support network. The research was divided into three successive studies: Study 1
- development of the instrument; Study 2 - analysis of validity and reliability; Study 3 - analysis of
predictive validity and standardization. In Study 1 was conducted a sistematic review of literature
between 2002 and 2012, in the search for significant predictors of psychological adaptation and it was
selected the most prevalent: coping, social support, perception of illness, negative affectivity/distress.
Then, were selected items of scales that measured such predictors to compose the instrument entitled
Psychological Risk Indicator in Oncology (PRIO). In Study 2, the PRIO was administered to 300
cancer patients - 192 women and 108 men - and was carried out factorial and reliability's analysis.
Five factors were identified in 27 items: distress (o = 0.902); emotional social support (a0 = 0.838);
active coping (a = 0.706); instrumental social support (o = 0.904); negative perception of illness (a =
0.783). Also was identified good level of reliability (o = 0.90) for the general test score, intitled
General Risk Index (GRI). Regarding the GRI, considering that literature suggests that on average
40% of cancer patients will present difficulty to adapting (60th percentile), it was established the score
59 as the cut-off point. The correlations between the factors, and the sociodemographic and medical-
clinical variables reflected outcomes from literature. In Study 3, the predictive validity of PRIO was
assessed using the Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD) as a criterion and the developed
theoretical model was tested. Participants: 98 patients - 74 women and 24 men. In addition to
maintaining good stability in its factorial structure, linear regression analysis demonstrated good
predictive power regarding HAD (R> = 0.594). Different from initial theoretical model it was
identified mediation effect of active coping factor on the emotional and instrumental social support
factors. It was found that sex contributed to increase the explanatory power of the model (R* = 0.649).
Regarding the cut-off point, there was similarity with Study 2: score 55 by 60th percentile and score
56 by multiple regression analysis. It was chosen the score 55, considering that sensitivity is a most
important aspect of screening tools. Regarding discriminant validity, the PRIO has distinguished only
among the gender of the participants. Based on the outcomes it was verified, in general terms, that the
PRIO has good and generalizable psychometric properties for the adult cancer patients population who
are not in exclusive palliative care. Thus, the PRIO can contribute to psychological screening,
identifying patients at risk of poor adaptation and favoring its attendance in psychological services,
which can contribute to the quality of care provided in oncology.

Key words: psychological adaptation; emotional adjustment; screening; psycho-oncology.
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Apresentacio

Comeco essa tese falando um pouco sobre mim, sobre sonhos e sobre o trabalho que tento
realizar a cada dia. A 4rea da saude, em especial a oncologia, sempre me encantou e foi objeto de
curiosidade. Finalizei minha graduacdo em 1998, uma época na qual ndo existia, na minha faculdade,
a disciplina psicologia da satude. Interessada pela area, precisei trilhar um caminho paralelo, buscando
formagdo complementar, participando de congressos e cursando especializagdes. A cada leitura, um
universo de possibilidades se abria a minha frente, mas o trabalho do psicélogo com pacientes
oncologicos se tornou meu principal foco de interesse. Durante o Curso de Especializagdo em
Psicologia Hospitalar, realizado no Instituto de Ensino e Pesquisa da Associagdo de Combate ao
Cancer de Goias, fui estagiaria na clinica cirargica do Hospital Universitario de Brasilia (HUB/UnB) e
tive contato com meus primeiros pacientes oncologicos, aprendendo mais com eles do que eles
comigo. Em 2001 fui convidada para trabalhar em clinica particular com pacientes em hemodidlise,
area nova e instigante, na qual aprendi sobre os desafios enfrentados por quem convive com uma
doenga grave e cronica.

Passados trés anos, fui aprovada em concurso ¢ nomeada psicéloga do HUB, me tornando
responsavel pelo Servico de Psicologia da maternidade e da clinica cirurgica. Como um grande
presente, em 2005, fui convidada para participar do Projeto Expande — Projeto de Expansdo da
Assisténcia Oncoldgica, pelo qual o HUB me enviou para cursar um ano de especializacdo em
psicologia oncologica no Instituto Nacional de Cancer (INCA). Tal projeto foi iniciado no ano de
2000 pelo Ministério da Satude, em parceria com o INCA, com o objetivo de ampliar a capacidade do
Sistema Unico de Satude (SUS) mediante a implantagio e implementagio de Centros de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON) e treinamento das equipes. Por esse motivo, decidi deixar a
clinica particular para me dedicar a realizagdo do sonho de trabalhar em psico-oncologia.

No Distrito Federal, o HUB foi um dos hospitais selecionados para tornar-se um CACON tipo I,
no qual devem ser desenvolvidas, de forma integrada, as modalidades: diagnéstico, cirurgia
oncologica, oncologia clinica, radioterapia, medidas de suporte, reabilitacdo e cuidados paliativos. A
psicologia se insere neste contexto como uma modalidade de “medida de suporte”, a qual ¢ definida
como um conjunto de agdes destinadas a sustentagdo das condigdes fisicas, psicoldgicas e sociais dos
pacientes que necessitam receber as diversas modalidades terapéuticas indicadas para o tratamento de
cancer (Brasil, 1998).

Voltando do INCA, em 2006, assumi o Servigo de Psicologia do Centro de Cancer do HUB —
atualmente denominado Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) — e, desde entdo,
tenho me empenhado para estruturar o atendimento psicologico de forma a oferecer uma atencdo de
qualidade ao maior niimero possivel de pacientes. Sendo a tUnica profissional de psicologia do

CACON na ocasido, centrei minhas agdes no atendimento aos pacientes encaminhados pela equipe ou



que estivessem internados. Com o tempo, percebi que os pacientes poderiam se beneficiar se o
atendimento ocorresse desde o inicio do tratamento oncoldgico, pois véarias dificuldades apresentadas
poderiam ser prevenidas com intervencdo precoce. Naquele momento, foi elaborada, junto com a
equipe médica e do servico social, uma atividade de acolhimento pela qual passariam todos os
pacientes que estivessem iniciando tratamento. Em uma primeira tentativa, apresentava-se o Servigo
de Psicologia procurando sensibilizar os pacientes com alguma dificuldade emocional a buscar
atendimento profissional.

Devido a baixa adesdo no periodo inicial e manuten¢do da procura pelo Servigco de Psicologia
apenas apOs o problema emocional se agravar, iniciei uma busca na literatura por estratégias que
ajudassem a identificar pacientes com necessidade dessa modalidade de atendimento. Foram
encontradas orientacdes sobre o uso de métodos de triagem (screening) psicologica e indicacdes de
uma variedade de escalas para avaliar pacientes ja com dificuldades emocionais. Entretanto, como
poucas avaliavam fatores de risco, optou-se por uma escala canadense (PSSCAN — Psychossocial
Screening for Cancer Patients) que se aproximava mais desse objetivo, avaliando suporte social e
qualidade de vida, além dos quadros de depressdo e ansiedade.

O processo de adaptagdo para o portugués e validagdo da PSSCAN iniciou-se durante meu
mestrado no Instituto de Psicologia da UnB, quando foi utilizada para avaliar a eficacia de um
programa de intervengdo em grupo. Apds validada, a escala apresentou limitagdes para identificar
pacientes que, apesar de ndo terem desenvolvido nenhum distarbio psicolégico, tivessem risco de
apresentar dificuldades para se adaptar ao contexto de adoecimento por cancer e seu tratamento.
Apesar dessa limitagdo, o uso da PSSCAN favoreceu a identificagdo dos pacientes com algum nivel de
distress e seu encaminhamento para atendimento.

A triagem psicologica passou a compor o protocolo do Servigo de Psicologia do Centro de
Cancer do HUB desde 2009, se constituindo como a principal porta de entrada para atendimento no
ambulatorio de psicologia. Entre agosto de 2009 e abril de 2011 foram avaliados 666 pacientes
mediante 0 PSSCAN (média de idade = 54 anos; DP=14,6), sendo 420 mulheres ¢ 246 homens. A
maioria dos pacientes (60,6%) estava em convivio marital e cursou apenas até o primeiro grau (65,8%).
Em relacdo ao nivel de distress identificado ao ingressarem no servigo, 27,30% encontravam-se com
distress moderado e 42% com distress elevado. Tal resultado corroborou os dados apresentados na
literatura, os quais apontam que a prevaléncia de distress elevado varia entre 22% a 58% (National
Cancer Institute, 2008). Identificou-se ainda ideacdo suicida em 7,5% dos pacientes, os quais foram
incluidos no grupo com distress elevado.

Os pacientes identificados com moderado a elevado distress eram agendados imediatamente
para o servigo de psicologia, enquanto os pacientes com baixo distress eram informados que o servigo
estaria disponivel em caso de necessidade. Verificando o nivel de adesdo dos pacientes com distress

elevado ou moderado ao agendamento, identificou-se que 43% compareceram a primeira consulta



psicoldgica, superando os 30% que a literatura indica como taxa média de adesdo (Mitchell, 2010).
Tal adesdo as consultas apds o encaminhamento estava significativamente relacionada (p>0,05) ao
resultado da avaliagdo de humor dos pacientes no momento do acolhimento, sendo o comparecimento
relacionado positivamente com sinais de ansiedade e negativamente com sinais de depressdo
identificados com auxilio do PSSCAN. Ademais, de forma surpreendente, 33,5% dos pacientes
avaliados com baixo nivel de distress também buscaram atendimento psicologico, apresentaram
demandas importantes e se mantiveram em acompanhamento.

Vale esclarecer que o paciente e seus familiares também podem buscar atendimento por conta
propria em qualquer momento do tratamento, serem encaminhados por demais profissionais da equipe
ou referenciados para o ambulatério apos atendimento pela equipe de psicologia durante internagao ou
participacdo no grupo psicoeducacional realizado antes da quimioterapia.

O acompanhamento estruturado dos resulados das triagem alertou que apenas identificar
pacientes j& em sofrimento psicologico poderia ndo ser suficiente no momento da oferta de
atendimento pelo Servico de Psicologia, bem como mostrou a importancia de se conhecer fatores que
podem interferir no ajustamento psicologico do paciente, mesmo quando niveis moderados a elevados
de distress, ansiedade ou depressdo nao sdo identificados. Entretanto, ¢ dificil identificar pacientes que
desenvolverdo dificuldades emocionais durante o tratamento, dependendo dos demais profissionais da
equipe encaminharem os pacientes ou deles buscarem atendimento por conta prépria quando o
sofrimento psicoldgico se faz presente. Assim, passou-se a repensar a avaliagdo inicial e procurar uma
forma de identificar quais caracteristicas podem favorecer ou dificultar o processo de ajustamento no
contexto da oncologia.

Foi pelos motivos acima expostos que o tema do doutorado sofreu alteragdes. No inicio, o foco
estava em terminar a validagdo da escala canadense e utiliz-la para proceder a triagem de pacientes,
elaborar programa de intervencao direcionado as demandas apresentadas durante a triagem e avaliar
sua eficacia. Entretanto, durante a finalizagdo do procedimento de validacdo, verificou-se que tal
instrumento apresentava limitagdes para identificar pacientes que ainda ndo apresentavam prejuizos
em sua saude mental, como sintomas de depressdo ou ansiedade, mas poderiam se beneficiar de
acompanhamento psicolégico.

Motivada a proceder o aprimoramento da triagem psicoldgica, passei a me dedicar a elaboracdo
de um instrumento que, além de auxiliar na identificacdo de pacientes com dificuldades emocionais,
pudesse propiciar o reconhecimento de pacientes suscetiveis a desenvolverem problemas psicolégicos
ao longo do tratamento. Para tal, buscou-se identificar fatores que influenciam no processo de
ajustamento e que poderiam ser incorporados a triagem psicoldgica, complementando a avaliacdo
realizada pela parte da PSSCAN que apresentou boa confiabilidade durante a validagdo. Assim, o
objetivo da tese ¢ apresentar o processo de construcdo e validacdo do novo instrumento, nomeado

Indicador de Risco Psicologico em Oncologia (IRPO).



No Capitulo 1 esta apresentada a revisao da literatura que embasa o desenvolvimento do IRPO,
colocando o leitor em contato com os conceitos de adaptacdo psicologica, enfrentamento, suporte
social, percepcdo de doenga e distress, como também discutindo aspectos relacionados ao processo de
triagem psicolédgica. No Capitulo 2 encontram-se a descrigdo das hipoteses e objetivos da pesquisa. No
Capitulo 3 descreve-se o método e a organizacdo que foi utilizada para apresentar os diferentes
estudos realizados e seus resultados. O Capitulo 4 destina-se a descricdo do Estudo 1, o qual se refere
ao processo de construgdo do IRPO. A validacdo fatorial, a andlise da consisténcia interna do
instrumento e a primeira fase do estabelecimento do ponto de corte do IRPO encontram-se no Capitulo
5, que apresenta o Estudo 2. J& o Capitulo 6 ¢ constituido do Estudo 3, no qual realizou-se a analise da
validade preditiva do IRPO, o teste das hipdteses que balizaram sua construcdo e a consolidag¢do do
ponto de corte. Dando sequéncia, os Capitulos 7 e 8 apresentam, respectivamente, a discussdo

abarcando os trés estudos e as consideragdes finais sobre a construcdo e validagdo do IRPO.



Capitulo 1

Revisao de Literatura

Ao longo da sua existéncia, o ser humano mostra surpreendente capacidade psicologica
para se adaptar as agruras da vida, independente da gravidade e intensidade de situacgdes aversivas
vivenciadas — doenga, morte de entes queridos, desemprego, violéncias. Muitos conseguirdo voltar
a se sentir bem em algum momento e outros até irdo apresentar mudangas positivas na percepcao
sobre si mesmo e de sua qualidade de vida. Entretanto, existem aqueles que terdo maior dificuldade
para se ajustar e — apesar de nem sempre procurarem —, poderdo precisar de ajuda profissional para
lidar com o problema em questdo. A populagdo alvo do presente estudo ¢ composta por estes
ultimos, pessoas que em fungdo do diagnostico de cancer desenvolvem dificuldades psicologicas
que prejudicam seu bem-estar emocional e qualidade de vida em geral.

Neste capitulo, serdo apresentados os conceitos que nortearam o desenvolvimento do
instrumento de triagem psicoldgica proposto, possibilitando que o leitor acompanhe o processo
tedrico e pratico envolvido na elaboracdo da escala denominada Indicador de Risco Psicolégico em

Oncologia (IRPO) e sua posterior validagao.

1.1 Adaptacio Psicologica as Doencgas Cronicas

O termo adaptacdo aparece na literatura em psicologia ora como sindénimo de ajustamento
ora como um construto diferente. Para o presente trabalho serd adotada a diferenciacdo entre esses
termos, considerando-se que ajustamento se relaciona ao processo envolvido na resposta que o
paciente tera para lidar com as mudancas provocadas pela doenga, enquanto adaptacdo representa o
resultado desse processo de ajustamento. Tal diferenciagdo estd de acordo com as explicagdes de
Pais-Ribeiro et al. (2010a) sobre adaptagdo e ajustamento. Para esses autores, adaptagdo ¢ a
mudanca que ocorre na estrutura de personalidade, na percep¢do, na interagdo com o meio
ambiente ou no comportamento do individuo como resultado da forma como enfrenta os
estressores associados ao adoecimento. Por outro lado, ajustamento ¢ a relacdo dindmica entre esse
individuo e as necessidades impostas pelo contexto de adoecimento, envolvendo o processo de
lidar com as situacdes vivenciadas ao longo do adoecimento.

Doengas crénicas ndo podem ser curadas, mas devem ser manejadas ao longo da vida do
paciente. Sdo doencas que podem se prolongar por toda a vida, exigindo adesdo a determinadas
orientagdes e prescrigdes terapéuticas, bem como necessidade de reeducacdo e reestruturacido da
rotina cotidiana. A doenca crdénica pode ser incapacitante, de aparecimento subito ou gradual,
progressiva ou imutavel, potencialmente fatal ou sem interferéncia na expectativa de vida. Pode
também se manifestar de forma muito diferente em individuos com a mesma enfermidade,
dependendo de fatores relacionados ao contexto de vida. A pessoa acometida por doenga cronica

ndo mais retornard ao seu estado de saude anterior e precisara se ajustar as mudancas em diversos



dominios de sua vida. Em média, para 30% dos pacientes a fase de ajustamento serd prolongada e
algumas vezes sem sucesso (Pais-Ribeiro et al., 2010b; Ridder, Geenen, Kuijer, & Van
Middendorp, 2008; Sidell, 1997; Stanton, Revenson, & Tennen, 2007).

O diagnoéstico de uma doencga cronica pode ameagar dimensdes essenciais da vida de uma
pessoa, podendo afetar os dominios fisico, emocional, laboral, conjugal, familiar, social, financeiro
e espiritual, levando a mobiliza¢do de recursos psicologicos na tentativa de se ajustar diariamente
as mudangas e lidar com a incerteza sobre o futuro (Sidell, 1997). Devido ao impacto causado por
uma condic¢do cronica na vida dos pacientes, diferentes aspectos relacionados a sua adaptacdo tem
sido estudados nas tultimas décadas buscando aumentar a compreensdo sobre os fatores que
contribuem ou dificultam o processo de ajustamento apo6s o diagndstico.

Uma das possibilidades ¢ procurar conhecer o que diferencia o individuo que conseguira se
adaptar bem daquele que apresentara prejuizo emocional e interpessoal. Nesse sentido, tem-se
construido modelos tedricos para explicar tal processo e os determinantes envolvidos, como
também para definir adaptag@o positiva ou negativa. Segundo Hoyt e Stanton (2012), com o intuito
de descrever melhor o processo de ajustamento a doenga cronica, pesquisadores estdo incorporando
varidveis cognitivas, emocionais, sociais e fisicas aos conceitos desenvolvidos, relacionando
adaptacdo com: (a) controle sobre as tarefas adaptativas relacionadas ao adoecimento; (b) auséncia
de desordem psicoldgica (ex.: desordens de ajustamento, depressdo ou ansiedade; disturbios do
humor); (c) relativamente pouco afeto negativo (ex.: estados de ansiedade, depressdo subclinica,
distress, medo); (d) manuten¢do de um funcionamento social adequado e dos papéis sociais; (e)
percepgdo de boa qualidade de vida. Tais varidveis estdo interrelacionadas, de tal forma que, por
exemplo, o estado de saude e o dominio funcional afetam e sdo afetados pelo estado de humor do
paciente.

As tarefas de ajustamento frente a uma doenca cronica geralmente estdo associadas a
manutencao da autoestima, engajarmento na procura de significado para a enfermidade, manejo de
sintomas e da dor e preservagdo do status funcional. Associam-se ainda a busca e compreensdo de
informagdes sobre a enfermidade, ao manejo de dificuldades financeiras, enfrentamento de
situagdes de incerteza sobre a doenca e seu tratamento, a tentativa de permanecer bem
psicologicamente e a manutencdo de relagdes afetivas intimas (Hoyt & Stanton, 2012; Pais-Ribeiro
et al., 2010b; Sidell, 1997; Ridder et al., 2008; Stanton, et al., 2007).

O sucesso em tais tarefas ¢ usualmente utilizado como indicador de melhor adaptacdo geral.
Por outro lado, pesquisadores acabam definindo a adaptacdo psicolégica como presenca ou
auséncia de desordens psiquiatricas, de sintomas psicolégicos e de humor negativo (Stanton et al.,
2007). Além de utilizar tais pardmetros para avaliar em que grau o paciente estd conseguindo se
ajustar psicologicamente, pesquisadores também buscam identificar em quais dominios apresenta
maior ou menor dificuldade.

O uso de instrumentos para identificar o nivel de funcionalidade, qualificar a experiéncia



com a doenga e seus tratamentos e verificar a presenca de afetos negativos — principalmente
avaliacdes dos niveis de ansiedade, depressdo e distress — tem se tornado comum. A ampliagdo de
formas de avaliacdo com a inclusdo de novos pardmetros para estimar o processo de ajustamento a
doenga, parece ser uma tentativa de transpor a dificuldade para identificar pacientes quando nao
estdo apresentando desordens psicologicas, mas ja apresentam algum nivel de sofrimento
emocional e prejuizos em suas relacdes, como também aqueles que — mesmo com elevado nivel de
distress —, estdo lidando adequadamente com o contexto vivenciado. Afinal, como pontuam
Stanton et al. (2007), face a uma doenca grave, mesmo pacientes que encontraram um significado
positivo para o adoecimento e/ou que lidam adequadamente com as tarefas de ajustamento ndo
estdo imunes a um nivel significativo de distress.

O ajustamento psicologico é descrito com um processo multidimensional, incluindo
aspectos intra e interpessoais, que varia de acordo com os atributos individuais e as caracteristicas
de cada fase da doenca. Trata-se de um processo dindmico e singular, no qual o resultado
dependerd da interagdo entre esses fatores. Um mesmo individuo pode se adaptar de forma
diferente aos diversos dominios de sua vida, como também de acordo com o tipo de enfermidade,
suas fases e tratamentos a que for submetido. Sendo assim, apesar das doengas cronicas
aumentarem o risco de distress, ha elevada variabilidade na forma como os pacientes se adaptam a
elas. Conhecer e caracterizar como ocorre o processo de ajustamento pode contribuir para a oferta
de intervengdes psicossociais mais adequadas as necessidades dos pacientes (Hoyt & Stanton,
2012; National Cancer Institute, 2013; Sidell, 1997; Sharpe & Curran, 2006).

O paciente precisa lancar mao de diferentes recursos pessoais e sociais que, dependendo do
nivel de adequacdo do resultado, poderdo desencadear diferentes estados de humor e respostas
psicologicas. Nesse sentido, a presenca de afeto negativo e/ou de distirbios psicolégicos revelam
que o paciente estd com dificuldades para se adaptar, funcionando como um indicador de resultado
do processo de ajustamento (Hoyt & Stanton, 2012; Stanton & Revenson, 2011).

A investigacdo sobre o processo ¢ o resultado do ajustamento deve integrar, segundo Pais-
Ribeiro et al. (2010b), varidveis organizadas, pelo menos, nos niveis sistémico, psicossocial e de
resultado. O nivel sist€émico inclui varidveis demograficas, médico-clinicas e de personalidade. As
variaveis psicossociais abarcam, por exemplo, enfrentamento, humor e crengas espirituais. Dentre
os resultados do processo de ajustamento englobam-se avaliagdes de qualidade de vida, bem-estar
subjetivo, sintomas da doenga, distress, entre outras. Os autores sugerem que a interacdo entre as
variaveis sistémicas e psicossociais contribue para as variaveis de resultado.

Teorias sobre a adaptacdo a doenga cronica geralmente derivam de estudos sobre o
ajustamento a situagdes estressantes. Os modelos de estresse e enfrentamento enfatizam o uso de
estratégias utilizadas pelos pacientes para lidar com as diferentes tarefas e mudangas impostas pelo
adoecimento. Eles esclarecem — mais do que outros modelos de ajustamento —, os mecanismos do

processo de avaliacdo e enfrentamento, explicando porque alguns pacientes tém sucesso no



manejo desses estressores enquanto outros falham (Arora, Finney Rutten, Gustafson, Moser, &
Hawkins, 2007; Ridder et al., 2008). Destaca-se que, em comum com os demais modelos de
adaptagdo/ajustamento estd a nogao de que os pacientes desenvolvem representacdes da doenca, as
quais sdo influenciadas por fatores pré-existentes (Sharpe & Curran, 2006).

O modelo transacional de adaptagdo a experiéncias estressantes proposto por Lazarus e
Folkman (1984) tem embasado construgdes teoricas que buscam explicar o processo de
ajustamento dos pacientes em condi¢do de cronicidade. Este modelo indica que os atributos da
situagdo, 0s recursos pessoais, a avaliacdo cognitiva e o repertédrio de enfrentamento dos individuos
determinam a adaptagdo, incorporando os trés niveis descritos por Pais-Ribeiro et al. (2010b).
Nessa concepcdo, leva-se em conta, além dos recursos pessoais, sociais e ambientais que o
individuo possui, sua percepcao sobre o evento estressor (avaliagdo primaria) e sua capacidade para
lidar com ele e com as emocdes relacionadas (avaliacdo secundaria). Implica em esforgos
cognitivos e comportamentais para manejar as exigéncias internas e/ou externas especificas do
estressor, que ameagam ou ultrapassam os recursos do individuo. Os resultados adaptativos
dependerdo da forma como o individuo avalia o contexto e utiliza seu repertorio de enfrentamento
frente ao evento estressor (Arora et al., 2007; Hoyt & Stanton, 2012; Lazarus & Folkman, 1984).

A intensidade da ameaga ou dano dependerd da importidncia que o paciente atribui aos
aspectos afetados pelo adoecimento. Assim, quanto mais a doenga for compreendida como uma
ameaca ou dano, maior a percep¢do de estresse pelo paciente, que precisara mobilizar mais
recursos de enfrentamento. Por esse motivo, o modelo transacional de enfrentamento tem sido
associado ao modelo de autorregula¢do proposto por Leventhal, no qual explica-se a importancia
da percepcdo de doenga no processo de ajustamento (Arora et al., 2007; Hoyt & Stanton, 2012;
Ridder et al., 2008; Stanton & Revenson, 2011; Stanton et al., 2007). Tal modelo sera discutido
ainda nesse capitulo, quando o conceito de percepgdo de doenca for apresentado.

De acordo com as teorias sobre estresse psicologico, os efeitos que esse terd sobre a saude
do individuo dependerd de como ele enfrenta o estressor, sendo o enfrentamento um mediador
entre o evento estressor e os resultados acarretados. O suporte social e os fatores de personalidade
sdo aspectos que influenciam no processo de enfrentamento, sendo que a disponibilidade e
satisfacdo com o apoio recebido pode proteger o individuo dos efeitos adversos do estressor,
enquanto os aspectos da personalidade podem associar-se a escolha por determinadas estratégias de
enfrentamento (Lehto, Ojanen, & Kellokumpu-Lehtinen, 2005).

Com base no modelo transacional de estresse e considerando sua interagdo com o modelo
de autorregulagdo, Hoyt e Stanton (2012) desenvolveram um modelo explicativo para descrever o

processo de ajustamento a uma doenca cronica (Figura 1).
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Figura 1. llustragdo do modelo de ajustamento proposto por Hoyt e Stanton (2012).

Como pode ser visto na Figura 1, o modelo abrange varidveis constantemente apontadas na
literatura como aquelas que contribuem para uma pior ou melhor adaptagcdo apds o diagnostico de
uma doenga cronica, sendo elas: raga e etnia, gé€nero, status socioecondmico, contexto de
adoecimento e tratamento, contexto social/interpessoal, contexto intrapessoal, avaliagdo cognitiva
(primaria e secundaria) e processo de enfrentamento.

Os grupos de pessoas que pertencem a uma raca/etnia compartilham entre si processos
psicoldgicos relacionados ao contexto socio-histérico vivenciado, como também sdo expostos a
fatores de risco similares. Tais individuos tendem a apresentar semelhanc¢as com o grupo social ao

qual pertencem, dentre elas a forma de avaliar e reagir diante de algum evento estressor, resultando
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em processos de ajustamento que variam de acordo com a cultura, raca e etnia (Hoyt & Stanton,
2012; Stanton & Revenson, 2011). Lazarus e Folkman (1984) j4 chamavam a atencdo sobre a
influéncia do ambiente e da cultura sobre as crengas, emog¢des e comportamentos dos individuos.

A existéncia de diferencas entre os gé€neros na adaptagdo as condigdes de cronicidade ¢é
bastante conhecida, variando desde o tipo de disturbio psicoldgico que acomete mais um género do
que o outro até o espectro de sintomas que cada um apresentarad. Também mudam de acordo com o
género dos pacientes seus recursos de enfrentamento, a forma de se relacionar com a rede de
suporte social, os padrdes de respostas psicoldgicas e os tracos de personalidade relacionados ao
estilo de socializagdo. Além dos fatores sOcioambientais, a diferenca em varidveis bioldgicas
também colabora para a existéncia de diferengas entre os géneros (Hoyt & Stanton, 2012; Xavier,
Ataide, Pereira, & Nascimento, 2010).

O status socioecondmico também influencia o processo de ajustamento, com a caréncia de
recursos financeiros aumentando a vulnerabilidade do paciente e contribuindo para dificultar sua
adaptagdo. O nivel de escolaridade, a situacdo ocupacional e a faixa de renda sdo variaveis que tem
efeito sobre a saude tanto direta quanto indiretamente, interferindo na obtencdo de recursos
ambientais e/ou psicossociais. Relaciona-se ao acesso e a qualidade dos servicos de satde
oferecidos e impacta nos indicadores de morbidade e mortalidade. Esse fator pode aumentar a
exposi¢cdo a eventos estressores e afetar varios indicadores de ajustamento, havendo necessidade de
lancar mao de mais recursos de enfrentamento. Vale ressaltar que dificuldades no contexto
socioecondmico também podem resultar de uma doenca que impde ao paciente a interrupgao,
transitoria ou permanente, de suas atividades laborativas (Hoyt & Stanton, 2012; Sharpe & Curran,
2006; Stanton & Revenson, 2011).

O contexto de doenca e tratamento interfere no ajustamento na medida em que impde as
condicdes com as quais o individuo deverd lidar, como o diagnostico de uma doenga cronica, o
curso da doenca — progndstico e modalidades de tratamento, efeitos colaterais, sintomas —, a
necessidade de mudancas no estilo de vida e as eventuais alteragdes na aparéncia. De acordo com a
fase da doenca e do tratamento, existem diferentes tarefas adaptativas e niveis de estresse. Um
mesmo paciente pode ter reacdes de ajustamento diferentes a cada etapa do tratamento ou de
acordo com a evolugdo da doenca. Sua adaptacdo dependera de como avaliard a situacdo e dos
recursos de enfrentamento, inter e intrapessoais, de que dispde (Hoyt & Stanton, 2012; Ridder et al.,
2008).

O contexto social/interpessoal influencia na trajetoria de adaptacdo a doenga de acordo com
a disponibilidade e o acesso do paciente a uma rede de suporte ou, pelo menos, uma fonte de apoio
social operacional e/ou emocional. A maioria das tarefas de ajustamento vdo demandar suporte
social, seja para lidar com as emocgdes ou com questdes praticas. Redes de suporte social
funcionam como facilitadores ou complicadores do processo de adaptagdo, impactando na forma

como o paciente avalia e responde ao contexto de adoecimento e tratamento. Podem, por exemplo,
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oferecer formas alternativas para avaliar a situagdo, encorajar a ado¢do de comportamentos
saudaveis, estimular o abandono de comportamentos de risco e proporcionar um ambiente
emocionalmente acolhedor. Por outro lado, algumas redes ou fontes de apoio sdo caracterizadas por
conflitos, desaprovacdo e falta de compreensdo. Outro aspecto que vale ser destacado — porque
interfere na forma como o paciente avaliard e respondera a situacdo —, ¢ a influéncia do nivel de
congruéncia entre o que o paciente deseja receber de suas fontes de apoio social e o estd sendo
disponibilizado efetivamente (Hoyt & Stanton, 2012; Ridder et al., 2008; Sidell, 1997; Sharpe &
Curran, 2006; Stanton, Revenson, & Tennen, 2007;).

Os atributos da personalidade do paciente compde o contexto intrapessoal. A forma do
paciente lidar com os estressores presentes em sua vida € influenciada por fatores disposicionais, os
quais podem funcionar como protetores ou aumentar o risco de distress dependendo de como
influenciam as avaliagdes e reacdes ao evento estressor. Esses atributos interagem com as demais
variaveis para afetar o processo de ajustamento (Brennan, 2001; Hoyt & Stanton, 2012; Pais-
Ribeiro, 2010b; Stanton et al., 2007).

A avaliagdo cognitiva ¢ resultado de diversos fatores e inclui a forma como o paciente
compreende o adoecimento, as expectativas sobre como sua vida serd afetada — avaliagdo primdria
— e a percepg¢do sobre sua capacidade para lidar com o contexto estressor — avaliagdo secundaria.
Tanto a avaliagdo primaria como a secundaria sdo partes importantes do processo de ajustamento,
sofrendo influéncia dos aspectos inter e intrapessoais acima listados e influenciando as estratégais
de enfrentamento que serdo utilizadas. A avaliagdo primdria varia de acordo com a relevancia dos
planos e atividades de vida ameagados e o significado pessoal dado a doenca. A avaliagdo
secunddria, por sua vez, depende da expectativa quanto a capacidade de controlar as diferentes
demandas relacionadas & doenca. Entretanto, tais expectativas precisam ser congruentes com a
realidade para que possam contribuir com a adocdo de estratégias de enfrentamento adequadas a
situagdo (Brennan, 2001; Hoyt & Stanton, 2012; Pais-Ribeiro, 2010b; Stanton et al., 2007).

O processo de enfrentamento ¢ a forma como o individuo respondera as demandas
relacionadas a trajetéria da doenga e seus tratamentos. Diferentes estratégias de aproximagdo ou
evitagdo poderdo ser utilizadas por uma mesma pessoa com o intuito de se adaptar. A forma como
dar-se-a o ajustamento dependerd das estratégias de enfrentamento utilizadas serem ou nao
adequadas para manejar as tarefas de ajustamento impostas pela condi¢do de cronicidade. A adogdo
de estratégias de enfrentamento provavelmente ¢ mediada pela interacdo entre o contexto
social/interpessoal e os atributos de personalidade (contexto intrapessoal), assim como se torna
moderadora dos efeitos de outros preditores de ajustamento, como o contexto de adoecimento e
tratamento (Brennan, 2001; Hoyt & Stanton, 2012; Sidell, 1997; Stanton et al., 2007).

Nesse modelo, considera-se o ajustamento psicolégico a uma doenca crénica como um
processo ininterrupto, no qual cada paciente procura manejar seu sofrimento emocional, lidar com

tarefas especificas relacionadas a enfermidade e seu tratamento, bem como obter dominio ou
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controle sobre os acontecimentos relacionados & doenca. Trata-se de uma série de respostas
dindmicas, usando recursos cognitivos € comportamentais, para superar as multiplas tarefas que a
doenca impde a sua vida. A adaptagdo eficiente ocorre quando os pacientes conseguem reduzir ao
minimo as dificuldades do dia-a-dia, lidar com o sofrimento emocional e continuar participando
ativamente de atividades que julgam importantes. Esse processo baseia-se em pensamentos e
comportamentos especificos do paciente ao longo do seus esforcos para se adaptar (Faria & Seidl,
2005; Mazanec, Daly, Douglas & Musil, 2011; Pais-Ribeiro et al., 2010b, 2010a; Stanton &
Revenson, 2011).

Diferentes fatores estressantes podem induzir reagdes benéficas e/ou danosas ao organismo.
Na presenca de niveis de estresse controlaveis e com duragdo moderada, o individuo mobiliza seus
recursos para tentar resolver as tarefas e problemas que surgem em sua vida. Quando acompanhado
por emogdes positivas como prazer, satisfacdo, excitagdo e até mesmo divertimento, o estresse se
caracteriza como benéfico. Selye denominou o nivel ideal de estresse como eustress (bom estresse).
Entretanto, quando ocorre sobrecarga de estresse em funcdo de uma situagdo que gera forte
impacto psicoldgico e/ou excitagdo com longa duracdo, podem ser desencadeados sentimentos
desagradaveis e, mais tarde, danos fisicos, fadiga, e até mesmo morte. Nesse contexto, o sofrimento
desencadeado pela maior dificuldade do individuo em se adaptar foi denominado por Selye como
distress (Calais et al., 2007; Fiamoncini & Fiamoncini, 2003).

Em psicologia, apesar das defini¢des de ajustamento e adaptacdo informarem tratar-se de
um processo dindmico que ocorre ao longo do tempo, tem-se relacionado ajustamento/adaptacao a
um estado ou desfecho desejado. Consequentemente, as escalas desenvolvidas usualmente avaliam
o alcance de resultados especificos, como equilibrio emocional, desempenho profissional e
funcionamento social. Para avaliarem a dificuldade de ajustamento, verificam a presenca de
sintomas emocionais ou comportamentais clinicamente significativos, como depressdo, ansiedade,
problemas comportamentais e distress (Pais-Ribeiro et al., 2010a; Sharpe & Curran, 2006).
Entretanto, tomar o resultado do ajustamento como unica forma de o avaliar, pode dificultar a
identificagdo e intervengdo precoce para pacientes com risco de apresentarem dificuldades de
ajustamento, prejudicando a oferta de a¢des psicossociais para a promogado de satde e prevencdo de
agravos desde o diagndstico.

Boot, Holcombe e Salmon (2010) sugerem que o processo de ajustamento dependera do
equilibrio entre o estressor e os recursos pessoais de cada individuo, podendo coexistir num mesmo
paciente niveis de distress mais elevados e uma experiéncia de ajustamento positiva. Ressaltam que
adaptagdo ¢ diferente de auséncia de ansiedade e depressdo, sendo um processo que ocorre ao
longo do tempo e de acordo com as estratégias de enfrentamento adotadas. Por esse motivo,
consideram importante avaliar tanto o humor quanto as varidveis que sinalizam um processo de
ajustamento positivo: sensacdo de realizagdo, reavaliagdo positiva da vida, desenvolvimento de

novas formas de viver e valorizar a vida.
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A experiéncia de lidar com uma doenca pode ou ndo desencadear resultados negativos.
Alguns pacientes terdo maior probabilidade de relatar experiéncia positivas do que outros. Tanto
quanto compreender as condigdes que contribuem para uma pior adaptacdo, tornando o paciente
mais vulneravel, é importante conhecer as que o protegem e auxiliam no manejo das tarefas de
ajustamento. Afinal, alguns pacientes conseguem, ap6s o adoecimento, ressignificar a vida, adotar
comportamentos mais saudaveis, enriquecer sua vida emocional e aprofundar suas relagdes
interpessoais (Costa & Pakenham, 2011; Lechner, Carver, Antoni, Weaver, & Phillis, 2006; Sharpe
& Curran, 2006; Stanton et al., 2007).

Pelos motivos acima expostos, na presente pesquisa foram examinadas as variaveis
implicadas na dinamica do processo de ajustamento ao cancer e seus tratamentos, € ndo apenas as
consequéncias de conseguir ou ndo se adaptar. Partiu-se da hipotese de que as caracteristicas dos
individuos que sinalizam risco de mé adaptacdo podem ser bons indicadores de necessidade de
atendimento psicologico. A seguir sdo apresentados e discutidos aspectos peculiares ao processo de
ajustamento ao cancer e seus tratamentos, como também as varidveis que foram identificadas como
importantes preditores de adaptacdo apods a revisdo de literatura realizada para a elaboracdo do

instrumento, que constitui o Estudo 1.

1.2 Adaptacio Psicologica ao Cancer

O individuo com céncer precisara lidar com mudangas emocionais, sociais e fisicas que
acompanham a doenga e seus tratamentos. A forma como se adaptard cognitiva e
comportamentalmente a estas mudancgas sofrerd influencia de diversos aspectos, variando bastante
entre os pacientes. Muito tem-se investido para conhecer e identificar as variaveis que influenciam
no processo de ajustamento ao cancer, levando-se em conta a perspectiva biopsicossocial do
processo saude doenca. Os estudos sobre as dimensdes psicossociais relacionadas a adaptagdo ao
cancer e dos aspectos que facilitam ou dificultam o processo de ajustamento, culminaram na busca
de fatores que preveem a adaptagdo, os quais serdo discutidos a seguir.

Diversos modelos tedricos embasam as pesquisas sobre os preditores de adaptacdo ao
diagnodstico e tratamento do céncer, entretanto optou-se por ndo discutir o referencial tedrico
adotado em cada estudo e focalizar apenas as variaveis preditoras identificadas. Tal decisdo
baseou-se na necessidade de conhecer, para a proposi¢do do instrumento de avaliagdo, a maior
parte dos fatores de risco e de protecdo que estdo sendo associados ao processo de ajustamento.
Esses fatores serdo analisados e utilizados para a elaboracdo de um modelo teérico de adaptacdo ao
cancer, o qual norteou a construgdo do instrumento de triagem.

Estudos apontam fatores psicossociais que podem influenciar na progressao do céncer e na
sobrevida dos pacientes. Logo apds o diagndstico e no inicio dos tratamentos, a resposta
psicoldgica sofreria influencia das habilidades de enfrentamento do paciente, da estrutura e da

qualidade da sua rede de suporte social, do significado da doenga para ele e do nivel de sofrimento
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inicialmente desencadeado (Holland, Breitbart, Lederberg, Loscalzo, & McCorkle, 2010; Linden,
Yi, Barroetavena, MacKenzie, & Doll, 2005; Nicholas & Veach, 2000; Souza, 2009). Até o
momento, os fatores de risco para morbidade psicolégica mais conhecidos sdo: histéria pessoal ou
familiar de desordem psiquiatrica, baixo nivel socioecondmico, suporte social ausente, género
feminino, idade mais jovem, doenca avancada ou ativa, contato com estressores recentes e presenca
de dor ou sintomas mal controlados (Brocken, Prins, Dekhuijzen, & Heijden, 2012).

Apesar da falta de consisténcia entre os estudos sobre quais variaveis sdo mais influentes, o
ajustamento psicologico tem sido um importante conceito pesquisado por se referir a forma como o
paciente lida com as ameacas especificas do cancer e seus tratamentos (Cicero, Gullo, & Lo Verso,
2009). Brennan (2001) prop0s que o ajustamento ao cancer € o processo de aprender e se adaptar as
diversas mudancas vivenciadas como resultado do adoecimento e tratamento. Para esse autor, o
grau de ajustamento dependera do efeito combinado das respostas de enfrentamento, suporte social
e da avaliacdo cognitiva que o individuo faz sobre sua experiéncia. Além dessas variaveis, ¢
comum autores relacionarem o senso de significado na vida e as condigdes fisicas do paciente a sua
adaptacdo (Hamama-Raz, Solomon, Schachter, & Azizi, 2007).

Em relagdo a gravidade da doenca, ressalta-se que essa ndo pode ser considerada a unica
responsavel por reacdes desadaptativas. Estudos identificaram prejuizos a adaptacdo psicolodgica ao
cancer mesmo quando esse ¢ potencialmente curavel, indicando que pacientes com bom
prognostico também apresentam reducdo na qualidade de vida, dificuldades afetivas e cognitivas,
elevada ansiedade e prejuizos no ajustamento psicoldgico (Costa & Pakenham, 2011).

Em estudo realizado com 154 pacientes com cancer de tireoide, o estdgio do cancer ndo
mostrou relagdo com adaptagdo, diferente das variaveis demograficas (sexo, idade, situagdo
conjugal e atividade laborativa) e do nivel de distress para os quais a relagdo com aspectos do
processo de ajustamento - bem-estar espiritual, auto-aceitagdo e afeto positivo — foi significante. O
distress foi responsavel pelo aumento significativo na varidncia dos niveis de ansiedade e
depressdo, assim como encontrar beneficios na doencga explicou a varidncia no afeto positivo
(Costa & Pakenham, 2011).

No estudo de Mazanec et al. (2011) sobre preditores de adaptacdo psicoldgica apds
tratamento radioterapico, os autores verificaram que mais de 52% da variabilidade no processo de
ajustamento foi prevista pelo estdgio da doencga, idade, incerteza a respeito da doenga, sintomas de
distress, avaliagdo negativa a respeito da doenca (percepcdo do cancer como ameaga ou
dano/perda) e avaliagdo positiva a respeito da doenca (percepcdo do cancer como desafio ou
benigno/irrelevante). Também identificaram que pacientes com dificuldade de ajustamento
possuiam grandes problemas relacionados a sua fonte de suporte social.

A idade do paciente é outro fator repetidamente associado ao impacto do cancer no bem-
estar emocional. No estudo de Goulia et al. (2012), com 949 pacientes portadores de diversas

doencas cronicas severas, incluindo o cancer, os autores verificaram que os mais jovens tendiam a
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apresentar maior nivel de distress. Nesse estudo, predominaram nos jovens sintomas depressivos,
ansiosos e de hostilidade.

Resultado diferente foi encontrado em um estudo de coorte realizado por Schroevers,
Helgeson, Sanderman e Ranchor (2009). Comparando 475 pacientes oncologicos com 255
individuos da populagdo geral, o estudo ndo mostrou diferencas nos sintomas depressivos em
funcdo da idade ao longo de oito anos. Nos primeiros 15 meses, pacientes mais jovens (< 65 anos)
tendiam a ter mais queixas sobre as limitagcdes em suas atividades sociais € em casa, como também
se questionavam frequentemente a respeito do motivo e significado do cancer, porém foram eles
que mais encontraram nova perspectiva de vida e senso de satisfagdo com a vida ao longo do tempo.
Comparados ao grupo de referéncia, percebeu-se que parte dos achados sofria influencia do
processo normal de envelhecimento, havendo diferenca significativa entre os pacientes e a
populacdo geral apenas quanto a presenca do impacto fisico e humor depressivo nos primeiros 15
meses, com os sobreviventes passando a se parecer com o grupo controle ao longo de oito anos.
Apenas os pacientes com idade entre 45 e 65 anos continuaram a relatar mais limitagdes fisicas que
o grupo controle. Tais resultados indicam que ao se estudar a relacdo entre o impacto fisico e
emocional do cancer devem ser levados em conta, além da fase da doenca e tratamentos, as
mudangcas de vida inerentes ao processo de envelhecimento.

Por outro lado, o ajustamento psicologico pode ser facilitado pela existéncia de uma rede de
suporte social adequada, ocasionando um menor nivel de distress. A estrutura e a funcionalidade
do apoio social disponivel para o paciente terd efeitos tanto no desenvolvimento da enfermidade,
quanto na recuperagdo de doencas. No entanto, alguns autores salientam que a rede de apoio sera
melhor usufruida se o individuo lancar mao de estratégias de enfrentamento que envolvam a busca
de suporte e favorecam a satisfacdo com a rede disponivel (Santos, Ribeiro & Lopes, 2004, 2006).

Em um estudo com 44 mulheres com cancer de mama que passaram por programa de
intervencao psicolégica, Smith et al. (2010) verificaram que obter suporte social, perceber-se com
autoeficacia para lidar com a doenga, utilizar estratégias ativas de enfrentamento, manter otimismo
e ter espiritualidade eram recursos psicologicos que proporcionavam melhor qualidade de vida e
menor distress. Sendo que, dentre essas variaveis, o suporte social foi o mais forte preditor.

Ressignificar o adoecimento por cancer, desenvolver explicagdes positivas para o
adoecimento e perceber beneficios advindos dessa condi¢do, também podem contribuir para a
adaptacdo psicologica do paciente (Costa & Pakenham, 2011). Estudando pacientes diagnosticadas
com cancer de mama, Boot et al. (2010) identificaram que sentir-se realizada e encontrar novas
formas de viver estavam relacionados positivamente com percep¢do de satide fisica e mental e
negativamente com ansiedade e depressdo. Um dado inesperado pelos autores foi a relagdo positiva
entre ressignificagdo da vida — um aspecto considerado positivo na adaptagdo —, e ansiedade,
indicando que durante o processo de reavaliacdo os pacientes podem apresentar algum nivel de

ansiedade. Segundo os autores, aspectos especificos da adaptacdo positiva parecem emergir em
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diferentes momentos. Valorizacdo da vida foi mais evidente no grupo com seis meses a dois anos
desde o diagnoéstico, enquanto reavaliacdo, sensagcdo de realizacdo e desenvolvimento de novas
formas de viver, no grupo com dois anos a cinco anos do diagndstico. Nessa pesquisa de Boot et al.
(2010), foram comparados os diferentes grupos de pacientes com base no tempo de diagndstico e
verificou-se que a ansiedade foi maior no momento do diagnostico ¢ até dois anos depois,
diminuindo apds esse periodo. Para depressdo, ndo houve diferenca entre os grupos de pacientes.
Tal resultado ¢ similar ao encontrado por Schroevers et al. (2009), confirmando que os dois
primeiros anos sdo os mais impactantes desde o diagnostico, quando avaliados pacientes com bom
prognostico.

Nos dois estudos citados, os aspectos da adaptacdo positiva emergiram ao longo do tempo,
mesmo que em alguns momentos coexistissesm com niveis de ansiedade e depressdo. Para
compreender amplamente a adaptacdo psicoldgica, sugerem Boot et al. (2010), € necessario avaliar
além do humor do paciente, os aspectos envolvidos no processo de ajustamento positivo. Os
autores salientam que o foco das intervencdes ndo deve estar apenas na redugdo do distress, sendo
notavel o beneficio no desenvolvimento de autoconhecimento, na modificagdo da percepgdo de
significado na vida e no aumento da sensag@o de autoeficacia.

Em uma amostra de 224 mulheres com cancer de mama, Bettencourt, Talley, Molix,
Schlegel e Westgate (2008) avaliaram a associagdo entre varidveis sociodemograficas, satisfagcdo
com a vida, depressdo e locus de controle. A partir de uma série de andlises de regressdo
hierarquica, identificaram menor depressdo e maior nivel de satisfagdo com a vida em pacientes
mais velhas, com maior nivel educacional e casadas. Quanto a relagdo entre os diferentes dominios
de locus de controle, nivel de depressdo e satisfacdo com a vida, foram identificados resultados
diferentes entre as mulheres que viviam em areas urbanas e as que residiam em darea rural. Os
resultados para mulheres de area rural foram: quanto maior o escore na dimensao outros poderosos
menor o nivel de depress@o e maior a satisfagdo com a vida. J& para as que residiam em area urbana,
quanto maior o resultado na dimensdo outros poderosos maior o nivel de depressdo e menor a
satisfacdo com a vida. Para essas, também quanto maior o escore na dimensdo acaso, que
representa locus de controle interno, maior o nivel de depressdo e menor a satisfagdo com a vida.
Ademais, locus de controle interno — independente da area de residéncia — , revelou-se como
preditor de menor nivel de depressdo e maior satisfacdo com a vida. Os autores apontaram que seus
resultados confirmaram a influéncia das diferengas culturais nas crencas dos pacientes e
demonstraram que a variavel sobre locus de controle interfere nas respostas emocionais e de
enfrentamento de mulheres com cancer de mama.

A necessidade de internagdo também ¢ apontada como condi¢do que aumenta o nivel de
distress e desencadeia desordens mentais na investigagdo realizada por Reuter, Raugust,

Marschener e Harter (2007). Entretanto os autores ndo verificaram as caracteristicas das pacientes
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envolvidas no processo de ajustamento ao contexto de internagdo, considerando apenas esse fator
como indicador de risco.

Depara-se, muitas vezes, na literatura com estudos que consideram o estressor, por si so,
um indicador de risco de dificuldades psicologicas. Tal abordagem acaba ndo auxiliando na
compreensdo dos fatores envolvidos na forma como o paciente lidard com o estressor, deviando a
atencdo dos aspectos que contribuem para aumentar ou diminuir a vulnerabilidade em
determinadas situagdes. Identificar e conhecer a capacidade estressora de determinado contexto
pode facilitar a elaboracdo de programas de intervencao psicoldgica direcionados aos pacientes que
serdo expostos a ele. Porém, considerar o estressor como unico indicador de risco ndo contribui
para a compreensdo das varidveis implicadas no processo de enfrentamento e ajustamento ao
contexto de adoecimento por cancer.

Apesar do maior investimento para conhecer as variaveis que interferem no processo de
ajustamento, poucas tentativas tém sido realizadas para que as intervengdes auxiliem efetivamente
os pacientes com fatores de risco para ma adaptacdo psicologica, mantendo-se o foco mais no tratar
do que no prevenir (Stanton et al., 2007). Talvez, aumentar o cuidado com os fatores envolvidos no
processo de ajustamento e elaborar estratégias para identificd-los precocemente, contribua para a
diminui¢do do impacto do cancer, possibilitando a estruturacdo de protocolos de intervencdo em
psicologia da saude que ultrapassem o agir apenas quando a dificuldade diante da doencga ja esta
instalada.

Na revisdo bibliografica realizada para a elaboracdo do IRPO (ver Estudo 1) os fatores
preditores identificados, nos 77 artigos selecionados, foram enfrentamento, dados
sociodemograficos, suporte social, dados médicos clinicos, afetividade negativa/distress, percepg¢ao
de doenga, locus de controle, autoeficacia e alguns outros menos relevantes.

Os dados médico clinicos referiam-se ao estado fisico do paciente e, como discutido
anteriormente, representavam o contexto estressor e as situagdes de risco, ndo sendo considerados
no momento de elaboracdo do IRPO. Os fatores sociodemograficos informaram sobre
caracteristicas da populacdo mais vulneravel, mas os dados eram diversificados e muitas vezes
contraditérios a depender do tipo de cancer e da fase da doenga. Essa situagdo se repetiu em relagdo
a variavel locus de controle, a qual ainda teve uma frequéncia muito baixa de citagdo nos estudo. A
frequéncia também foi baixa em relacdo a varidvel percep¢do de autoeficicia, apesar dos dados
serem claros em relagdo ao seu efeito preditor.

As variaveis enfrentamento, suporte social, afetividade negativa/distress e percepcdo de
doenga repetidamente mostraram resultados robustos e similares entre os diferentes estudos, e por
isso foram escolhidas para compor o novo instrumento. Nos proximos itens serdo apresentados

aspectos teoricos e resultados de pesquisa sobre essas variaveis no contexto da oncologia.
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1.3 O Enfrentamento do Céncer e seus Tratamentos

Para adaptar-se ao cancer € necessario emitir constantemente uma série de respostas para
lidar com as multiplas tarefas que a doenga impde. A adaptagdo positiva ou eficiente ocorre quando
o0s pacientes conseguem reduzir a0 minimo os transtornos que a doenga causa no funcionamento de
sua vida, regular o sofrimento emocional e continuar participando ativamente das atividades que
julgam importantes (Lara, 2006; National Cancer Institute, 2008; Ridder & Schreurs, 2001; Sharpe
& Curran, 2006; Souza, 2009; Stanton, Revenson, & Tennen, 2007). A adaptacdo também inclui
encontrar significados de vida apesar da doenga, obter senso de controle, manter ou aumentar a
autoestima, avaliar a situacdo de forma realista e ter uma fonte adequada de suporte social (Hack &
Degner, 2004). Ademais, a forma como o processo de ajustamento de cada paciente ocorrerd
dependerd largamente das respostas de enfrentamento utilizadas para lidar com o contexto de
adoecimento e tratamento.

Para tratar do tema enfrentamento, adotou-se no presente trabalho o modelo transacional de
enfrentamento, desenvolvido por Lazarus e Folkman (1984), ja mencionado na secdo anterior. Tal
modelo leva em conta a percep¢do do individuo sobre a situacdo estressora e sobre a sua
capacidade para lidar com a situagdo, como também os esforcos comportamentais realizados para
conter, prevenir ou controlar tanto o estressor quanto os conteudos emocionais relacionados
(Cerqueira, 2000; Gaviria, Vinaccia, Riveros, & Quiceno, 2007; Souza, 2009). Nesse sentido, o que
torna uma situacdo estressante ndo ¢ o evento em si, mas a forma como o individuo avalia o
contexto € seus recursos pessoais e socioambientais (Antoniazzi, Dell'Aglio, & Bandeira, 1998;
Seidl, Tréccoli, & Zannon, 2001).

Tal conceito implica, portanto, uma analise mais ampla das intera¢des entre organismo e
ambiente. Considera-se enfrentamento o conjunto de esfor¢os cognitivos e comportamentais
utilizados para manejar exigéncias internas e/ou externas especificas, que ameagam ou ultrapassam
os recursos do individuo ou dificultam o alcance de objetivos (Lazarus & Folkman, 1984). As
demandas externas referem-se ao evento, as internas as reagdes emocionais desencadeadas por esse.
Vale salientar que enfrentamento ndo pode ser equiparado a controle do meio, ja que algumas
fontes de estresse — como o diagnoéstico de cancer —, ndo podem ser eliminadas, sendo possivel
apenas minimizar, evitar, tolerar ou aceitar a sua ocorréncia (Culver, Arena, Antoni, & Carver,
2002; Gilbar & Zusman, 2007; Souza, 2009).

Situagdes estressoras distintas irdo demandar a utilizagdo de estratégias de enfrentamento
diferentes, sendo dificil realizar previsdes sobre qual estratégia serd empregada. O comportamento
e as cognicdes do individuo se alteram de acordo com a avaliagdo que faz da situacdo ou evento
estressor e dos seus recursos naquele dado momento (Varela & Leal, 2007).

O cancer e seus tratamentos sdo considerados estimulos estressores e a forma como o
paciente os enfrentard sofrera influéncia de caracteristicas individuais como a fase do

desenvolvimento, as caracteristicas de personalidade, as crencas sobre si mesmo ¢ o mundo, o
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repertorio de enfrentamento prévio, entre outros aspectos (Lazarus & DeLongis, 1983; Souza,
2009). As respostas de enfrentamento do paciente se modificardo em func¢do da necessidade de se
adaptar aos diferentes problemas ou tarefas impostas pelo contexto de adoecimento, variando ao
longo das diferentes etapas de tratamento (Gimenes, 1997; Souza, 2009).

Os pacientes mais bem adaptados permanecem comprometidos e engajados no processo de
enfrentamento do cancer, como também continuam encontrando significado e importancia em suas
vidas. Aqueles que ndo se ajustam adequadamente, acabam se isolando, sentem-se aflitos e
apresentam dificuldades psicossociais (National Cancer Institute, 2008; Sharpe & Curran, 2006;
Souza, 2009).

A classificacdo das estratégias de enfrentamento utilizadas tem variado muito na literatura,
havendo autores que enfatizam a topografia do comportamento e outros sua fung@o. Dentre os que
enfatizaram a topografia encontram-se Cohen e Lazarus, autores que fizeram parte do
desenvolvimento do modelo transacional de enfrentamento. Para eles (conforme citado por
Pecanha, 2008), as estratégias de enfrentamento podem ser classificadas em: (1) busca de
informagdo (conhecer mais sobre o estressor a partir da busca por informagdes obtidas de fontes
diversas); (2) acdo direta para resolver o problema; (3) inibicdo da acdo (inibigdo de condutas
direcionadas ao estressor podendo haver fuga e/ou esquiva); (4) esfor¢os intrapsiquicos (estratégias
cognitivas diversas, ndo comportamentais); (5) busca do outro (procura por fontes de apoio social).
Com énfase na topografia também encontram-se classificagdes como: confronto, distanciamento,
autocontrole, aceitacdo da responsabilidade, fuga-esquiva, planificagdo de solugdes, reavaliagdo
positiva, pensamento positivo, pensamento fantasioso, auto-culpa, culpabilizacdo de outros, busca
de praticas religiosas, etc. (Cohen, 1987; Seidl et al., 2001, Souza, 2009).

Por outro lado, Lazarus e Folkman (1984) aprimoraram o modelo de enfrentamento
inicialmente proposto — o qual foi adotado no Brasil por Gimenes (1997) —, quando enfatizam a
funcdo do enfrentamento, sugerindo que as estratégias sejam classificadas de acordo com seus
objetivos. Com essa énfase, desenvolveu-se categorias amplamente utilizadas na literatura, nas
quais propde-se a existéncia de duas fungdes centrais para o enfrentamento. A primeira envolve
esforgos no sentido de alterar a situag@o estressora e/ou mudar a avaliagdo a respeito de tal situagao
de forma a torna-la menos ameagadora ou percebida como danosa. Tais esforcos constituem a
categoria estratégias focalizadas no problema. A segunda refere-se aos esfor¢os para alcangar
melhor controle emocional através da regulacdo das reagdes emocionais ou dos estados internos.
Nesse caso, os esforcos foram nomeados de estratégias focalizadas na emocao.

Estratégias focalizadas no problema s3o geralmente ativas e levam a aproximacdo em
relacdo ao estressor. Tém como objetivo manejar ou modificar, quando possivel, situagdes
relacionadas ao adoecimento. Podem ser dirigidas para a defini¢do do problema, levantamento e
avaliacdo de solugdes, escolha de alternativas e comportamentos de agdo. J& as estratégias

focalizadas na emogdo estdo relacionadas as atitudes paliativas ou de afastamento em relagdo a
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doenga, visando substituir ou regular o impacto emocional causado pelo estressor (Cerqueira, 2000;
Llull, Zamier, & Garcia, 2003; Seidl & Troccoli, 2001, Souza, 2009).

Quando o foco estd na diminui¢do do desconforto emocional e do sofrimento, o paciente
tende a, por exemplo, utilizar estratégias de fuga e esquiva para tentar manter a esperanca. Quando
o foco estd no problema, busca-se uma andlise e definicdo do que estd acontecendo a fim de criar
solucdes e escolher a melhor estratégia (Varela & Leal, 2007).

Estratégias focalizadas no problemas sdo especialmente uteis para manejar estressores
controlaveis, enquanto as focalizadas na regula¢do emocional sdo consideradas apropriadas para
manejar o impacto de um estressor incontrolavel (Gilbar & Zusman, 2007). Entretanto, raramente o
paciente utiliza apenas uma modalidade de estratégia de enfrentamento, sendo que a maioria lanca
mao de multiplas estratégias para manejar os problemas e as emocgdes relacionadas ao
adoecimento (Lazarus & DelLongis, 1983; Souza, 2009).

Estratégias focalizadas no problema e na emocao devem, juntas, fazer parte do repertorio
comportamental do individuo, pois aumentam a possibilidade de se ajustar as multiplas tarefas
impostas pelo contexto de adoecimento (Ridder & Schreurs, 2001; Souza, 2009). Na literatura,
corriqueiramente, indica-se que as estratégias focadas na emocdo tendem a surgir logo apds o
diagnostico e vao gradualmente sendo substituidas ou agregadas por aquelas que focam o problema.
A estabilidade e a adequabilidade do enfrentamento se deverd ao equilibrio entre o controle
emocional e a gestdo do problema estressor (Varela & Leal, 2007).

Quando estratégias de enfrentamento adaptativas sdo utilizadas, os pacientes apresentam
maior condi¢do para lidar com as exigéncias relacionadas ao céancer, conseguem aderir aos
tratamentos, manejam mais facilmente as possiveis dificuldades do tratamento — como os efeitos
colaterais —, e alcangam melhor ajuste emocional (Soares, Moura, Carvalho, & Baptista, 2000).

As estratégias de enfrentamento sdo consideradas funcionais quando amenizam os
sentimentos desconfortaveis associados as ameagas ou perdas. Por outro lado, sdo declaradas
disfuncionais quando pouco efetivas ou insuficientes para garantir o bem-estar emocional e a
qualidade de vida do individuo (Pecanha, 2008). Se o enfrentamento ¢ inadequado, o paciente pode
apresentar dificuldades emocionais para seguir ou terminar o tratamento de sua enfermidade,
vivenciar maior estresse do que o causado pela propria doenga, ter dificuldades para realizar
atividades didrias, abandonar atividades prazerosas, e apresentar sintomas psiquicos e fisicos
(Varela & Leal, 2007).

Espera-se que o uso de estratégias de enfrentamento funcionais promova adaptacgdo
psicologica, preserve a integridade fisica do individuo, ajude a manter boas relagdes sociais, facilite
o desempenho dos seus papéis, favorega a manutencdo de um autoconceito positivo e proporcione
um nivel satisfatorio de qualidade de vida. Entretanto, a avaliagdo da adequacdo de cada estratégia
de enfrentamento ndo pode ser realizada a priori, pois dependera do resultado que terd sobre o

evento estressor. Nos pacientes oncologicos, as estratégias de enfrentamento se modificam de
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acordo com as demandas de cada etapa da doencga, e ndo com o passar do tempo, sendo
consideradas adaptativas ou nao a depender do seu efeito em cada tarefa de ajustamento (Font,
1994; Gimenes, 1997; Heim, Valach, & Schaftner, 1997; Souza, 2009; Varela & Leal, 2007).

Alguns estudos indicam que estratégias ativas ou de aproximac¢do em relagdo ao estressor
(centradas no problemas) produzem melhor adaptagdo e menor distress do que as passivas ou de
afastamento (centradas na emoc¢do), as quais tem sido associadas a piores resultados (Culver et al.,
2002; Gilbar & Zusman, 2007; Livneh, 2000). No entanto, outros autores argumentam que nem
sempre existe tal correlagdo, principalmente quando ha necessidade do paciente se ajustar a
situagdes que ndo podem ser resolvidas de imediato, na qual os pacientes se beneficiam com o uso
de estratégias centradas na emocao (Gimenes, 1997; Pecanha, 2008; Souza, 2009).

Em diferentes etapas do tratamento, uma estratégia antes considerada adequada pode
passar a ser considerada desadaptativa, como por exemplo a distracdo e a negacdo. No momento do
diagnostico podem auxiliar na redu¢do do impacto e minimizar a ansiedade, mas se tornam nocivas
se permanecem sendo utilizadas em longo prazo (Lara, 2006; Souza, 2009).

Acompanhando 55 mulheres recém diagnosticadas com cancer de mama, Hack e Degner
(2004) avaliaram a relacdo entre as estratégias de enfrentamento utilizadas apds o diagnodstico e
durante os tratamentos adjuvantes com o nivel de ajustamento psicoldgico trés anos depois.
Confirmando dados da literatura, verificaram que o uso de estratégias de resolugdo de problemas
previra melhor adaptag@o, enquanto resignagdo, comportamento passivo, descarga emocional e ndo
envolvimento na tomada de decisdes previram pior adaptagdo. Também identificaram que pior
adaptacdo, trés anos depois do diagndstico, foi prevista por presenca de depressdo na fase inicial.

Stanton et al. (2007), revisando a literatura, identificaram que melhores indices de
ajustamento e menores niveis de distress em pacientes com cancer estavam relacionados ao uso de
estratégias focalizadas no problema, relaxamento e técnicas ativas para controle de dor.
Dependendo da etapa da doenga, estratégias de evitagcdo e voltadas para a minimizacdo da ameacga
mostravam-se mais ou menos adaptativas — sendo mais eficazes nas fases criticas e de diagndstico.
Talvez por esse motivo, como ocorreu no estudo de Llull et al. (2003), rotineiramente encontra-se
correlacdo negativa entre qualidade de vida e o uso de estratégias de evitagdo em pacientes
oncologicos adultos que estdo com tratamento em curso, mas ndo experimentando nenhuma
situagdo critica especifica.

Uma estratégia bastante estudada, para a qual pesquisadores identificaram grande
moderacdo dos seus efeitos em fun¢do do momento do tratamento e idade dos pacientes, ¢ o
enfrentamento religioso. O uso de estratégias de enfrentamento religioso positivas, como buscar
suporte e direcionamento religioso, parece minimizar o distress apos terminado o tratamento, ndo
tendo o mesmo efeito no periodo inicial. Contudo, em qualquer fase do tratamento o enfrentamento

religioso considerado negativo, tal como blasfemar contra Deus, suplicar e demonstrar
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descontentamento espiritual, é considerado um fator preditor de risco para distress e prejuizos ao
bem-estar emocional (Gall, Guirguis-Y ounger, Charbonneau, & Florack, 2009).

Ponderando que o cancer ¢ frequentemente percebido como uma ameacga a vida, a religido
e a espiritualidade podem respaldar o uso de estratégias relevantes que modificardo a forma como o
paciente avaliara e lidard com o contexto vivenciado. Quando adequadas, tais estratégias podem
favorecer a manutengdo da autoestima, prover senso de significado na vida, oferecer conforto
emocional e instilar esperanga (Travado, Grassi, Gil, Martins, Ventura & Bairradas, 2010). No
entanto, as evidéncia ainda sdo controversas a este respeito, talvez em funcdo das diferentes
caracteristicas culturais das populagdes avaliadas ou se esta sendo levado em conta o impacto
negativo que o mau direcionamento da espiritualidade pode causar.

Howsepian e Merluzzi (2009) discutem que o enfrentamento religioso estaria
indiretamente relacionado ao ajustamento, por estimular praticas saudaveis, favorecer o suporte
social, moderar o efeito dos eventos de vida negativos e prover recursos psicoldégicos como a
propria sensacdo de auto-eficacia para lidar com a situagdo estressora. Sugerem que auxiliaria no
melhor ajustamento também por favorecer o contato com pessoas de grupos religiosos que acolhem
as necessidades dos pacientes e provéem encorajamento e apoio. A crenca religiosa também pode
afetar a avaliagdo dos eventos estressores e influenciar na percepcdo dos seus significados e
implicacdes. Em sua pesquisa com 164 pacientes com cancer, os autores confirmaram o efeito
moderador das crengas religiosas sobre as variaveis percep¢do de autoeficdcia e suporte social.
Essa tltima, por outro lado, se mostrou preditora da adaptagdo em conjunto com a idade dos
pacientes e o impacto da doenga.

Em outra pesquisa com 117 mulheres latinas, Wildes, Miller, Majors e Ramirez (2009)
também encontraram resultados de moderagdo similares, em relagdo ao papel da
espiritualidade/religiosidade na adaptacdo e na qualidade de vida. A religiosidade/espiritualidade,
no entanto, se comportou como preditora de qualidade de vida no estudo de Krupski, Kwan, Fink,
Sonn, Maliski e Litwin (2006) utilizando uma amostra composta de 287 homens com cancer de
prostata. Os autores relacionaram tal efeito a forma como os pacientes construiam o significado da
doenga e ressignificavam positivamente o contexto do adoecimento de acordo com suas crengas
religiosas.

O otimismo parece ser um traco da personalidade relacionado ao uso de estratégias mais
ativas de enfrentamento e presenca de elevado espirito de luta (Brennan, 2001). Pessoas otimistas
tendem a enfrentar melhor as ameagas e, por avaliar o estressor como manejavel, utilizam mais
estratégias focalizadas no problema, gerando solucdes e escolhendo entre diferentes alternativas
que acreditam gerar resultados positivos. Tal tendéncia aumenta a probabilidade de escolherem
respostas de enfrentamento mais adaptativas do que os individuos pessimistas. Tais consideragdes
foram feitas por Matthews e Cook (2009) ap6s um estudo que avaliou pacientes com cancer de

mama e verificou que manter atitude otimista ¢ um bom preditor de bem-estar emocional ao longo
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do tempo. Evidéncias sinalizam ainda que menores niveis de ansiedade e depressdo estdo
associados com manter uma atitude de otimismo diante do adoecimento, utilizar estratégias ativas
de enfrentamento e manter “espirito de luta”. J4 a sensacdo de desamparo, a preocupagdo ansiosa, a
resignacdo, o fatalismo e os comportamentos de fuga e esquiva estdo associados com aumento nos
niveis de distress (Brennan, 2001; Cicero et al., 2009; Culver et al., 2002).

Como em outros estudos, menores niveis de distress, segundo Trask et al. (2003),
relacionam-se com estratégias ativas de enfrentamento — busca de suporte social, expressdo de
emogoes, resolucdo de problemas e reestruturagdo cognitiva. De modo inverso, maiores niveis de
distress associam-se a estratégias de “descomprometimento” — evitacdo de problemas, pensamento
fantasioso, isolamento social e autocritica.

Além de preditor de ajustamento, as estratégias de enfrentamento também podem funcionar
como mediadoras do efeito de outras varidveis, como ocorreu no estudo de Wootten, Burney,
Foroudi, Frydenberg, Coleman e Ng (2007). Avaliando 167 homens com cancer de prostata, foi
verificado que apresentar sintomas fisicos, perceber a doenga como uma ameaca e utilizar
enfrentamento focado na emocao contribuiram para aumentar a incidéncia de transtornos de humor,
os quais diminuiram de frequéncia na presenga de melhor ajustamento marital. Para compreender a
relacdo entre essas varidveis, os autores analisaram a existéncia de varidveis moderadoras e
verificaram que o enfrentamento focado na emog¢do contribuia para aumentar a percepcao de
impacto dos sintomas fisicos afetando o humor dos pacientes e diminuindo a protecdo que o bom
ajustamento marital proporcionava.

Avaliando a relacdo entre distress e enfrentamento, Walker, Zona e Fisher (2006)
estudaram 119 pacientes com cancer de pulmdo. Os resultados indicaram que estratégias de
enfrentamento adaptativas (reinterpretagcdo positiva, aceitagdo e busca de suporte social) estavam
relacionadas a um menor nivel de distress, enquanto estratégias de negacdo e evitacdo funcionavam
como fatores de risco, sendo preditoras de aumento no nivel de distress. Em relagdo ao suporte
social, pacientes que recebiam suporte instrumental a partir da decisdo do provedor do apoio,
reduzindo sua autonomia, mostravam pior nivel de distress do que aqueles que recebiam suporte de
quem respeitava suas escolhas, sinalizando que diferentes tipos de suporte podem ter diferentes
efeitos.

Como pode ser visto, o processo de ajustamento psicoldgico também varia de acordo com a
qualidade dos relacionamentos intimos que o paciente possui, em parte porque a rede de apoio
influencia na percepg¢do de autoeficicia e nas expectativas sobre obter-se cuidado de pessoas
significativas (Cicero et al., 2009). Por esse motivo, as estratégias que envolvem a busca de suporte
social possuem varias fungdes no enfrentamento da doenca, desde que exista fonte de apoio
acessivel. Redes de apoio social podem auxiliar de diversas formas, tais como: colaborar para a
resolucdo de problemas; ampliar a percepcdo do paciente sobre a doenca facilitando a redefini¢ao

do contexto; disponibilizar mais oportunidades de distracdo; prover formas para que expresse,
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alivie ou regule suas emocgdes; colaborar para a compreensdo das informacdes e na tomada de
decisdes. Uma boa fonte de suporte social pode oferecer ambiente seguro para expressdo de
emogoes e resolucdo de problemas. Sendo assim, a qualidade dessa rede e a satisfagdo do paciente
com o apoio recebido podem afetar o processo de enfrentamento, tanto quanto sofrer influéncia da
forma como o paciente ird buscar e utilizar os recursos disponiveis. Compreender melhor o
funcionamento da rede de suporte social pode ajudar na elaboragdo de intervengdes que facilitem
os esforgos de enfrentamento dos pacientes (Arora et al., 2007; Miller & kaiser, 2008; Souza, 2009;
Terol et al., 2000).

Como ressaltado anteriormente, uma parte importante do processo de enfrentamento ¢ a
avaliacdo que o individuo faz do evento estressor. A seguir serdo discutidos aspectos relacionados a
influéncia da avaliagdo que o paciente faz do cancer e seus tratamentos, que constitui a variavel

percepgdo de doenca.

1.4 O Papel da Percepg¢ao Sobre o Ciancer no Processo de Ajustamento

No topico que apresenta o conceito de enfrentamento, discutiu-se brevemente como a
percep¢do de doenca tem sido integrada ao modelo transacional de estresse e enfrentamento
concebido por Lazarus e Folkman (1984), o qual foi adotado na presente pesquisa. Nesse topico
serd apresentado o conceito de forma mais detalhada e abordado seu uso no campo da oncologia.

As pessoas raramente permanecem passivas ao lidar com algum problema, passando a
procurar estratégias que possibilitem alterar aspectos da situacdo que podem ser modificados, ou
usando estratégias cognitivas para ressignificar o estressor e/ou manejar as emogdes vivenciadas.
Geralmente esforcam-se para dar sentido ao que é experienciado e alcancar um senso de ordem e
continuidade na vida. A avaliagdo cognitiva é o primeiro passo diante de um estressor, neste caso o
cancer, sendo fator central no esforco adaptativo. Entretanto, tal avaliacdo sofre influéncia de
aspectos anteriores ao diagnostico, como as diferentes crengas pessoais que o paciente possui € o
contexto biopsicossocial existente (Butler, citado por Lazarus & DeLongis, 1983; Souza, 2009).

A busca por significado envolve a necessidade de entender porque o cancer aconteceu e
qual sera o seu impacto. O paciente, para dar sentido ao que esta passando, cria uma representacao
propria sobre a doenga, a qual refletird em suas respostas cognitivas € emocionais e influenciard na
escolha das estratégias de enfrentamento que serdo utilizadas (Weinman, Petrie, Moss-Morris, &
Horne, 1996). Além do mais, o paciente acaba regulando a percep¢do acerca de si mesmo de
acordo com a representacdo que faz sobre a doenga. Nesse sentido, representagdes mais positivas
e/ou compativeis com a realidade parecem mais adequadas a regulacdo de uma nova identidade ao
longo do processo de ajustamento (Sharpe & Curran, 2006).

Enquanto estudos indicam que perceber a doenga como uma ameaca tende a aumentar o
nivel de distress sem afetar necessariamente o processo de adaptagdo (Kocaman, Kutlu, Ozkan, &

Ozkan, 2007), outros consideram que a percepcdo de doenga afeta diretamente o ajustamento do
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paciente, repercutindo no nivel de distress. Da mesma maneira, no estudo realizado por Scioli,
McClelland, Weaver e Madden (2000), a percepcao de doenca foi considerada um importante fator
que interfere significativamente na habilidade de enfrentamento dos pacientes.

Seja influenciando o enfrentamento, contribuindo para aumentar o nivel de distress ou
afetando diretamente o processo de ajustamento, a percepcdo de doenca parece ser uma peca-chave
para compreender como serd a adaptagado do paciente.

Como ja explicado, o modelo de representagdo adotado no presente trabalho foi o de
autorregulacdo desenvolvido por Leventhal em 1980. Nesse modelo, sugere-se que o paciente
constrdi ativamente sua representacdo da doenca ou tratamento. Quanto mais os considera como
ameaca aos seus objetivos centrais, maiores o estresse percebido e o impacto afetivo, sendo
necessario mobilizar seus recursos de enfrentamento. Autores propde que esta avaliagdo fara parte
do processo de ajustamento do individuo a doenga, e preconizam que seja agregada ao modelo
transacional de estresse proposto por Lazarus e Folkman (1984), pois integra o papel da avaliacdo
cognitiva primaria (Hoyt & Stanton, 2012; Sharpe & Curran, 2006).

Inicialmente, concebeu-se que o paciente desenvolve a representacdo da doenca de acordo
com sua percepcdo sobre causa, identidade (crencgas sobre a natureza da doenga e dos sintomas
associados), duracdo (se aguda/curta, cronica ou ciclica/episddica), controlabilidade (crenca na
possibilidade de amenizar, curar ou controlar a doenga) e consequéncias (percepc¢do de severidade
e provavel impacto no funcionamento fisico, social e psicoldgico). Posteriormente, revisando o
modelo, alguns autores sugeriram o acréscimo de novos componentes — representagdo emocional e
compreensdo da doenga. Neste modelo concebe-se que as representacdes da doenca podem operar
tanto no nivel cognitivo quanto no afetivo (Broadbent, Petrie, Main, & Weinman, 2006; Hoyt, &
Stanton, 2012; Nogueira, 2012; Sharpe & Curran, 2006).

A representagdo da doenca ¢ construida com base no conhecimento e vivéncias prévias do
paciente, como suas experiéncias anteriores ou de pessoas proximas que tiveram cancer. De acordo
com a percepcdo de doenca, podem ser desencadeadas fortes mudangas no humor, as quais, em
determinadas situagdes, contribuem para anular ou dificultar que o paciente tome contato e assimile
as informagdes sobre seu quadro clinico, mantendo percepcdes distorcidas e utilizando estratégias
de enfrentamento pouco efetivas. Por exemplo, um paciente pode escolher se submeter a
tratamentos que ndo modificardo sua sobrevida e ndo sdo mais recomendados apenas para ter a
sensacdo de manter algum controle sobre a doenga, de estar “fazendo algo”, minimizando assim o
distress sentido e afastando-se da sua real condi¢do (Sharpe & Curran, 2006 ).

O processo de ajustamento e enfrentamento do céncer depende da forma como os
individuos processam cognitivamente a doenga, construindo sua representacdo cognitiva e
emocional. Em estudo realizado com 119 mulheres com cancer de mama, as dimensdes identidade,
consequéncias e duragdo relacionaram-se positivamente com as estratégias de fuga e esquiva,

reavaliacdo e expressdo de emocodes. J4 a percepcdo de controle esteve mais relacionada com
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estratégias de resolugdo de problemas. Ainda, a dimensdo identidade, a percepcdo de sérias
consequéncias e a dificuldade relativa a duragdo, estiveram associadas a pior ajustamento e bem-
estar psicologico. A presenca de mais sintomas e o estdgio avancado do cancer apresentou relagdo
com a ocorréncia de ansiedade e depressdo. Tal resultado sugere que contextos nos quais os
pacientes experimentam estressores frequentes e intensos tendem a gerar percepgdes mais
negativas a respeito da doenga, as quais impactam diretamente no estado de humor (Rozema,
Vollink, & Lechner, 2009).

Ao confrontar e reavaliar o adoecimento, o paciente pode assimilar o evento dentro do
modelo mental pré-existente ou acomoda-lo modificando tal modelo. Quando ndo consegue lidar
com a doenca, pode haver aumento na frequéncia de pensamentos intrusivos, numa tentativa de
achar significado a partir do cancer ou formular uma explicagdo sobre o que aconteceu e porqué. A
presenca de pensamentos intrusivos e a busca por significados e explicagdes sobre a doenga tem
sido frequentemente relacionadas a pior adaptagdo e maior nivel de distress. A busca por
significado apenas gera resultados adaptativos quando ¢ possivel encontrar um sentido positivo ou
beneficio advindo do céncer. A presenga de fonte de apoio pode facilitar o processamento
cognitivo ao favorecer o compartilhamento de informagdes e didlogos sobre o tema. Sendo assim,
conversar sobre a resolucdo de problemas e sobre os pensamentos e sentimentos envolvidos ¢ uma
estratégia de enfrentamento que pode modificar a percep¢do de doenga e reduzir pensamentos
intrusivos (Roberts, Lepore, & Helgeson, 2006).

Muitas pesquisas tem considerado que a representacdo da doenga ¢ uma variavel preditora
do estado de humor dos pacientes, principalmente dos niveis de depressdo. Pessoas deprimidas e/ou
ansiosas tendem a focar mais em informagdes negativas do que as ndo deprimidas. Sendo assim,
pessoas que apresentam alteragcdes no humor antes do diagnostico também tendem a fazer uma pior
avaliacdo da doenca (Sharpe & Curran, 2006). O estado de humor do paciente pode tanto interferir
na sua avaliacdo da doenca como sofrer influéncia da forma como essa € percebida, podendo haver
uma espécie de retroalimentacgao.

Quando um paciente considera que o adoecimento trouxe beneficios ou promoveu
crescimento pessoal — melhorando seus relacionamentos, reorganizando suas prioridades, levando-
o0 a apreciar mais a vida, fortalecendo sua espiritualidade — ele consegue atribuir melhor sentido a
sua vida, o que contribui para adaptar-se ao contexto de adoecimento. No entanto, quando ocorre
uma avalia¢do negativa em relacdo a doenga aumenta o risco de pior ajustamento (Hoyt & Stanton,
2012).

Quanto mais a doenca ¢ percebida como grave, de longa duracdo, menos controlavel — e o
paciente adota estratégias passivas de enfrentamento —, mais dificil poderd ser a adaptagcdo. Por
outro lado, a busca de apoio social e a representagdo da doenca como controlavel tem sido

associadas a melhor adaptacdo. Nesse sentido, a percep¢ao de doenca pode adquirir caracteristicas
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que a tornam um fator de risco ou de protecdo em relagdo ao processo de ajustamento dos pacientes
com cancer (Sharpe & Curran, 2006).

Rozema et al. (2009) também observaram que a saude mental de 119 mulheres com céncer
de mama pdde ser prevista pela forma como a doenga era percebida. A percep¢do de maior controle
sobre a doenca destacou-se como fator de protecdo e a representacdo emocional negativa do cancer
como fator de risco. O estadiamento mais avancado de cancer também revelou-se como fator de
risco, o que foi justificado pelo fato de ser uma varidvel que compde o contexto no qual as
representagdes sao formadas.

A percepcao negativa do cancer, particularmente quando o paciente apresenta dificuldades
relativas a identidade da doenca, também revelou-se preditora de pior ajustamento emocional em
estudo realizado com 40 pacientes de ambos os sexos. Nesse estudo, a afetividade negativa também
foi apontada como preditora durante as analises de regressdo. Em relacdo ao tempo desde o
diagndstico, pacientes diagnosticados ha mais tempo mostraram niveis mais elevados de
afetividade positiva (Soares et al., 2000).

O apoio social ¢ citado como fator que interfere na percep¢cdo de doenca pelo paciente,
assim como no seu repertorio de enfrentamento. Repetidamente sdo encontradas evidéncias sobre o
papel da presenca de uma fonte de suporte social no processo de adaptagdo dos pacientes. O
préoximo topico abordard a descricdo do conceito de suporte social ¢ do seu papel ao longo das

diferentes etapas de tratamento do cancer.

1.5 O Papel do Suporte Social na Adaptaciao do Paciente com Céncer

Perante o impacto do diagnéstico de cancer, ¢ inevitdvel que os pacientes venham a
necessitar de algum tipo de ajuda para lidar com as dificuldades fisicas, sociais e emocionais
advindas do doenga e tratamentos. Grande nimero de estudos salientam tal necessidade e apontam
o suporte social como um aspecto benéfico para o paciente com cancer, sendo largamente
associado com melhor humor, ajustamento emocional, aumento na esperanca ¢ menor distress
(Cicero et al., 2009).

O conceito de suporte social tem sido muito estudado nas ultimas décadas, mas, pela
multiplicidade de 4reas de pesquisa sobre o tema, ha grande diversidade nas concepgdes. Todavia,
ha consenso quanto a importancia do apoio social voltado as necessidades dos pacientes, visando
uma melhor adaptacdo ao contexto de adoecimento e tratamento do cancer (Santos et al., 2006).
Ademais, para além da adaptagdo psicologica, estudos indicam que a morbidade e a mortalidade
podem ser significativamente afetadas pela qualidade e/ou quantidade de relacionamento social
(Uchino, Cacioppo, & Kiecolt-Glaser, 1996).

Segundo Cobb (1976), suporte social ¢ a informacao que leva o individuo a perceber que ¢

cuidado, amado, estimado e que pertence a uma rede social na qual tem obriga¢des mutuas com os
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demais. Com o desenvolvimento de estudos na area, Cohen, Underwood e Gottlieb (2000)
refinaram o conceito, definindo apoio social como um processo no qual ocorrem interagdes com
outras pessoas de forma a facilitar o enfrentamento do estresse e de outros estimulos aversivos. De
forma geral, conforme discutem Abreu-Rodrigues e Seidl (2008), suporte social se refere a
qualquer processo em que ocorram relagdes sociais com intuito de promover saude e bem-estar. No
contexto da oncologia, engloba formas de assisténcia, tangiveis e intangiveis, que o paciente recebe
de familiares, amigos e da equipe de saude para lidar com situagdes estressoras desde o diagnostico
(Gilbar & Zusman, 2007).

Suporte social ¢ um construto multidimensional que inclui as dimensdes emocional,
informacional e instrumental. Suporte emocional ¢ a demonstracdo de empatia, confianca, amor e
carinho. O informacional inclui a atengdo dada ao paciente para buscar e¢ compreender as
informagdes sobre a enfermidade e os tratamento. J4 o instrumental estd relacionado a
disponibilidade de ajuda pratica e operacional, para o encaminhamento de agdes e problemas
ligados a rotina cotidiana e de tratamento (Arora et al., 2007; Cohen & Syme, 1985; Seidl et al.,
2001).

Segundo Seidl e Troccoli (2006), estudos mais atuais estdo focalizando, principalmente,
dois aspectos da definicdo de suporte social, o estrutural e o funcional. O aspecto estrutural diz
respeito a presenca de apoio social, independente da necessidade de lidar com eventos estressores,
como, por exemplo, o nimero de pessoas que integram a rede de apoio. O aspecto funcional, por
outro lado, relaciona-se a disponibilidade, & modalidade de apoio recebido, assim como ao nivel de
satisfacdo do paciente em relacdo a quantidade e a qualidade do suporte recebido quando enfrentam
situagdes e contextos estressores.

O grupo de pessoas ao qual o paciente se vincula forma sua rede social. Nela estdo
incluidos seus relacionamentos mais proximos (familia e amigos intimos) e os vinculos formais,
considerando-se situacdo conjugal, frequéncia de interacdo, atividades realizadas em conjunto e
composicdo do grupo familiar. A rede social constitui a estrutura na qual as relagdes de apoio
acontecem, ja o apoio social relaciona-se ao aspecto funcional ou qualitativo da fonte de suporte
(Santana, Zanin, & Maniglia, 2008).

Suporte social € um processo interativo no qual o individuo ¢ afetado pelas acdes e
comportamentos daqueles com quem convive e participam da sua rede de cuidado. Pode afetar a
saude do paciente por interferir na avaliacdo que faz do evento estressor, no enfrentamento e na
oferta de condi¢des para lidar com o adoecimento, se constituindo em um mediador chave no
contexto de enfermidades cronicas, inclusive as oncoldgicas(Lehto et al., 2005).

Na area de saude ¢ crescente o interesse pelo estudo do aspecto funcional do apoio social,
tendo em vista o potencial estressor de contextos de adoecimento. Ressalta-se o estudo de duas
categorias de suporte social funcional: instrumental e emocional. O suporte instrumental relaciona-

se a percepcao e satisfacdo do individuo com a disponibilidade de apoio para questdes operacionais
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relacionadas ao seu tratamento de satide. J4 apoio emocional estd relacionado a percepcdo e
satisfacdo quanto a disponibilidade de apoio recebido para lidar com dificuldades emocionais
desencadeadas pelo contexto de adoecimento e tratamento (Abreu-Rodrigues & Seidl, 2009; Seidl
& Trécoli, 20006).

Pensar e conversar sobre a doenga permite que o paciente integre o cancer em sua vida,
como também na das pessoas que compde sua rede de suporte social, diminuindo o impacto
negativo. Aqueles que compartilham sentimentos e percepcdes sobre a enfermidade e o tratamento
com pessoas de sua rede de suporte social, e buscam auxilio para tomar decisdes, mostram
melhoria no humor ao longo do tratamento. As estratégias de enfrentamento que envolvem a busca
de suporte social instrumental e emocional e a expressdo de emogdes parecem ser importantes
preditores de adaptagdo. Tais estratégias ajudam os pacientes a terem novas perspectivas, obterem
informacgdes, compreenderem melhor o tratamento e aprenderem novas formas de enfrentamento,
como também oportunizam momentos para se expressarem emocionalmente e receberem suporte
emocional de pessoas em quem confiam. Como resposta a essas modificagdes, diminui-se a
frequéncia de pensamentos intrusivos — um indicador de distress —, melhorando a capacidade de
adaptacdo. A busca de apoio social, na presenga de uma fonte adequada de suporte, para manejar o
tratamento e auxiliar na tomada de decisdes, aumenta as oportunidades para lidar com o
diagnostico e facilita o processo de avaliagdo cognitiva do contexto de adoecimento (Christie,
Meyerowitz, Giedzinska-Simons, Gross, & Agus, 2009; Cicero et al., 2009).

Cicero et al. (2009) ressaltam que o suporte social tem papel chave na forma como o
paciente enfrenta situacdes de distress e se ajusta a crise que a doenga desencadeia, seja auxiliando
na regulagdo do afeto ou interferindo no padrdo de respostas ao estressor. Esses autores estudaram
dois estilos de apego: o ansioso e o evitativo. O estilo ansioso relaciona-se a excessiva necessidade
de aprovacdo e medo de abandono, ja o evitativo representa a excessiva necessidade de ser
autossuficiente e o medo de depender de outros. Ambos os estilos tem sido relacionados com maior
dificuldade emocional, prejuizos nos relacionamentos, problemas para manter uma boa rede de
suporte social e menor satisfagdo com a fonte de apoio.

Avaliando a relacdo entre esses dois estilos e a adaptagdo de 96 pacientes com cancer,
Cicero et al. (2009) identificaram que o estilo de apego ansioso e a percepcdo sobre o suporte
social prediziam diferentes dominios do ajustamento ao céncer, especialmente o fatalismo e o
espirito de luta, respectivamente. Curiosamente, a percep¢do de suporte dos amigos foi associada
com maior tendéncia a ver o cancer como uma mudanca de vida, assumir um papel mais ativo no
tratamento, mostrar menor resignacdo e adotar estratégias adaptativas de enfrentamento. Tal
achado foi relacionado ao fato dos amigos poderem oferecer suporte sem necessariamente
compartilhar as mesmas concepgdes sobre o enfrentamento do cancer, estarem menos vulneraveis a
sensacdo de ansiedade e ameaga, bem como oferecerem apoio sem terem a obrigagdo de fazé-lo, tal

como ocorre no nucleo familiar.
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Muitos estudos indicam ainda a existéncia de uma associacdo significativamente positiva
entre suporte social e qualidade de vida. Entretanto, Arora et al. (2007) questionaram o fato da
maioria dos estudos focarem na percep¢do sobre a disponibilidade de suporte, mais do que na
quantidade de suporte realmente recebido e na percep¢do de satisfacdo sobre o que ¢ oferecido.
Acreditam que ampliar a avaliagdo do suporte social contribuiria para fornecer mais informagdes
sobre o seu papel nos esforcos de enfrentamento dos pacientes com cancer, como também ajudaria
a compreender melhor os tipos de suporte disponibilizados ao longo do tempo pelos diferentes
membros da rede de cuidado e seu impacto no nivel de satisfacao.

Na literatura identificou-se autores que relacionaram a presenga de apoio social emocional
a ocorréncia de crescimento pos-traumatico apos diagndstico e tratamento para cancer de mama
(Schroevers et al., 2009), como também comprovaram que receber este tipo de suporte influencia
no aumento da sobrevida apos o diagnostico de cancer (Soler-Vila, Kasl, & Jones, 2003).

Vale lembrar que atos de suporte social ndo necessariamente sdo sempre benéficos,
dependendo em grande parte da compatibilidade entre a intengdo e a acdo de quem esta oferecendo
suporte € a demanda de apoio de quem recebe. Quando percebido como negativo, o suporte
recebido tem sido relacionado ao aumento na dificuldades psicossociais e do distress. Tal fato foi
ilustrado em um estudo com 79 mulheres com cancer de mama, no qual a compatibilidade entre o
suporte desejado e o recebido mostrou relacdo significativa com o ajustamento psicologico. Os
autores argumentaram que o nivel de satisfacdo pode ter relacdo com a existéncia ou ndo de
congruéncia entre as expectativas do paciente e os comportamentos da sua fonte de apoio
(Reynolds & Perrin, 2004).

O ajustamento ao cancer sofre influéncia das respostas emocionais, cognitivas e
comportamentais tanto do paciente quanto de suas fontes de suporte. Quando partilham seus medos
e preocupagdes com pessoas significativas, os pacientes parecem desenvolver melhor estado
emocional e enfrentam mais efetivamente a doenga. Por outro lado, a auséncia de uma fonte de
apoio receptiva e acolhedora tem sido relacionada a pior satide mental (Gilbar & Zusman, 2007). A
elaboracdo de protocolos de intervencdo e avaliacdo deve levar em conta tanto a existéncia de
comportamentos de busca de suporte quanto a qualidade e quantidade do suporte recebido.

Roberts et al. (2006), examinando se o suporte social poderia aumentar a qualidade de vida
relacionada a satide em 89 homens com cancer de prostata, identificaram que a satisfacdo com o
suporte social contribuiu para melhores niveis de saide mental e fisica, assim como colaborou para
a reducao de pensamentos intrusivos, os quais prejudicam a saude mental do paciente. Sendo assim,
o suporte social mostrou influéncia direta e indireta na qualidade de vida.

Ao longo do tratamento oncoldgico — incluindo o periodo no qual cessam os
procedimentos e iniciam-se as consultas para controle da doenga —, a necessidade do paciente em
relacdo ao apoio social variard de acordo com as tarefas de ajustamento que se fizerem presentes.

No entanto, alguns estudos indicam que a disponibilidade do suporte social tende a reduzir
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significativamente ao longo do tempo, a partir do primeiro ano apds o diagnostico. Como a
necessidade de apoio ndo necessariamente apresenta a mesma redugdo, ¢ interessante acompanhar
o nivel de satisfacdo do paciente nas diferentes fases da doenca (Arora et al., 2007).

Em um estudo com 246 mulheres diagnosticadas com cancer de mama ha no maximo seis
meses, Arora et al. (2007) avaliaram a associagdo entre qualidade de vida relacionada a saude,
percepgdo de autoeficcia e satisfacdo com suporte social em diferentes dominios — emocional,
informacional e para tomada de decisd@o. No periodo proximo ao diagnéstico, a maioria (84%)
recebia suporte informacional da equipe, mas ndo dos familiares e amigos, apesar desses serem
considerados fontes de adequado suporte emocional por mais de 80% das mulheres. Dos trés tipos
de suporte, apenas o suporte emocional teve associacdo positiva significativa com os demais
resultados — bem-estar familiar/social e funcional, percepcdo de condi¢do de satide e autoeficicia.
Apbs cinco meses, o suporte da familia, amigos e equipe de satide diminuiu significativamente —
tanto qualitativamente quanto quantitativamente. Mulheres negras e com menor nivel educacional
tendiam a receber ainda menos suporte emocional dos amigos. Entretanto, mulheres que
precisavam de tratamentos mais intensos tinham maior probabilidade de receber suporte emocional
satisfatorio, indicando que quanto maior a necessidade maior a probabilidade de ajuda. Nesse
sentido, os autores recomendaram a implementacdo de intervencdes para ensinar os cuidadores e
aumentar suas habilidades para oferecer suporte emocional de acordo com as necessidades dos
pacientes.

Ainda sobre o estudo de Arora et al. (2007), os autores sugeriram que, embora o suporte
informacional e para tomada de decisdo sejam mais importantes para auxiliar nos esforcos de
enfrentamento para resolucdo de problemas, esses esfor¢cos podem ser menos efetivos se o
enfrentamento focado na emocao estiver ausente. Isso porque a satisfagdo com o suporte emocional
mostrou-se um preditor consistente da qualidade de vida relacionada a satde e da percepcdo de
auto-eficacia. Entretanto, curiosamente, ndo foi encontrada relagdo entre satisfacdo com o suporte e
bem-estar emocional, indicando que mesmo mulheres que estdo satisfeitas com o apoio social
podem continuar apresentando elevados niveis de distress no inicio do tratamento. A partir desses
resultados, os autores aconselharam que intervengdes fossem realizadas para orientar pacientes,
familiares, amigos e equipe de saude sobre como identificar e encaminhar apropriadamente as
necessidades de suporte que o paciente vivencia ao longo do tratamento, principalmente no que se
refere a oferta de apoio emocional.

O apoio emocional também foi considerado um fator protetor em relacdo a sintomas
depressivos em um estudo com 331 mulheres recém diagnosticadas com céncer de mama. As
variaveis apontadas como preditoras de risco de depressao foram a presenga de dor, ser mais jovem
e apresentar baixa autoestima (Wong-Kim & Bloom, 2005).

No Brasil, Santana et al. (2008), avaliando 22 pacientes com cancer de cabeca e pescogo,

verificaram que a rede social nem sempre € eficaz para prover o apoio necessario, mas quando o ¢
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colabora para o bem-estar emocional do paciente. Também destacaram que os pacientes utilizam
varias formas de apoio social e enfrentamento, sendo importante a existéncia de recursos diversos
na rede existente, como também que o paciente mantenha a flexibilidade para buscar e utilizar os
recursos sociais mais adequados ao objetivo pretendido.

Como pode ser visto, o enfrentamento, a percepcao de doenca e o suporte social tem
relacdo estreita entre si e no que diz respeito a forma como se dard o processo de ajustamento. Sdo
variaveis relevantes que devem ser consideradas durante avaliagdes da adaptagdo, do nivel de
distress vivenciado e dos estados de humor dos pacientes com cancer. No proximo topico sdo
apresentados resultados decorrentes de dificuldades no processo de ajustamento ao céncer e seus

tratamentos.

1.6 Distress e Estados de Humor: Indicios de Risco Psicologico em Pacientes com cincer

Na area da satde, o termo distress foi utilizado inicialmente por Hans Selye, conhecido
pioneiro no estudo sobre estresse, para descrever a sobrecarga de estresse causada por situacdes
com excitacdo de longa duragdo, que exigem adaptacdo e desencadeiam sentimentos desagradaveis
e reacoes fisicas danosas (Souza, 2009).

Para Sparrenberger, Santos e Lima (2003), a incapacidade para superar a vivéncia de
experiéncias estressantes ocasionaria desgastes e rupturas no bem-estar individual. Como o
contexto de adoecimento por cancer confronta o paciente com inumeras situagdes de elevado
potencial estressor, alguns autores passaram a nomear como distress o sofrimento psicologico
desencadeado quando ha incapacidade para superar as experiéncias estressantes.

Por esse motivo, em oncologia, o distress algumas vezes ¢ definido como sendo uma
desordem de ajustamento frequentemente caracterizada por ansiedade e depressdo (Brocken, Prins,
Dekhuijzen, & Heijden, 2012). Entretanto, a maioria dos autores procura evitar relaciona-lo com
desordens ou patologias, preferindo considera-lo como um conjunto de reagdes emocionais
desencadeadas por dificuldades durante o processo de ajustamento. Nesse sentido, a adaptagdo ao
cancer ¢ entendida como processo dindmico mediante o qual pensamentos, sentimentos,
comportamentos e mecanismos biofisiolégicos mudam continuamente para se ajustar as demandas
da doenga, sendo o nivel de distress a resultante desse processo.

No centro do esfor¢o adaptativo estdo as caracteristicas pessoais do paciente —valores,
crencas, motivagdes, expectativas — as quais influenciam a avaliagdo cognitiva do ambiente em
geral, dos estressores e das estratégias que possui para lidar com situagdes estressantes. Ao longo
da vida, tais caracteristicas podem sofrer mudancas e altera-se a forma como uma mesma situagao
estressora ¢ avaliada, podendo o cancer adquirir diferentes significados e valor estressor (Soares et
al., 2000; Souza, 2009).

Quando o paciente avalia as demandas da doenga e seus tratamentos como muito elevadas,

ou considera que faltam recursos para lidar com elas, ou os dois conjuntamente, vivencia um nivel
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maior de distress. J4 quando considera que existem poucas demandas ou que seus recursos de
enfrentamento sdo muitos, tende a experimentar um nivel mais baixo de distress (National Cancer
Institute, 2008). Sendo assim, a resposta emocional do paciente ao diagndstico sofrerd influéncia
tanto de aspectos pessoais quanto contextuais, incluindo-se neste ultimo as relagdes sociais
existentes.

A definicdo de distress rotineiramente utilizada na area da psico-oncologia ¢ a adotada pela
National Comprehensive Cancer Network (NCCN) em suas diretrizes. Distress € caracterizado
como uma experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de natureza psicoldgica (cognitiva,
comportamental e emocional), social e/ou espiritual, que pode interferir na habilidade de enfrentar
efetivamente o cancer, seus sintomas fisicos € seus tratamentos. As respostas que caracterizam o
distress se estendem ao longo de um continnum, indo das habitualmente desencadeadas pelo
estresse relacionado ao cancer e seus tratamentos (sensacdo de vulnerabilidade, tristeza e medo),
até sintomas incapacitantes e intensos que alcancem critérios diagnosticos para desordens
psicologicas (ansiedade e depressdo, por exemplo), desencadeando problemas sociofamiliares ou
provocando uma crise relevante no ambito da espiritualidade (Brennan, 2001; Book, Marten-mittag,
Henrich, Dinkel, Scheddel, Sehlen, et al. 2011; National Comprehensive Cancer Network, 2012;
Souza, 2009). Conforme indicado pela NCCN, algum aumento no nivel de ansiedade, depressdo e
distress ¢ esperado como reagdo ao diagnostico de cancer. Entretanto, alguns pacientes continuam
apresentando elevacdo nos niveis de distress por um longo periodo (Gustavsson-Lilius, Julkunen,
Keskivaara, & Hietanen, 2007).

Ja em 1983, Derogatis et al. (1983), em estudo constantemente referido na literatura
cientifica, identificaram a prevaléncia de 47% de transtornos psiquiatricos em pacientes com cancer,
com a maioria (68%) apresentando desordem de ajustamento com humor depressivo ou ansioso.
Estudos mais atuais apontam que a taxa de prevaléncia de distress gira em torno de 30% a 50% ao
longo dos diferentes estagios da doenga, com niveis mais elevados de ansiedade e depressdo
representando as manifestacdes mais frequentes (Carlson & Bultz, 2003; Faul, Jim, Williams,
Loftus & Jacobsen, 2010; NCCN, 2013; Souza, 2009).

Com o intuito de avaliar a taxa de morbidade psicossocial, 277 pacientes com cancer em
tratamento ambulatorial foram avaliados no estudo de Grassi, Travado, Moncayo, Sabato e Rossi
(2004) utilizando-se a Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (HAD). Verificou-se que
28,5% dos pacientes eram considerados provaveis casos psiquiatricos e 16,6% casos confirmados.
Do total, 17% dos pacientes apresentavam transtorno de ansiedade e 9% de depressdo. Avaliando
também as estratégias de enfrentamento mais utilizadas, foram identificados elevados escores para
preocupacgdo ansiosa em 33,93% da amostra e para desesperanca em 13%. Tais estratégias foram
proeminentes € mostraram-se significativamente associadas a presenca de morbidade psicolégica,

assim como a existéncia de preocupagdes sobre a doenga.
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Dentre os aspectos pessoais € contextuais citados na literatura como indicadores de risco
para distress, temos: antecedentes psiquiatricos ou abuso de substincias psicoativas; prejuizo
cognitivo; dificuldades de comunicagdo; comorbidades com outras doencas; dificuldades sociais ou
financeiras; suporte social inadequado; sexo feminino; idade mais jovem; presenca de outros
estressores; doenga avangada ou presenca de sintomas (Souza, 2009).

No que se refere a influéncia do estado clinico do paciente, estudos indicam que o nivel de
distress tende a ser maior em pacientes com cancer mais avangado, na presenca de sintomas ou de
efeitos colaterais aversivos do tratamento, ou quando h4 historia prévia de distirbios psiquiatricos
(Culver et al., 2002; Faul et al., 2010; Gustavsson-Lilius et al., 2007). O estudo realizado por
Kenne Sarenmalm, Ohlén, Odén e Gaston-Johansson (2008) ilustra essas informagdes,
demonstrando que a presenga de multiplos sintomas e a historia prévia de ansiedade e depressao
foram, junto com a depressdo no momento da avaliagdo, preditores de elevados niveis de distress
ao longo do tratamento de mulheres com recorréncia do cancer de mama.

Outro estudo, avaliando 123 mulheres com cancer de mama antes da cirurgia, logo apds,
aos seis e 12 meses depois, verificou que a etapa do tratamento influiu no nivel de distress, o qual
foi mais elevado no periodo anterior a cirurgia, reduzindo posteriormente e aumentando novamente
12 meses depois. As estratégias de enfrentamento utilizadas pelas pacientes estavam
significativamente relacionadas ao nivel de sofrimento. O nivel de distress era maior quando
estavam presentes estratégias de evitacdo — negacgdo, distracdo e ventilagdo de emogdes. Tais
comportamentos de afastamento em relagdo ao estressor foram considerados preditores de maiores
niveis de distress ao longo das avaliagcdes. Vale citar que, neste estudo, as mulheres pertencentes ao
grupo com menor nivel socioecondmico mostraram maior preferéncia por estratégias de
enfrentamento religioso do que as demais (Culver et al., 2002).

Para estudar a relagdo entre depressdo, ansiedade e qualidade de vida, Brown, Kroenke,
Theobald, Wu e Tu (2009) avaliaram 397 pacientes oncoldgicos adultos com diagndstico de dor ou
depressdo clinica, ou ambos. Identificaram que niveis elevados de depressdo associavam-se com
pior qualidade de vida relacionada a saude. J4 a ansiedade figurou como comorbidade, aumentando
os prejuizos associados a depressdo. Analisados separadamente, a presenga de ansiedade ndo
mostrou a mesma associacdo significativa que a verificada entre os niveis de depressdo e os
dominios da qualidade de vida relacionada a satide. A ansiedade, isoladamente, apenas foi
associada aos dominios de saude mental e severidade dos sintomas somaticos. Os autores
concluiram que a depressdo tem efeitos mais profundos do que a ansiedade nos dominios ndo
mentais da qualidade de vida, mas que a presenga conjunta de depressdo e ansiedade causa maior
prejuizo em todos os dominios. Por esse motivo, orientaram que além de reconhecer e tratar o
sofrimento causado pelas desordens de ansiedade e depressdo, deve-se intervir nos efeitos que

causam nos multiplos dominios da qualidade de vida.
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O investimento na identificacdo de pacientes em sofrimento, com desordens psiquicas ou
com risco de ndo adaptarem-se ao tratamento tem acompanhado o avango nas pesquisas sobre o
impacto psicossocial do cancer e a forma como esse repercute ao longo do tratamento. O préoximo
item serd dedicado aos instrumentos de avaliagdo que estdo sendo utilizados para facilitar a

identificagdo de pacientes com necessidade de atendimento psicossocial.

1.7 Triagem Psicolégica (Screening) para Pacientes com Cincer

As propostas de triagem psicoldgica surgiram com o intuito de identificar aqueles que estdo
em sofrimento e dificuldade para se adaptar. Tal esforco reflete-se na literatura, na qual percebe-se
maior énfase na busca de formas efetivas e eficientes para detectar esses pacientes (Carey, Noble,
Sanson-Fisher, & Mackenzie, 2012).

Vale esclarecer que o papel da triagem psicologica ¢é diferente do papel do
psicodiagnostico, que visa a classificagdo nosoldgica segundo critérios da satide mental. A triagem
tem como objetivos identificar caracteristicas individuais e contextuais relacionadas a experiéncia
de adoecimento, facilitar a identificacdo de indicadores de risco para o encaminhamento a uma
avaliacdo mais ampla e — confirmada a necessidade —, agilizar o acesso ao acompanhamento
psicossocial. As informacdes obtidas com a triagem também tém a funcdo de subsidiar as
intervengdes que serdo realizadas pelos demais membros da equipe multiprofissional nos diferentes
momentos do tratamento e melhorar a experiéncia dos pacientes e familiares ao longo do
tratamento (Bultz et al., 2011). A seguir serdo apresentadas informagdes que norteiam parte das
propostas de triagem psicoldgica em oncologia e discutidos aspectos que subsidiaram a elaboracao
do instrumento IRPO.

Segundo a Uk National Screening Committee, triagem ¢ uma acdo clinica na qual os
membros de uma determinada populagdo, que ndo necessariamente percebem que estdo em risco
ou que ja foram afetados por uma doenga ou suas consequéncias, respondem questionamentos ou
testes que identificardo quem tem maior chance de obter ajuda passando por outros testes ou
tratamentos para reduzir o risco da doenca e suas complicagdes. Obviamente, a melhoria do
paciente ndo depende apenas de uma triagem bem realizada, mas de todo o processo de tratamento
posteriormente oferecido. Entretanto, sem a triagem, pacientes com sinais de ansiedade e depressao
frequentemente ndo sdo reconhecidos e, por conseguinte, permanecem sem atendimento
especializado (Mitchell, Kaar, Coggan, & Herdman, 2008).

Como ja ressaltado, a literatura tem indicado que a depressdo, a ansiedade e o distress sao
as comorbidades psicoldgicas que mais afetam e incapacitam os pacientes com cancer. A
prevaléncia da depressdo € notoria nos estudos realizados, sendo pelo menos quatro vezes maior do
que na populacdo geral: 15% a 40%, incluindo ansiedade clinica (Sheard & Maguire, 1999); 3% a
23% (Akizuki et al., 2003); 15% a 25% (Gaviria et al., 2007); 10% a 25% (Brown et al., 2009).

As diferencas percebidas ao longo dos estudos, nas taxas de prevaléncia dos transtornos
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psicoldgicos em pacientes oncologicos, podem ocorrer em fun¢do da metodologia e dos
instrumentos utilizados, como também da populacdo avaliada (Sellick & Edwardson, 2007). Por
isso, quando Pasquini e Biondi (2007) avaliaram todos os tipos de desordem depressiva e ndo
apenas a depressdo maior, encontraram uma taxa mais alta, girando em torno de 20% a 50% em
pacientes com tumores solidos.

Outros transtornos psicolégicos identificados sdo: desordem de ajustamento - 25% a 30%
(Carlson & Bultz, 2003) e 4% a 35% (Akizuki et al., 2003); distress moderado a elevado — 35%
(Carlson & Bultz, 2003) e 22% a 58% (National Cancer Institute, 2008); desordem de ansiedade —
10% a 30% (Fau et al., 2010).

Em geral, estima-se que 25% dos pacientes apresentardo alguma sintomatologia
psicologica severa, e que outros 25% apresentardo sintomatologia moderada (Iconomou et al.,
2004). Outros autores apontam, ainda, que o cancer e seus tratamentos alteram a percepgdo de
qualidade de vida e geram dificuldades emocionais em 23% a 66% dos pacientes. Desses, 85%
apresentardo depressdo ou ansiedade como sintoma principal (Acosta, Jablonski Jr., Horta, Souza
& Silva, 2003; Telch & Telch, 1986).

Dos pacientes com os transtornos acima referidos, estima-se que 20% necessitardo de
tratamento psiquiatrico e se beneficiardo de aconselhamento profissional, 15% de tratamento
psicologico para distress e 25% precisardo ser atendidos por assistente social para obter auxilio
com questdes financeiras e praticas (Carlson & Bultz, 2003).

A identificacdo precoce dos pacientes com dificuldades para se adaptar ao contexto de
adoecimento e tratamento ainda é uma pratica pouco frequente, dificultando o adequado
encaminhamento para a psicologia. Ademais, os problemas psicologicos e sociais ndo raro passam
despercebidos pela equipe (Akizuki et al., 2003; Bultz & Holland, 2006; Jacobsen et al., 2005;
Linden et al., 2005; National Cancer Institute, 2008; Zabora et al., 2001). Segundo informam
Sellick e Edwardson (2007), menos da metade dos pacientes com ansiedade e depressdo sdo
adequadamente identificados e tratados. Por esse motivo, nos ultimos anos tem crescido o numero
de questionarios e escalas visuais analdgicas com o objetivo de facilitar a identificagdo de niveis
elevados de distress, ansiedade e depressao.

Nas diretrizes propostas pela NCCN (2012) para o manejo de distress consta a orientagao
para que todos os pacientes sejam avaliados na consulta inicial e reavaliados em intervalos
regulares e/ou quando ocorrerem mudancas em sua doenga (remissdo, recorréncia ou progressao).
Os especialistas recomendam que a natureza e a forma do distress devem ser identificadas para
facilitar o encaminhamento dos pacientes as modalidades de intervengdo mais adequadas as suas
necessidades e contribuir para o aprimoramento da comunicac¢do entre profissionais e pacientes
(Brennan, 2001; Bultz & Holland, 2006; NCCN, 2012).

Apesar do desenvolvimento de instrumentos para detectar complicagdes emocionais em

pacientes com cancer, nem todos os servicos tem sido capazes de implementar com sucesso
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programas de triagem e apenas uma minoria tem utilizado instrumentos validos de triagem.
Entretanto, tem crescido o nimero de pesquisas sobre as propriedades psicométricas das escalas
existentes e o investimento no desenvolvimento de novas escalas (Vodermaier & Millman, 2011).

Nota-se, também, a existéncia de numerosas dificuldades para desenvolver estudos sobre a
efetividade de se incluir essa atividade na rotina dos servigos, pois os resultados a longo prazo
dependem dos recursos de intervengdo disponiveis e da mudanca na postura da equipe
multiprofissional durante o atendimento ao paciente, de acordo com resultados da triagem
(Mitchell et al., 2008).

Fora do Brasil, percebe-se, analisando-se a literatura, que profissionais nao psicélogos
figuram entre os principais usudrios de escalas de triagem, havendo foco elevado no
desenvolvimento de instrumentos que ndo onerem as atividades rotineiras realizadas e aumentem a
adesdo a esse formato de avalia¢do. A equipe médica e de enfermagem ¢, em geral, responsavel por
avaliar e encaminhar os pacientes para servigos de atengdo psicossocial, sendo realizados esfor¢os
no sentido de aumentar a adesdo desses profissionais aos instrumentos e para mudar as praticas
diarias em fung¢do dos resultados das triagens.

Para identificar as caracteristicas dos métodos de triagem mais aceitaveis para a equipe
envolvida no cuidado ao paciente com cancer, Mitchell et al. (2008) conduziram um estudo do qual
participaram 226 profissionais. O questionario abordava a preferéncia em relagdo a instrumentos de
triagem, as barreiras para realizar triagem e os preditores relacionados ao uso de alguma
metodologia de triagem. Os resultados indicaram que 63,3% dos clinicos utilizavam regularmente
alguma estratégia de triagem para depressdo e distress, porém a maioria lancava mao do seu
proprio julgamento clinico apo6s realizarem algumas perguntas. Apenas 5,9% usavam um
questionario formal e 1,5% encaminhavam para um especialista auxiliar na avaliagdo. Dentre os
profissionais que realizavam triagem, sobressairam a equipe de enfermagem e aqueles que
trabalhavam com cuidados paliativos. As principais barreiras para utilizarem a triagem foram:
tempo (57,8%); falta de treinamento (16,9%) e insuficiente habilidade pessoal ou confianga no
diagnostico (13,3%). Dos preditores relacionados a adogdo rotineira de métodos de triagem, os
mais significativos foram o tempo usualmente gasto para realizar a triagem, o tempo
disponibilizado para atender novos pacientes € o tempo que possuiam para os atendimentos de
acompanhamento, sendo este tltimo mais explicativo. Metade da amostra relatou ter em média 20
minutos para atender cada paciente. A preferéncia, por esse motivo, acabou recaindo sob
instrumentos muito curtos ou com um item apenas.

Em funcdo dos resultados encontrados por Mitchell et al. (2008) e das dificuldades para
ampliar o tempo médio das consultas em grande parte das institui¢cdes, sugeriu-se que novas
técnicas de triagem fossem desenvolvidas a partir de ferramentas computadorizadas, que esta
atividade fosse realizada pelos membros da equipe multiprofissional ou ainda que a triagem

ocorresse na sala de espera.
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Boa parte dos programas de triagem realizam pelo menos duas etapas de avaliagdo.
Inicialmente avaliam todos os pacientes iniciando tratamento com um questionario breve, para
depois avaliar melhor os pacientes que tiveram escores positivos, realizando-se uma entrevista
clinica ou utilizando-se um instrumento mais especifico. De acordo com a avaliacdo final, os
pacientes poderdo ser encaminhados para atendimento psicossocial. A escolha das escalas
utilizadas ¢ um aspecto chave nos programas de triagem, podendo afetar sua efetividade. Uma
escala inadequada do ponto de vista psicométrico pode ndo ter sensibilidade para identificar os
pacientes com necessidade de atendimento ou ndo ser especifica o suficiente, o que poderia levar a
sobrecarga de servigos de atencdo psicossocial com atendimentos desnecessarios (Vodermaier &
Millman, 2011).

Muito frequentemente a presenca de morbidades psicoldgicas acaba ndo sendo identificada
e, quando isso ocorre, apenas um dentre quatro pacientes ¢ encaminhado para atendimento
psicossocial. Profissionais que ndo trabalham com saude mental podem apresentar dificuldade para
correlacionar as caracteristicas do doenga e do tratamento com as percepgdes subjetivas do paciente
e suas reagdes, o que interfere na identificacdo de sinais que poderiam apontar algum nivel de
sofrimento emocional. Entretanto, mesmo quando identificados, tanto pacientes quanto
profissionais de saude demonstram dificuldade para discutir preocupagdes emocionais, focalizando
durante a consulta temas relacionados as reagdes fisicas e aspectos praticos do tratamento. Talvez
essa dificuldade também contribua para o fato de nem todos os pacientes encaminhados aderirem
ao suporte psicossocial oferecido (Baker-Glenn, Park, Granger, Symonds & Mitchell, 2011; Book
et al., 2011; Bultz & Holland, 2006; Iconomou, et al., 2004; Linden et al., 2005; National Cancer
Institute, 2008; Souza, 2009; Zabora et al., 2001).

Ferramentas como o Termémetro de Distress (TD), com um item apenas, sio
desenvolvidas para serem breves o suficiente para que os profissionais de satde possam integra-la
como parte de sua rotina. O TD tem mostrado boa capacidade para diagnosticar ansiedade clinica e
moderada precisdo para detectar distress e depressdo, com alta taxa de falsos positivos (Baken &
Woolley, 2011; Bauwens, Baillon, Distelmans, & Theuns, 2009). Por esse motivo outros
termdmetros — ansiedade, depressdo, raiva, desejo por ajuda e de impacto — tem sido utilizados em
conjunto com o TD para aumentar sua acuracia (Baken & Woolley, 2011).

Além do mais, a melhoria no nivel de distress ndo ¢ linear, dependendo de como o
individuo reagira frente a diferentes fatores como, por exemplo, problemas na rede de apoio social,
recorréncia ou avango da doenca, mudangas no tratamento, presenca de sintomas aversivos e
efeitos colaterais, menor contato com equipe de saude devido a alta, tentativa de reintegracdo na
atividades familiares e sociais. Quando se avalia apenas se 0s pacientes apresentam distress, corre-
se o risco de ndo identificar pacientes com outras necessidades que poderiam ser providas pelos
servigos psicossociais. A capacidade dos instrumentos para identificar desordens psiquiatricas esta

bem estabelecida, mas questiona-se se a necessidade de atendimento psicossocial esta
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adequadamente representada por tais desordens ou se outros aspectos deveriam ser considerados
(Scheppingen, et al., 2011).

Como salientam Zabora, Brintzenhofeszoc, Curbow e Hooker (2001), a adaptacdo inicial
ao diagnodstico de cancer ¢ largamente influenciada por fatores psicologicos pré-existentes. Os
autores sugerem que tais fatores podem ser utilizados pela equipe de suporte psicossocial para
prever quais pacientes conseguirdo efetivamente se adaptar e quais poderdo apresentar dificuldades,
de modo a estruturar rotinas de triagem para uma identificagdo mais rapida. Na lista de variaveis
associadas ao processo de adaptacdo psicossocial, os autores apontam: suporte social (situagdo
conjugal, estrutura familiar, grupo religioso e local de moradia); historia passada (abuso de
substincias psicoativas, saude mental anterior, comorbidades, nivel de otimismo e
arrependimentos); preocupagdes atuais (estado de saude, questionamentos espirituais, aspectos
financeiros, familiares, existenciais e autoconceito).

Existem variaveis que podem ser conhecidas logo no momento do diagnéstico, enquanto
outras apenas durante o tratamento inicial ou no periodo de recuperacdo. Entretanto, algumas
variaveis parecem ter a capacidade de predizer diferentes niveis de morbidade ja no momento do
diagnostico. Conhecer e identificar tais variaveis e compreender o processo envolvido no
ajustamento ao cancer pode auxiliar na elaboracdo de estratégias para prevenir desordens
psicoldgicas ao longo do tratamento. Pensando em ampliar o olhar sobre as possibilidades de
avaliagdo, serdo discutidos alguns aspectos que devem ser considerados na elaboracdo dos
protocolos de triagem.

Em muitas situagdes a condicdo médica do paciente — especialmente a presenga de dor,
efeitos colaterais dos tratamentos e de sintomas causados pelo avango da doenca — acaba sendo
fortemente associada a um pior funcionamento psicolégico. Entretanto, Brennan (2001) salienta
que a morbidade psicoldégica que o estado clinico acarreta ndo pode necessariamente ser tomada
como sinal de pior ajustamento. Faz-se necessario compreender e reconhecer outras variaveis
envolvidas no processo de ajustamento, pois a forma de lidar com a presenca desses desconfortos
varia muito entre os pacientes.

Para Folkman e Greer (2000), o processo de ajustamento estd associado a quatro categorias
de informacdes: (1) comorbidade psiquiatrica, principalmente a ocorréncia de diagndstico anterior
de depressdo; (2) comorbidade de outra doenga, pela possibilidade de maior prejuizo no
funcionamento social, familiar e mental e interferéncia na percep¢do de condi¢do de saude; (3)
caracteristicas da rede de suporte social; (4) status socioeconémico, incluindo o nivel educacional e
a renda familiar. Zabora et al. (2001) também sugerem que a avaliacdo das quatro categorias,
somada as consideragdes sobre a extensdo da doenga, magnitude do tratamento e o progndstico do
paciente, indicaria o risco de distress do paciente, considerando que esse ¢ um indicador de ma
adaptacdo ao adoecimento e tratamento.

Hjorleifsdottir, Hallberg, Bolmsjé e Gunnarsdottir (2006) indicaram que o nivel de
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ansiedade e depressdo provavelmente decorre do processo de adaptacdo, o qual depende da forma
como o individuo enfrenta os desafios impostos pelo adoecimento. Assim, nem todos os pacientes
apresentardo reacdes emocionais negativas diante do diagndstico e tratamento, entretanto, para
aqueles que apresentardo, se o distress psicologico ndo for prevenido ou detectado/diagnosticado
rapidamente, os efeitos a longo prazo do sofrimento emocional acabardo por prejudicar sua
qualidade de vida, interferir no curso da doenga, como também afetardo suas relacdes sociais e
familiares. Quando o paciente comega a apresentar elevado distress algumas situacdes, dentre
outras, podem comegar a ocorrer, como: (a) procura por atendimento de emergéncia devido a
ansiedade ndo reconhecida ou ndo tratada; (b) dificuldade para tomar decisdes terapéuticas; (c)
intensificacdo de sentimentos que prejudicam o inicio do tratamento; (d) sentimentos de
insatisfagdo e desilusdo com o cuidado recebido; (¢) problemas de adesdo ao tratamento; (f)
aumento de estresse nos cuidadores/familiares (Almanza-Mufioz, Romero-Romo, & Holland,1999;
Bultz & Holland, 2006; Jacobsen et al., 2005; Sellick & Edwardson, 2007; Souza, 2009; Zabora et
al., 2001).

A literatura sobre triagem psicologica enfatiza ainda o diagnoéstico de pacientes com algum
nivel de sofrimento psicolégico ou com alguma psicopatologia instalada. Apesar de
constantemente serem encontradas listas de fatores de risco, os autores parecem priorizar
ferramentas que ndo avaliam tais fatores no momento de identificar pacientes que poderiam se
beneficiar de intervengdes psicologicas. Frequentemente sdo utilizados instrumentos que mensuram
a adaptagdo a partir da sintomatologia geral presente, de sintomas e comportamentos especificos
(ex.: depressdo, ansiedade, funcionamento social ou fisico) e da presenca ou auséncia de bem-estar
subjetivo.

Os instrumentos utilizados em psico-oncologia focam mais na detec¢do do estado de
humor do paciente do que no processo de adaptacdo, dificultando a identificacdo das dificuldades
vivenciadas pelos pacientes quando os niveis de ansiedade, depressdo e distress ainda ndo estdo
elevados ou j& retornaram ao nivel anterior pré-adoecimento. Nesse enfoque, ndo se identifica
como o individuo estd enfrentando e assimilando as diversas mudangas em sua vida (Brennan,
2001).

Ademais, como em alguns periodos da doenca e diante de situacdes especificas, um
determinado grau de preocupagdo ou humor negativo é considerado parte da reagdo normal no
processo de ajustamento ao cancer, as avaliagdes de humor realizadas neste periodo podem nao
refletir adequadamente o risco de ma adaptaga@o psicoldgica (Carey et al., 2012).

Com a adocdo do conceito de distress para tentar para aumentar a identificacdo de
problemas psicoldgicos na area da oncologia, esse conceito acabou servindo como um grande
guarda-chuva sob o qual sdo agrupadas varidveis que sinalizam a existéncia de algum nivel de
sofrimento emocional, fisico ou social. Entretanto, alguns autores comegaram a questionar os

parametros conceituais utilizados para definir distress, argumentando que esses ainda ndo estdo
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bem estabelecidos e que existe dificuldade para diferenciar distress de outros conceitos ja bem
definidos, como ansiedade, depressdo e desordem de ajustamento (Ziegler et al., 2011).

Mesmo polémico, o conceito e a avaliacdo de distress tem ganhado grande espago nas
discussdes teoricas e nas rotinas dos servigo. Propde-se até mesmo que o nivel de distress seja
considerado o 6° sinal vital para equipes de satde, junto com avaliagdes de temperatura, batimento
cardiaco, pressdo sanguinea, respiracdo e nivel de dor (Bultz et al., 2011).

Nesse sentido, distress parece ser o resultado de um processo de ajustamento psicoldgico
falho, enquanto as varidveis percepc¢do de doenga, suporte social e enfrentamento, representariam
aspectos que compdem o processo de ajustamento, funcionando como fatores de risco ou protecao.
Apesar do processo de adaptacdo ser dinamico e envolver pensamentos, sentimentos, acdes e
mecanismos biofisioldgicos que mudam continuamente, esses € outros fatores poderiam ajudar na
identificagdo de caracteristicas individuais que sinalizem a necessidade de intervencdo psicossocial
para minimizar o risco de desordens psicologicas ao longo do tratamento.

No que se refere ao uso de instrumentos para triagem psicologica, deve-se lembrar que
estes precisam ser validos e confidveis, de facil compreensdo e preenchimento, podendo ser
finalizados em um curto periodo de tempo e ter uma corre¢do e interpretacdo simples (Sellick &
Edwardson, 2007). Além destas caracteristicas, tais instrumentos devem ter boa sensibilidade e
especificidade, ou seja, devem ser capazes de identificar os pacientes que apresentam as
caracteristicas avaliadas, com minima taxa de falso negativo, e ndo incluir dentre esses aqueles que
ndo apresentam risco, havendo o minimo de falsos positivos (Carey et al., 2012). Entretanto, em se
tratando de instrumentos de triagem, a sensibilidade ¢ mais importante do que a especificidade,
dado que deixar de identificar quem necessita de atendimento traz mais prejuizo do que oferecer
atendimento para quem necessita menos e pode encerrar o acompanhamento posteriormente se
assim desejar (Vodermaier & Millman, 2011).

Para implementar uma rotina de triagem vdrias estratégias precisam ser adotadas, como:
envolver a equipe, a institui¢do e organizagdes de apoio ao paciente oncologico; orientar e treinar a
equipe a respeito dos aspectos envolvidos na triagem; estabelecer a colaboracdo interdisciplinar
entre membros da equipe; estruturar plano para avaliar os resultados mensurados (Bultz et al.,
2011).

Dentre os instrumentos frequentemente utilizados nas triagens psicologicas — e
considerados com boa propriedade psicométrica —, encontram-se o Brief Symptom Inventory (BSI-
18), o Medical Outcomes Study SF-36; e a Escala de Ansiedade e depressdao Hospitalar (HAD)
(Carey et al.,, 2012; Sellick & Edwardson, 2007). Revisando a literatura sobre instrumentos
utilizados para triagem de desordens psicoldgicas em pacientes com cancer, Ziegler et al. (2011)
identificaram a existéncia de 48 medidas diferentes desde 1960. Dessas, 37 foram mencionadas
apenas uma vez, enquanto a HAD foi a mais citada (N=23), seguida de: Hamilton Anxiety Scale

(N=4); Rotterdam Symptom Checklist (N=3); European Organization for Research and Treatment
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of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) (N=3); Questionario de Saude Geral
(QSG) (N=3); Inventario Beck de Depressdo (BDI) (N=3); Cancer Concerns Checklist (N=2) e
Impact of Events Scale (N=2).

A meta-andlise realizada por Vodermaier e Millman (2011) mostrou que a acurécia da
HAD para triagem de pacientes oncoldgicos com depressdo tem se mostrado boa, sendo moderada
quando utilizado para identificar desordens psicolégicas em geral. Os autores ponderaram que a
menor especificidade em relagdo as desordens emocionais em geral se deve a elevada taxa de
desordem de ajustamento em pacientes oncologicos, na qual incluem-se sintomas de depressao,
ansiedade ou mistos. O uso da pontuagdo global, mantendo 15 como escore de corte, teve o melhor
resultado, mostrando sensibilidade de 0,87 e especificidade de 0,88.

Vale citar que a HAD também apresentou elevado padrdao em todos os critérios utilizados
em uma revisdo sistematica da literatura, realizada por Luckett et al. (2010), sobre instrumentos
capazes de mensurar o efeito de intervengdes psicoldgicas em pacientes com cancer, seguida pela
Profile of Mood States (POMS-37) e Centre for Epidemiological Studies Depression Scale (CES-
D). Os autores recomendaram o uso da HAD quando os resultados de interesse sdo ansiedade,
desordens mistas de humor ou de distress, o uso da POMS para medir ansiedade ou distress e da
CES-D quando o foco for depressao.

No Brasil é crescente a presenca de psicélogos integrando as equipes dos servigos de
oncologia e atuando a partir do referencial da psicologia da satde e da psico-oncologia, sendo essa
ultima uma area considerada exclusiva para psicdlogos no Brasil (Gimenes, 1994). Atualmente
existem leis, como a do Projeto Expande, que garantem esta participacdo. Esses profissionais, de
modo geral, ndo tem focalizado sua atuag¢do apenas no atendimento de pacientes encaminhados ou
que procuram atendimento. Estdo desenvolvendo praticas de busca ativa e estruturando servigos
que possibilitam a prevengdo de dificuldades emocionais, e ndo apenas o tratamento apds instalado
o sofrimento. Com psico-oncologistas atuando pré-ativamente no cuidado oferecido aos pacientes,
os instrumentos de triagem podem ser estruturados para a realizagdo de uma avaliagdo mais ampla
j& no primeiro contato com o paciente. S3o profissionais geralmente treinados para realizar
avaliacdes psicoldgicas, manusear instrumentos e interpretar escores. Além do mais, seu tempo ¢
quase integralmente destinado ao atendimento das necessidades psicologicas dos pacientes.

Apesar da dedicacdo quase exclusiva aos aspectos psicoldgicos, na rotina diaria de um
servico de oncologia ¢ improvavel que os psicologos consigam atender individualmente todo
paciente iniciando tratamento para o cancer, avaliando minuciosamente suas necessidades
psicossociais. Raramente a equipe tera profissionais em numero suficiente para este tipo de
abordagem, podendo encontrar nos protocolos de triagem uma saida para identificar rapidamente
aqueles que precisam de auxilio ou apresentam caracteristicas que indicam risco de ndo se
adaptarem ao processo de adoecimento e tratamento.

Esse projeto nasceu do interesse, conforme discutido anteriormente, pelo desenvolvimento
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de uma ferramenta de avaliagdo que permita identificar, de forma rapida e com bom nivel de
precisdo, além do sofrimento instalado, fatores que indiquem risco de pior ajustamento psicolégico
ao longo do tratamento do céncer. Podendo lancar m3o de uma ferramenta com tal propriedade,
acredita-se que seria mais vidvel para as equipes de psico-oncologia estruturarem programas de
intervencdo focados tanto na prevengdo de dificuldades emocionais como no tratamento precoce
das desordens existentes. Vale lembrar que o proprio sofrimento instalado constitui-se em fator de
risco para a ocorréncia de dificuldades psicoldgicas mais relevantes ao longo do tratamento.

Semelhante a esta iniciativa, provavelmente pela crescente énfase no incremento de
intervengdes preventivas relacionadas ao estado emocional de pessoas convivendo com doencgas
cronicas, foram identificados dois novos instrumentos elaborados para avaliacdo de risco
psicologico — o Genetic Psychosocial Risk Instrument (GPRI) desenvolvido para avaliar pessoas
que se submeteriam a aconselhamento genético para doengas hereditarias (Esplen et al., 2013) e o
Psychosocial Assessment Tool (PAT) desenvolvido para avaliar cuidadores de criangas recém
diagnosticadas com céancer (Barrera et al., 2014). Em ambos os casos os autores reforcaram a
importancia da identificagdo do risco para a implementacdo de agdes e estruturagdo de servigos de
forma a favorecer a adaptacdo e minizar o desenvolvimento transtornos psicolégicos.

A seguir serdo descritos os objetivos e as hipoteses norteadoras do presente estudo.
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Capitulo 2
Objetivos e Hipoteses

O interesse da pesquisadora reside na elaboracdo de um instrumento que possa ser utilizado
para avaliar pacientes tdo logo sejam diagnosticados com céncer e ou ingressem em um servigo de
oncologia, sendo possivel verificar aqueles com maior vulnerabilidade psicoldgica e risco de mé
adaptagdo. Dessa forma, de acordo com a avaliacdo inicial de suas necessidades, os pacientes
poderiam ser encaminhados para diferentes tipos de intervengdo psicossocial, incluindo estratégias
que visem a promog¢do de saude mental e prevencdo de dificuldades psicologicas futuras. Nessa
perspetiva, com base na literatura e na experiéncia profissional da pesquisadora foram delineados

os objetivos da pesquisa.

2.1 Objetivos

Geral.

Elaborar e validar um instrumento de avaliacdo/triagem que possibilite identificar, tanto
pacientes oncologicos que estejam com distress, como aqueles que possuam caracteristicas
psicoldgicas que contribuam para o desenvolvimento de dificuldades psicologicas ao longo do

tratamento.

Especificos.

e Identificar na literatura variaveis que indiquem risco de mé adaptagdo psicologica em pacientes
com cancer;

* FElaborar um instrumento que avalie fatores de risco para ma adaptacao psicologica;

* Analisar fatorialmente o instrumento, conferindo o ajuste do modelo proposto para verificar a
validade de construto;

* Avaliar a fidedignidade, a validade preditiva e a validade discriminante do instrumento;

* Verificar em que medida o modelo tedrico proposto foi reproduzido no instrumento;

* Analisar o grau de predicdo das medidas sociodemograficas, médico-clinicas e psicossociais

em relacdo ao desenvolvimento de niveis de distress ao longo do tratamento.

2.2 Modelo Teorico

O instrumento foi desenvolvido a partir do modelo de adaptagdo ao estresse proposto por
Lazarus e Folkman (1984), adaptado por Stanton e Revenson (2011) para explicar o processo de
ajustamento as doengas cronicas. Para ajustar esse modelo ao contexto da oncologia, buscou-se
variaveis indicadas na literatura cientifica como relacionadas e/ou preditoras do processo de

adaptacdo ao contexto de adoecimento e tratamento de cancer. Decorrente desse levantamento,
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elaborou-se o modelo tedrico descrito na Figura 2. O pressuposto basico desse modelo consiste na

hipétese de que o nivel de distress representa o resultado do processo de ajustamento do paciente.

O modelo tedrico foi elaborado e testado a partir das seguintes hipoteses:

Hipdtese 1: Percepcdo de doenga, suporte social, repertorio de enfrentamento e nivel de
distress atual sdo varidveis preditoras do nivel de distress patologico;

Hipdtese 2: Disponibilidade percebida e satisfagdo com o suporte social relaciona-se
negativamente com distress;

Hipdtese 3: Estratégias adaptativas de enfrentamento relacionam-se negativamente com
distress;

Hipdtese 4: Percepgdo negativa da doenca relaciona-se positivamente com distress;
Hipotese 5: E possivel calcular um escore unico para avaliar o risco de ma adaptagdo
psicoldgica a partir de varidveis que descrevem seu processo (suporte social,
enfrentamento e percep¢ao de doenca) e resultado (distress);

Hipdtese 6: Variaveis sociodemograficas e médico-clinicas interferem no efeito das
variaveis suporte social, enfrentamento, percepcdo de doenca e distress na previsdo do

ajustamento psicologico do paciente com cancer.

Caracteristicas pessoais

Sexo
Idade
Escolaridade

Estado civil

Tipo de cancer
Estadiamento

Tempo desde o diagndstico
Dor

Sintomas/efeitos colaterais

T Dl

Coping Suporte social Percepgdo da doenga
Estratégias focalizadas no problema <4 Instrumental — Sobre as consequéncias
Estratégias focalizadas na emogdo Emocional Preocupagdo com a doenga

Representagdo emocional

P >
< >

Distress

v

Figura 2. llustracdo do processo de ajustamento ao cancer segundo o modelo teérico proposto para
embasar o desenvolvimento do IRPO .
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Capitulo 3
Método

A presente pesquisa trata da elaboracdo e validagdo de uma escala para triagem psicoldgica
constituida a partir do referencial tedérico-metodoldégico da psicometria, mais especificadamente da

medida por teoria (Pasquali, 2010).

3.1 Delineamento

Trata-se de uma sequéncia de estudos transversais, predominantemente quantitativos, com
excecdo da revisdo de literatura, para elaboragdo do instrumento e validacdo do contetido da
primeira versdo do instrumento.

Para a elaborag¢do do instrumento foram seguidas as orientagdes de Pasquali (2010) sobre
teoria e modelo de construgdo para testes referentes a construtos. Tal modelo baseia-se em trés
polos: teodrico, empirico/experimental e analitico. O polo tedrico diz respeito a fundamentacgao
tedrica do construto, com a explicitagdo dos tipos e categorias de comportamentos que o
representam, com a devida operacionalizagdo do construto em itens. No polo
empirico/experimental definem-se as etapas e técnicas para aplicacdo do instrumento e realizagdo
da coleta de informagdes que permitam avaliar a qualidade psicométrica do instrumento. Por fim,
no polo analitico estabelece-se os procedimentos de andlises estatisticas para verificar se o
instrumento ¢ valido, preciso e, quando for o caso, estabelecer sua normatizagao.

A Figura 3 apresenta as etapas que constituem esses trés polos que nortearam a construgado
do instrumento desenvolvido pela pesquisadora. Em funcdo das recomendag¢odes de Pasquali (2010),
o desenvolvimento do instrumento foi dividido em trés estudos complementares, os quais serdao
apresentados em capitulos distintos para facilitar a compreensao do leitor sobre o delineamento, o
procedimento de coleta de dados e os resultados alcancados.

Ressalta-se que nos estudos que envolveram a participacdo de pacientes foram mantidos os
mesmos critérios de sele¢do para inclusdo na amostra e considerados os cuidados éticos descritos
nesse capitulo. Nos Capitulos 4 a 6 estdo apresentados, separadamente, o delineamento, o método e
os resultados dos trés estudos realizados: Estudo 1 — Elabora¢do do instrumento (Polo Teorico);
Estudo 2 — Anadlise da validade e fidedignidade do IRPO (Polos Experimental e Analitico); Estudo
3 — Anélise da validade preditiva e normatizacdo do IRPO (Polo Analitico). Uma discussdo geral
englobando os resultados dos trés estudos esta apresentada no Capitulo 7.

A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora e oito auxiliares de pesquisa que foram
treinados em relagdo aos procedimentos de avaliacdo em cada estudo, incluindo-se a forma de
abordagem, a comunicacdo durante a aplicagdo dos instrumentos e como proceder quando fosse

identificada necessidade de encaminhar os pacientes para o servigo de psicologia.
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Vale lembrar que foi realizado um estudo preliminar para validar o instrumento que seria

inicialmente utilizado na primeira versdo do projeto de doutorado da autora. Como apenas uma

parte desde instrumento mostrou qualidade psicométrica, foi necessario alterar a proposta de

pesquisa e iniciou-se a constru¢cdo de uma outra ferramenta para triagem psicolégica. No Apéndice

A encontra-se descrito o processo de validacao dessa escala, da qual foi utilizado o fator que avalia

distress para a constru¢cdo do novo instrumento, € no Apéndice B apresenta-se a autorizagdo do

autor para o Se€u uso.
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A 4

1. Sistema
psicolégico

Objeto
psicolégico

Literatura
Peritos
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Figura 3. Organograma para elabora¢ao de medida psicoldgica adaptado de Pasquali

(2010).

3.2 Participantes

Pacientes em tratamento oncolégico no CACON/HUB, independente do tempo decorrido

desde o diagndstico. Pretendia-se que houvesse variabilidade nas caracteristicas sociodemograficas

e médico-clinicas. Detalhes sobre os participantes dos Estudos 2 e 3 estdo fornecidos nos capitulos

correspondentes.
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Critérios de inclusio.

Pacientes oncologicos adultos em acompanhamento ambulatorial no CACON/HUB, com
idade entre 18 e 65 anos, que aceitaram participar da pesquisa e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Critérios de exclusao.

Pacientes que ndo satisfizessem as condigdes de inclusdo e fossem surdos e/ou ndo se
comunicassem oralmente, possuissem registro em prontuario que indicasse diagndstico anterior de
transtornos psiquiatricos e/ou neuroldgicos, estivessem internados no momento da coleta de dados,

estivessem em cuidados paliativos exclusivos.

3.3 Consideracdes Eticas

Inicialmente o projeto foi apresentado ao chefe do Centro de Cancer - CACON/HUB — e
solicitou-se autorizagdo para a realizacdo da pesquisa com os pacientes desse servico. Antes de
iniciar a coleta de dados, o projeto foi submetido a avaliagdo e parecer do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de Ciéncias da Satide da Universidade de Brasilia
(parecer n° 425.266). Para contemplar as peculiaridades de cada etapa da pesquisa, foram
elaborados trés modelos de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que serdo apresentados
em conjunto com o material utilizado em cada estudo.

Para a assinatura dos termos, os pacientes receberam informagdes sobre a pesquisa € como

seria sua participacdo, assim como foram orientados que poderiam interromper a participagdo a
qualquer momento, sem prejuizo para o tratamento ou relacionamento com a equipe do
CACON/HUB. Ademais, era garantido o sigilo das informag¢des e que sua identidade seria
resguardada em todas as ocasides relacionadas a divulgacdo dos resultados da pesquisa.

No CACON/HUB, o atendimento psicoldgico ¢ disponibilizado a todos os pacientes e seus
familiares, sendo garantido o encaminhamento tdo logo seja identificada alguma necessidade no

decorrer da coleta de dados.
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Capitulo 4

Estudo 1: Elaboracio do Instrumento — Polo Teérico

Esta primeira etapa do desenvolvimento do instrumento concentrou-se na busca por
evidéncias empiricas sobre adaptacdo psicoldgica em pacientes com cancer, reunindo informagdes
que auxiliaram na sistematiza¢do da miniteoria (Pasquali, 2010) que direcionou a elaboragdo da

medida proposta.

4.1 Delineamento

No campo da saude, em especial, da psico-oncologia, h4 dificuldade em se estabelecer —
dentre o amplo espectro de variaveis psicologicas — quais t€ém um peso maior na predicdo de uma
melhor adaptagdo. Algumas varidveis psicoldgicas estudadas sdo, por exemplo, autoeficacia,
personalidade, enfrentamento, suporte social, estresse, ansiedade, percepcdo e avaliacdo do
problema. Considera-se que a forma como estas variaveis estdo presentes na vida do paciente ira
interferir no processo de ajustamento emocional (Gaviria et al., 2007; Llull et al., 2003).

Dificilmente um teste ¢ capaz de cobrir toda a amplitude de um conceito (Pasquali, 2010) e,
dada a diversidade das varidveis exploradas em psico-oncologia, foi necessario desenvolver
estratégias para explorar o processo de ajustamento de pacientes com cancer e delimitar a cobertura
do instrumento, sem prejudicar sua capacidade de identificacdo de pacientes com risco de ma
adaptagdo psicolégica.

Por esse motivo, para a elaboracao do instrumento, inicialmente realizou-se uma pesquisa a
partir de dados oriundos de revisdo bibliografica, utilizando-se metodologia quantitativa e
qualitativa para descrever e integrar os resultados obtidos. Procedeu-se a uma revisdo sistematica
da literatura cientifica, sobre adaptagdo ao contexto de adoecimento e tratamento por cancer, a
partir da qual tentar-se-ia identificar varidveis que interferem no processo de ajustamento.

Na medida por teoria o instrumento deve ser construido a partir do levantamento de
evidéncias empiricas sobre o processo psicologico em questdo. Deve-se coletar e sistematizar
informagdes que possibilitem o reconhecimento de varidveis que compdem o construto (defini¢ao
constitutiva) e, posteriormente, descrever os comportamentos caracteristicos relacionados a estas
variaveis (defini¢do operacional) (Pasquali, 2010).

Dessa forma, identificadas as varidveis psicoldgicas mais frequentemente relacionadas na
literatura ao processo de ajustamento em oncologia, desenvolveu-se definicdes constitutivas para
cada uma delas de acordo com a literatura. Ao final, para a operacionalizacdo do construto e
elaboracdo dos itens, buscou-se outras escalas que avaliassem as varidveis preditoras detectadas e
selecionou-se itens que refletissem as informacgdes obtidas na revisdo de literatura e possuissem boa
carga fatorial. O produto final desta etapa foi a elaboragdo do instrumento piloto, o qual foi

intitulado Indicador de Risco Psicologico em Oncologia (IRPO).
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4.2 Procedimentos de Coleta de Dados

Para a revisdo da literatura sobre ajustamento psicolégico em oncologia e identificacdo de
variaveis preditoras, foram consultadas as bases de dados PubMed, BVS-Psi — limitando a busca
em PePsic, SciELO e LILACS —, Web of Science e PsycARTICLES.

Utilizou-se o seguinte agrupamento de descritores indexados — BVS-Psi e ou DeCS:
(ajustamento or adjustment or adaptagdo or adaptation) and (psicologica or psychological or psico-
oncologia or psycho-oncology) and (cancer or cancer or neoplasias or neoplasms). Optou-se por
ndo utilizar os descritores adaptagdo psicologica nem ajustamento emocional porque o primeiro €
encontrado apenas no DeCs (Descritores em Ciéncias da Saude) e o segundo na BVS-Psi
(terminologia em psicologia), como também porque ndo foram identificados descritores para
ajustamento psicologico, termo também utilizado na literatura, e muitos artigos referem-se a outros
aspectos psicoldgicos que sinalizam adapta¢do ou ajustamento ao tratamento. Assim, preferiu-se
desmembrar os termos e ampliar a busca.

Como critérios de inclusdo foram considerados: artigos publicados entre 2002-2012,
revisados por pares, em lingua portuguesa ou inglesa, que tivessem o texto completo disponivel,
que apresentassem pesquisas empiricas/ensaios clinicos sobre adultos (maiores de 18 anos) com
cancer. Quanto aos critérios de exclusdo: foram excluidos artigos que tratassem dessas informacoes
enfocando pacientes em cuidados paliativos — devido a especificidade do processo de ajustamento
nesta etapa do tratamento —, sobre outras patologias que ndo cancer e que discutissem apenas
aspectos médicos. A seguir, a seleg@o foi refinada a partir da analise de cada artigo utilizando-se a
leitura dos titulos, dos resumos e do texto completo, respectivamente, aprofundando a analise em
funcdo das informagdes encontradas. Tal refinamento visou a exclusdo de artigos que ndo
apresentassem preditores estatisticamente significativos, de variaveis associadas a adaptacdo ou ao
processo de ajustamento psicologico, a saber: transtornos psicolégicos, qualidade de vida
emocional, crescimento pos traumatico e nivel de distress.

Finalizada a sele¢do dos artigos, apo6s investigar as variaveis significativamente
consideradas preditoras nos estudos, elaborou-se a descri¢do constitutiva de cada uma delas. Para
tal, identificou-se na literatura conceitos derivados dos estudos sobre ajustamento a situagdes
estressantes, mais especificamente o modelo transacional de enfrentamento proposto por Lazarus e
Folkman (1984).

Para a sele¢do dos itens que constituiram o IRPO (definicdo operacional) levou-se em
consideracdo a lista de variaveis identificadas por construto (Tabela 1) e — seguindo as
recomendagdes de Pasquali (2010) —, utilizou-se como fonte de itens instrumentos validados que
medissem o mesmo construto e estivessem disponiveis no mercado. Desses instrumentos foram
selecionados e adaptados itens que tratassem de temas relacionados as defini¢des constitutivas do
construto e as variaveis preditoras que se sobressairam no contexto de diagnostico e tratamento do

cancer, segundo a revisdo sistematica da literatura.
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4.3 Resultados

Utilizando-se os descritores, foram identificados, no total, 3628 artigos. Considerando-se
os critérios de inclusdo e exclusdo, permaneceram 573. A seguir, examinou-se os titulos, resumos e,
quando necessdrio, o texto completo, como também foram excluidos os repetidos (n=5). Ao final,
conservou-se 77 artigos com relatos de pesquisas empiricas sobre adaptagdo psicologica em
pacientes com cancer. O detalhamento do processo da revisdo de literatura encontra-se na Figura 4.

Dos 77 artigos identificados, foram extraidas informagdes sobre variaveis preditoras ou
responsaveis por mudangas nos indicadores de ajustamento, as quais encontram-se sistematizadas
na Tabela 1. A lista de preditores identificados por artigo encontra-se no Apéndice C.

Dentre as varidveis psicologicas preditoras identificadas, sobressairam aquelas relacionadas
aos seguintes construtos: enfrentamento, suporte social, afetividade negativa/distress
(considerando-se que o conceito de distress representa a influéncia da doenca nos aspectos
afetivos) e percep¢do de doenca. Varidveis médico-clinicas e sociodemograficas também foram
apontadas como importantes preditores. Tais varidveis caracterizam o individuo e o contexto de
adoecimento no qual esta inserido, aparecendo na literatura como fatores que afetam a experiéncia
do paciente, interferem na percep¢ao de doenca e revelam o tipo de suporte social e de recursos de
enfrentamento necessarios. Dessa forma, compdem o contexto ao qual o paciente precisa se adaptar
e podem afetar sua resposta emocional.

Para o desenvolvimento do IRPO, considerou-se que os preditores de ordem psicolégica
identificados poderiam ser bons atributos para analisar o processo de ajustamento. Como salientam
Moreira, Silva e Canavarro (2008), identificar possiveis preditores de qualidade de vida e
ajustamento psicossocial € importante para compreender o processo de adoecimento e implementar
acdes preventivas que minimizem o risco de ma adaptacdo psicolégica e deterioramento da
qualidade de vida. Sendo assim, decidiu-se por incluir no IRPO itens relacionados aos construtos
psicologicos que se sobressairam na revisdo de literatura: enfrentamento, suporte social, afetividade
negativa/distress e percep¢ao de doenca.

Tais construtos, como mencionado anteriormente, foram definidos constitutivamente em
funcdo dos modelos tedricos relacionados ao enfrentamento de situagdes estressantes. Mais adiante
encontram-se as defini¢cdes constitutivas utilizadas para cada um deles, a descri¢do do processo de

selecdo dos itens e a relagdo daqueles escolhidos para compor o instrumento piloto.
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Critérios de Critérios de 6 textos
Inclusao Exclusao replicados
PubMed
Hpvie 407 54
3074
PePsic - 6 0
BVS-Psi
100
SCIELO - 11 0
Total
3628
LILACS - 83 0
Psyc/\RiICLES 49 5
262
Web of Science 15 20
192 \/ \/ \/

Figura 4. Sintese do processo de selecdo de artigos durante a revisdo de literatura.
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Frequéncia das Variaveis Significativamente Preditoras de Adaptac¢do Psicologica em Pacientes

Oncoldgicos, Identificadas na Literatura Cientifica entre 2002 e 2012

Construtos

Variaveis preditoras

(fatores de protecdo ou de risco)

<

%

Enfrentamento

Dados
Sociodemograficos

Suporte Social

Descarga emocional

Espirito de luta

Manejo de sintomas
Resignacdo

Expressao de emocgodes
Preocupagdo ansiosa

Negacdo e aceitacdo
Ressignificacdo positiva da doenca
Estratégias focadas na emogédo
Desamparo/desesperanca
Busca de suporte social

Estratégias focadas na resolucdo de
problemas
Comportamento de fuga ou esquiva

Pessimismo e otimismo
Comportamento ativo e passivo
Religiosidade/espiritualidade

Ter emprego

Faixa de renda
Mudangas no trabalho
Escolaridade

Situagdo conjugal
Faixa etaria

Género

Ajustamento conjugal
Bem-estar social/familiar
Distress familiar

Distress social

Qualidade de vida social
Suporte dos familiares
Suporte instrumental
Comunicag¢do com a equipe
Morar com familiares
Suporte emocional

Suporte dos amigos
Satisfagdo com suporte social
Percepcao de suporte/apoio social

AN N B W W W e

O WD W N N M —= = = = = = e
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37

28

29

20

14
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Performance/status
Proximidade de cirurgia
Bem-estar fisico
Tempo desde o diagndstico
Mais de um tratamento em curso
Quimioterapia
Dados médico-clinicos  Internacdo 20 11
Recorréncia da doenga
Dor
Tratamento em curso

Presenca de sintomas e efeitos colaterais

QN M) —m o e e e e e e

Estadiamento

Afetividade negativa
Ansiedade
Bem-estar psicologico

. Historia prévia de depressao
Afetividade p P

Negativa/Distress 19 10

Qualidade de vida emocional
Pensamentos intrusivos

Depressao

B T N S e

Niveis de Distress

Doenga atribuida ao destino

Dominio identidade

Dominio representacdo emocional

Preocupacdo com o estigma
Percepcao de Doenca Dominio controlabilidade

Expectativas ndo realistas

18 9

Percepcao de doenga em geral

(o N N S S R

Percepcao negativa da doenca

Interno x Externo
Locus de controle 4 1,5
Outro poderoso 1

w

Elevada e baixa percepcdo de
autoeficacia

Autoeficacia
Autoconceito baseado na aparéncia
Percepcao de baixa atratividade sexual
Outros Senso de coeréncia na vida
Autocuidado
Transtornos do sono

N = e e

Estilo de apego

Vale salientar que a escolha dos itens procurou satisfazer os critérios propostos por
Pasquali (2010): expressar um comportamento, uma a¢do clara e precisa; cobrir comportamentos

desejaveis (atitude) ou caracteristicos (personalidade), expressando desejabilidade ou preferéncia;
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ser simples e expressar uma ideia Unica; ter clareza, utilizando frases curtas e expressdes simples e
inequivocas; ser relevante para o construto; possuir precisdo; ter variabilidade, contendo itens com
termos favoraveis e desfavordveis; ndo utilizar expressdes extremadas; ter credibilidade, ndo
parecendo ridiculo, despropositado ou infantil.

Para o fator distress foram utilizados itens do instrumento validado pela autora e descrito
no Apéndice A. Para os demais fatores, a escolha dos itens levou em consideracdo, prioritariamente,
a pertinéncia tedrica, o valor da carga fatorial — privilegiou-se itens com carga fatorial maior ou
igual a 0,60 — e a experiéncia da pesquisadora, caso fosse necessario optar entre itens semelhantes.

Os itens retirados das escalas ainda ndo validadas para o Brasil passaram pelo processo de
tradugdo tradicional e traducdo reversa, com auxilio de dois tradutores, sendo apenas um da area de
psicologia. No entanto, havia necessidade de manter alguma semelhanca com o item original, mas
ndo total equivaléncia, j4 que o objetivo era adaptar esse item para ser incorporado ao novo
instrumento, o qual teria seu contetido e propriedades estatisticas validadas posteriormente. Sendo
assim, na redacdo final do instrumento, quando necessario, os itens foram adaptados para melhor se
adequarem ao contexto de diagndstico e tratamento do cancer, como também para facilitar a
compreensdo de pessoas com menor nivel de escolaridade, caracteristica comum a populagdo

atendida em hospitais publicos no Brasil.

4.4 Definicoes Constitutivas e Relagao de Itens

4.4.1 Enfrentamento.

Considerando-se o modelo transacional de enfrentamento proposto por Lazarus e Folkman
(1984), o processo de enfrentamento envolve esfor¢os cognitivos e comportamentais para manejar
exigéncias internas e/ou externas especificas do estressor. Os instrumentos baseados nesse modelo
devem retratar o uso de estratégias focalizadas nos problemas e no manejo das reagcdes emocionais
desencadeadas.

Na revisdo de literatura sobre ajustamento psicolégico em pacientes com cancer,
sobressairam as seguintes estratégias: negacdo e aceitacdo; ressignificacdo positiva da doenca;
resolucdo de problemas; comportamentos ativos; foco nas emocgdes; comportamentos de fuga e
esquiva; desamparo/desesperanga; busca de suporte social; pessimismo e otimismo;
religiosidade/espiritualidade.

A listagem apresentada na Tabela 2 se refere aos itens que compuseram o IRPO para
representar estratégias de enfrentamento. Esses itens foram escolhidos dentre instrumentos
costumeiramente citados nos estudos sobre enfrentamento em oncologia, priorizando-se escalas
validadas para essa populacdo e itens com elevada carga fatorial. Para complementar e inserir itens
sobre aceitagdo e manutencdo de atividades significativas, optou-se por itens de um instrumento

utilizado com pacientes diabéticos.



Tabela 2

Itens Sobre Enfrentamento Selecionados para Constituir o IRPO

Escala de ltem Carga Estratégias
Origem Fatorial Associadas
Tenta encontrar estratégias que te ajudem a 0.73 Resolugdo de
lidar com a doenga. ’ problemas
P ra al iti m t ta " ~
rocura algo positivo em tudo que es 0,75 Ressignificagio
acontecendo.
r a a acreditar isto esteja .
Se recus creditar que isto es €ja 0.75 Negacio
acontecendo desta forma com vocés.
. mportamento
Tenta aprender a viver com a doenga. 0,68 Co IZ) .
Brief cope tivo
Procura apoio emocional de alguém (familia, 0.71
amigos). ’
Pede ajuda a outras pessoas para lidar melhor a Busca de
com a doenca Suporte Social
Pede conselhos a outras pessoas para lidar a
melhor com a doenga.
Tenta encontrar conforto na sua religido ou 0,84 S
.. Religiosidade
crenca espiritual
o Se sente sem esperanca no futuro. 0,77
Mini-Mac Desesperanca
S'ente que ndo tem nada que possa fazer para se 0,85 /Desamparo
ajudar.
CSI Conto meus medos e preocupacdes sobre a 0,74 Busca de
doenga a um amigo ou parente. Suporte Social
Faco coisas que sdo importantes para mim, Comportamento
apesar de estar doente. " Ativo
Penso que a V:)da ndo pode ser boa porque Ressignificagdo
estou doente. .
DAAS .
Procuro fazer coisas para esquecer a .
b Esquiva
doenca.
Evito ter pensamentos tristes sobre a doenga por .
Esquiva

. . . b
receio que isto me faca piorar.
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Nota. Brief-cope Inventory (Carver, Scheier, & Weintraub, 1989); CSI - Coping Strategy Indicator (Amirkhan, 1990);
Mini-Mac - Mini-Mental Adjustment to Cancer Scale - versdo adaptada para o Brasil (Giardine, Martins, & Pedrosa,

2008); DAAS - Diabetes Acceptance and Action Scale (Greco & Hart, 20006).

0 item original apresentava carga fatorial 0,65, entretanto agregava os termos ajuda e conselho, ndo expressando uma
ideia Ginica. Optou-se por desmembra-lo em dois itens. ® Palavra diabetes substituida por doenga/doente. © Autores
continuam em processo de coleta de dados psicométricos.

4.4.2 Suporte Social.

Define-se apoio social como um processo no qual ocorrem interagdes com outras pessoas

de forma a facilitar o enfrentamento do estresse e de outros estimulos aversivos (Cohen,

Underwood, & Gottlieb, 2000). Em oncologia, ¢ necessario avaliar as formas de assisténcia,

tangiveis e intangiveis, que o paciente recebe de familiares, amigos e da equipe de satide para lidar
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com situagdes estressoras, como também o nivel de satisfacio com o suporte recebido. No
desenvolvimento do IRPO optou-se por priorizar aspecto funcional do suporte social e suas duas
categorias mais estudadas — instrumental e emocional. Na revisdo de literatura os aspectos
funcionais mais frequentemente relacionados com o processo de ajustamento foram: suporte
emocional, suporte dos amigos, satisfagdo com o suporte social, percepcao de suporte/apoio social.

Nao foram identificados instrumentos que avaliassem suporte social especificamente para
pacientes com cancer. Os itens foram selecionados de uma escala que avalia suporte social em caso
de doengas cronicas, constantemente utilizada em psico-oncologia, e de um instrumento construido
para avaliar suporte social em pessoas vivendo com HIV/Aids que, por ser validado para o Brasil,
tem sido adaptado e frequentemente utilizado em outros contextos de enfermidades cronicas (Seidl
& Tréccoli, 20006).

Os itens foram selecionados para representar a percepgdo do paciente sobre a quantidade e
a qualidade de suporte social disponibilizado pela fonte de apoio em fun¢do do contexto de

adoecimento e tratamento. Na Tabela 3 encontra-se a listagem dos itens

Tabela 3

Itens Sobre Suporte Social Selecionados para Constituir o IRPO

Escala de Carga
. Item .

origem Fatorial
Vocé conta com alguém com quem faz coisas agradaveis. 0,83
Vocé conta com alguém com quem possa compartilhar suas 0.82
preocupagdes e medos mais intimos. ’

MOS Vocé conta com alguém que o ajude, se precisar ficar de cama. 0,92
Vocé conta com alguém para leva-lo/a ao médico. 0,88
Vocé conta com alguém para ajuda-la(o) nas tarefas dirias se 0.72
ficar doente. ’
Vocé tem recebido apoio de alguém que lhe ajuda a melhorar 0.82
seu astral. ’
Vocé tem recebido apoio de alguém com quem possa desabafar

ESS . X . 0,71
ou conversar sobre assuntos relacionadas a sua enfermidade.
Quao satisfeito vocé estd em relagcdo a esse apoio que tem a

recebido.

Nota. MOS - Medical Outcomes Study, adaptada para o portugués durante o Estudo Pro-Saude (Griep, Chor,
Faerstein, Werneck, & Lopes, 2005), ESS - Escala de Suporte Social para pessoas vivendo com HIV/Aids (Seidl
& Troéccoli, 2006).

*Essa questdo aparece em diferentes momentos ao longo da aplicagdo do ESS, variando a carga fatorial entre
0,81 ¢0,48.
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A NCCN define distress como uma experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de

natureza psicolégica (cognitiva, comportamental e emocional), social e/ou espiritual. Como as

respostas que caracterizam o elevado distress incluem sintomas incapacitantes e intensos, com

critérios para desordens psicologicas — por exemplo depressdo e ansiedade —, frequentemente sdao

utilizadas ferramentas que avaliam o estado de humor para verificar o nivel de distress. Alguns

instrumentos especificos para pacientes com cancer tém sido desenvolvidos e validados. Dentre

eles encontra-se a PSSCAN, proposta por Linden et al. (2005), a qual foi alvo do estudo preliminar

jé& mencionado (Apéndice A). Como o fator nomeado distress mostrou boa qualidade psicométrica

(0=0,802), todos os itens que o compdem foram selecionados para integrar o IRPO (Tabela 4). No

Apéndice B encontra-se a autorizacdo do autor em relagdo ao uso da escala.

Tabela 4

Itens sobre distress selecionados para constituir o IRPO

Escala de Carga
. Item .

origem Fatorial
Durante a ultima semana tenho me sentido nervoso(a) e 0.36
trémulo(a) por dentro. ’
Durante a tlltima semana tenho sentido que ndo posso controlar 0.53
nada. ’
Durante a tlltima semana tenho perdido o interesse por coisas 0.52
com as quais eu usualmente me importava ou apreciava. ’
Durante a ultima semana tenho me sentido nervoso e instavel. 0,76
Durante a tltima semana tenho me sentido tenso(a) e nao 0.69
consigo relaxar. ’

PSSCAN " Dyrante a ultima semana meus pensamentos estdo repetitivos e 0.63
cheios de coisas assustadoras. ’
Durante a tiltima semana tenho me sentido agitado(a) e achado 0.73
dificil me acalmar. ’
Recentemente tenho pensado em acabar com a minha vida. 0,33
No tltimo ano, por duas semanas ou mais, eu me senti triste, 0.54
desanimado(a) ou deprimido(a). ’
Eu tive dois anos ou mais em minha vida onde eu me senti
deprimido(a) ou triste na maioria dos dias, mesmo que me 0,38

sentisse bem algumas vezes.

Nota. PSSCAN - Psychosocial Screening Tool for Cancer (Linden et al., 2005).

4.4.4 Percepcao de doenca.

O modelo adotado foi o modelo de autorregulagdo, o qual estabelece que quanto mais a

representagdo da doenga ou tratamentos € percebida como ameaca, maior a percepgao de estresse, o

impacto afetivo e a necessidade de recursos de enfrentamento (Hoyt & Stanton, 2012). Dentre os
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fatores preditores mais presentes encontravam-se a percep¢do de doenga em geral e a percepgdo
negativa da doenga, sendo o primeiro denominado assim por incluir os dois possiveis polos
(negativo e positivo) que a representagao sobre a doenga pode assumir.

Para esse construto também nao se identificou na literatura instrumentos especificos para
pacientes com cancer. Por este motivo, optou-se pelo instrumento desenvolvido a partir do modelo
de autorregulagcdo de Leventhal, denominado Il/ness Perception Questionnaire (IPQ), o qual ¢
largamente utilizado em todas as areas que trabalham com doengas cronicas, incluindo a oncologia.

Utilizou-se a versdo breve, desenvolvida por Broadbent et al. (2006), a qual foi validada
para a populacdo brasileira por Nogueira (2012). Em sua validacdo, o fator representacdo
emocional apresentou estabilidade e qualidade psicométrica. Este fator inclui itens sobre a
representagdo emocional a saber: efeitos da enfermidade sobre a esfera emocional, preocupagdes,
identidade e consequéncias do adoecimento na vida, cobrindo boa parte dos fatores preditores

identificados na literatura. Os itens selecionados encontram-se listados na Tabela 5.

Tabela 5

Itens Sobre Percepgdo de Doenga Selecionados para Constituir o IRPO.

Escala de Carga
. Item .
origem Fatorial

Quanto a doenga afeta a sua vida? 0,83

Quanto a sua doenga o(a) afeta emocionalmente? (Por exemplo, 0.79

faz vocé sentir raiva, medo, ficar chateado ou depressivo). ’
Brief1PQ

Quanto vocé esta preocupado(a) com a sua doenga? 0,77

Quanto vocé sente sintomas (sinais, reagcdes ou manifestagoes) 0.76

da sua doenga?

Os resultados e o material utilizado no estudo piloto encontram-se nos Apéndices D e F,
respectivamente, nos quais descreve-se o estudo realizado para validar o contetido do IRPO e
apresenta-se os termos de consentimento e demais instrumentos utilizados. Tal etapa antecedeu o
inicio da validacdo fatorial, a qual estd apresentada no Estudo 2, em conjunto com a andlise de

confiabilidade, visando tornar o instrumento mais adequado a populagdo com céncer.
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Capitulo 5
Estudo 2: Anélise da Dimensionalidade e Fidedignidade do IRPO

— Polos Experimental e Analitico —

Finalizado o instrumento, foi iniciado o processo de verificagdo da validade da
representagdo comportamental utilizada na composigdo dos itens. Em outras palavras, foi analisada
a correlacdo entre os itens e verificada a congruéncia entre a propriedade medida dos objetos e o
teste, ou seja, entre o trago latente/construto — percepcao de doencga, suporte social, enfrentamento,
distress, adaptagdo psicolégico — e sua representacdo fisica — os comportamentos descritos nos

itens (Pasquali, 1997).

5.1 Delineamento

Nesta etapa de validagdo do IRPO, utilizou-se metodologia quantitativa e delineamento
transversal, como aplica¢cdo dos instrumentos em um Unico momento. Os dados coletados passaram
por analises estatisticas descritivas e inferenciais com o objetivo de verificar pressupostos, realizar
analise fatorial e avaliar a consisténcia interna do instrumento desenvolvido para avaliar risco de

ma adaptacgdo psicologica.

5.2 Procedimentos de Coleta de Dados

Antes de iniciada a coleta, foi informado aos coordenadores das equipes que atuam no
Centro de Cancer sobre a realizacdo da coleta e presenca dos auxiliares de pesquisa, assim como as
secretarias responsaveis pelo manuseio dos prontuarios. Os auxiliares de pesquisa foram treinados
em relacdo aos procedimentos de avaliacdo, incluindo-se a forma de abordagem e comunicagdo
durante a aplicacdo dos instrumentos, € como proceder quando fosse identificada necessidade de
encaminhar os pacientes para o servigo de psicologia. A coleta foi realizada nos meses de marco,
abril e maio de 2013.

Por se tratar de um instrumento novo, apesar de quatro construtos terem guiado a
construgdo do IRPO, ndo havia, até o presente momento, respaldo empirico no que tange ao
numero de fatores da escala. Por esse motivo, optou-se por seguir a orientacdo de Field (2009) e
Pasquali ( 2010) quanto a necessidade de uma amostra composta de, pelo menos, cinco a 10
sujeitos para cada item do instrumento. Tendo a IRPO 37 itens, a amostra deveria possuir entre 185
e 370 pacientes. Sendo assim, optou-se por uma amostra composta de 300 pacientes, levando-se em
conta que Field (2009) considera que este nimero ¢ capaz de fornecer solugdes de fatores estaveis
e Pasquali indica que deve-se trabalhar com amostras compostas de, no minimo, 200 sujeitos.

Para a aplicacdo da nova bateria de instrumentos, novamente foram abordados e convidados
para participarem da pesquisa pacientes que esperavam por alguma modalidade de atendimento

ambulatorial no Centro de Céancer, observando-se os critérios de inclusdo e exclusdo ja
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especificados. Antes da aplicacdo dos instrumentos, os entrevistadores explicavam acerca da
pesquisa, realizavam o convite e solicitavam a assinatura do TCLE (Apéndice F). Quando o
paciente ndo conseguia assinar o proprio nome era colhida sua digital. Terminada a entrevista, os
dados médico-clinicos dos pacientes eram complementados com informagdes contidas nos

prontuarios. A todos os pacientes alfabetizados era dada a opg¢do de responder com ou sem a ajuda.

5.3 Procedimentos de Analise de Dados

Os dados foram submetidos a andlises estatisticas descritivas e inferenciais através do
software estatistico SPSS na versdo 19. Em seguida foram verificados os pressupostos das anélises
estatisticas para realizacdo da anélise fatorial e tomada de decisdo sobre a permanéncia ou exclusdo
de dados. Para facilitar a compreensdo do leitor, cada etapa de apresentacdo dos resultados sera

precedida pela descricdo das andlises estatisticas realizadas.

5.4 Instrumentos
A bateria de instrumentos utilizados nessa etapa podem ser encontrados no Apéndice F,
sendo eles:

Roteiro de entrevista semiestruturada — Parte 1. Aprimorou-se o roteiro utilizado no estudo piloto

(Apéndice E), facilitando a coleta de dados sociodemograficos e médico-clinicos. Nesta entrevista
foram obtidas informagdes sobre: sexo, idade, escolaridade, situacdo conjugal, tipo de céancer,

estadiamento, tempo desde o diagnostico, dor e presenca de limitagdes fisicas.

Escala visual analdégica — EVA. Tal ferramenta integrou o roteiro de entrevista semiestruturado.

Trata-se de um instrumento desenvolvido para auxiliar na mensura¢do da intensidade da dor.
Consiste de uma linha de 10 cm, com ancoras em ambas as extremidades. Numa delas esta o
descritor “nenhuma dor” e na outra o descritor “a pior dor possivel”. Os sujeitos devem indicar a
magnitude da sensagdo dolorosa marcando um ponto ao longo do comprimento dessa linha, na qual
os escores variam de 0 (zero) a 10 (dez). Em fun¢do da dificuldade de alguns pacientes, podem ser
adicionados descritores verbais ao longo do comprimento da linha, assim como uma escala de dor

paralela utilizando expressdes faciais e ou cores (Silva & Ribeiro-Filho, 2006).

Indicador de Risco Psicologico em Oncologia (IRPO): Instrumento desenvolvido para identificar

pacientes que possam desenvolver ou ja estejam vivenciando dificuldades para se adaptar ao
diagnostico e ao tratamento de cancer. A escala foi composta por 37 itens construidos a partir de
quatro dominios diferentes — percep¢do de doenca (4 itens), suporte social (8 itens), enfrentamento
(15 itens), distress (10 itens), tal como descrito no Capitulo 4. Os itens sdo avaliados por uma
escala tipo Likert de cinco pontos. Na parte que avalia percepcdo de doenga as alternativas de

resposta sdo: ndo, um pouco, moderadamente, muito, demais. No restante do instrumento as
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alternativas sdo: nunca, quase nunca, as vezes, quase sempre, sempre. Os itens do IRPO, em sua

versdo anterior a analise fatorial, podem ser visualizados na Tabela 6.

Tabela 6

Apresentacgdo dos Itens que Compuseram a Versdo da IRPO Submetida a Analise Fatorial.

Itens

Quanto a doenca afeta a sua vida?

Quanto vocé esta preocupado(a) com sua doenga?

Quanto a doenca o(a) afeta emocionalmente?

Quanto vocé sente sintomas (manifestagdes, sinais ou reagdes) de sua doenga?

Posso contar com alguém que me ajude a melhorar meu humor, meu astral.

Posso contar com alguém com quem fazer coisas agradaveis.

Posso contar com alguém para compartilhar minhas preocupagdes e medos.

Posso contar com alguém com quem possa desabafar ou conversar sobre assuntos relacionados a

minha enfermidade

Posso contar com alguém que me ajude se ficar de cama.

10 Posso contar com alguém para me levar ao médico.

11  Posso contar com alguém para me ajudar nas tarefas diarias se ficar adoentado(a)/debilitado(a).

12 Me sinto satisfeito(a) em relagdo ao tipo de apoio recebido.

13 Tento encontrar estratégias (meios, planos, recursos) que me ajudem a lidar com a doenga.

14  Sinto que nada do que fago podera me ajudar.

15  Procuro algo positivo em tudo que esta acontecendo.

16  Fago coisas que sdo importantes para mim, apesar de estar doente.

17  Me nego a acreditar que isto esteja acontecendo desta forma comigo.

18  Conto meus medos e preocupagdes sobre a doenga a um amigo ou parente.

19 Penso que a vida é ruim porque estou doente.

20  Tento aprender a conviver com a doenga.

21  Sinto que ndo ha esperanga no futuro.

22 Procuro apoio emocional de alguém (familia, amigos).

23 Peco ajuda a outras pessoas para lidar melhor com a doenga.

24 Peco conselhos a outras pessoas para lidar melhor com a doenga.

25  Procuro fazer coisas para esquecer sobre a doenga.

26  Tenho receio de que pensamentos ruins ou tristes sobre a doenga possam me fazer piorar.

27  Tento encontrar conforto na minha religido ou crenga espiritual

28  Durante a tGltima semana meus pensamentos estéo repetitivos e cheios de coisas assustadoras.

29  Durante a tltima semana tenho me sentido agitado/a e achado dificil me acalmar.

30 Durante a Gltima semana tenho me sentido nervoso/a e trémulo/a por dentro.

31 Durante a Gltima semana tenho me sentido tenso/a e ndo conseguido relaxar.

32 Durante a Gltima semana tenho perdido o interesse por coisas com as quais eu usualmente me
importava ou apreciava.

33 Durante a ultima semana tenho sentido que néo posso controlar nada.

34  Durante a Gltima semana eu me senti nervoso/a e instavel.

35 Recentemente tenho pensado em acabar com a minha vida.

36  No ultimo ano, por duas semanas ou mais, eu me senti triste, desanimado/a ou deprimido/a.

37  Eutive dois anos ou mais em minha vida onde eu me senti deprimido/a ou triste na maioria dos dias,
mesmo que me sentisse bem algumas vezes.
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5.5 Resultados
Foram avaliados 300 pacientes de ambos os sexos, média de idade de 48,85 anos (DP =
11,75), que constituiram uma amostra de conveniéncia. A maioria dos participantes (N=292)

respondeu ao instrumento com auxilio dos entrevistadores para ler os itens e assinalar as respostas,
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mesmo apods serem informados que poderiam ler e responder sozinhos, utilizando os
entrevistadores apenas para sanar possiveis duvidas. Na Tabela 7 encontram-se os dados

sociodemograficos dos participantes.

Tabela 7

Caracteristicas Sociodemogrdficas dos Participantes do Estudo 2 (N=300)

Variaveis Sociodemograficas n %
Sexo
Feminino 192 64,0
Masculino 108 36,0
Situagdo conjugal
Solteiro 78 26,0
Convivio marital 159 53,0
Divorciado(a)/separado(a) 49 16,3
Viuvo 14 04,7
Escolaridade
Nio alfabetizado 34 11,4
Ensino fundamental incompleto 88 29,3
Ensino fundamental completo 36 12,0
Ensino médio incompleto 21 07,0
Ensino médio completo 84 28,0
Ensino superior incompleto 07 02,3
Ensino superior completo 22 07,3
Pos-graduacdo 08 02,7
Situagdo profissional
Ativo 41 13,7
Nunca trabalhou 14 04,7
Desempregado 55 18,3
Licenca médica 29 09,7
Aposentado 66 22,0
Recebendo auxilio doenga 88 29,3
Pensionista 07 02,3

A amostra foi composta em sua maioria por mulheres (64%), pessoas em convivio marital
(53%), com escolaridade até o nivel fundamental incompleto (59,7%) e recebendo alguma
modalidade de beneficio (63,3%) concedido pelo Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS).

Quanto aos tratamentos realizados até o momento da pesquisa, constatou-se que a maioria
(74,2%) ja havia sido submetida a pelo menos duas modalidades terapéuticas, sendo que 31% ja
tinham se submetido as trés modalidades mais comuns de tratamento: radioterapia, quimioterapia e
cirurgia. Apenas 3,3% da amostra ainda ndo havia realizado nenhum tratamento oncoldgico.

Em relagdo aos dados médico-clinicos, destaca-se que a informagdo sobre o tempo desde o

diagnostico até a aplicacdo do IRPO levou em consideragdo apenas 257 dos 300 pacientes. Essa
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perda de informagdo ocorreu pela dificuldade do paciente para informar essa data e por ndo terem

sido encontradas nos prontuarios registro acerca das datas do diagnostico. O tempo médio

calculado foi 25,82 meses (DP=30,84), com a amplitude variando entre 1 semana e 17 anos (204

meses). Para caracterizar melhor a amostra, criou-se faixas temporais e calculou-se a porcentagem

de pacientes em cada uma delas, como pode ser visto na Figura 5.

3%

Mentre 1 semana a 1 més
Mentre 2 meses a 6 meses
Mentre 7 meses a 1 ano

Mentre 13 meses a 2 anos
Mentre 25 meses a 5 anos

Macima de 5 anos

Figura 5. Distribuicdo (%) dos participantes de acordo com o tempo transcorrido desde o

diagnostico até a participacao no Estudo 2 (N=257).

Percebeu-se que apenas 46,3% dos pacientes tiveram o diagnodstico ha menos de um ano,

18,7% estavam no segundo ano desde o diagnostico e 35% foram diagnosticados em periodo

superior a dois anos.

Analisando-se os tipos de cancer prevalentes entre os participantes — como seria esperado

em uma amostra composta por maioria feminina —, os mais frequentes foram de mama (32%) e

colo do utero (10%). Na Figura 6 encontra-se a distribuicdo percentual do tipo de cancer

identificado entre os participantes, apresentada em ordem, respeitando-se o sentido horario.

M Mama

M Colo do tutero

K Traquéia, bronquio e pulméao
M Cavidade oral e laringe
M Colon e reto

ML infoma ndo Hodgkin
M Estomago

M Qvario

LI Prostata

i Pele melanoma

M Esofago

L Pele nao melanoma

L Bexiga

L Outros

Figura 6. Distribuicao (%) dos tipos de cancer dos participantes do Estudo 2 (N=300).
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Para controlar a influéncia do nivel de dor no momento da coleta em relagdo as respostas
emitidas, todos os pacientes foram avaliados com a escala EVA, verificando-se que a maioria
(51%) encontrava-se sem dor no momento da avaliacdo. Para representar o nivel de dor na amostra
e facilitar a visualizagdo do leitor, foram criadas faixas, como pode ser observado na Figura 7.
Observou-se que 10% dos entrevistados assinalaram niveis mais altos de dor, superior a 7 da escala

EVA.

3%

7%

M0
Mla3
“4a6
M7a8
H9al10

Figura 7. Distribui¢do (%) do nivel de dor dos pacientes no momento da entrevista, avaliado com
uso da escala EVA no Estudo 2 (N=300).

5.5.1 Analise fatorial do IRPO.

A analise fatorial é uma técnica utilizada para verificar os padrdes de correlagdes latentes
em um grande numero de varidveis e determinar se é possivel agrupar aquelas que sdo fortemente
correlacionadas em conjuntos menores, denomidados fatores. Sendo assim, tal andlise possibita
identificar dentre os itens do instrumento aqueles que avaliam uma mesma variavel, resumindo os
dados de forma a faciliar a interpretacdo e compreensdo dos resultados (Hair et al., 2009). A seguir

apresenta-se os resultados obtidos.

5.5.1.1 Fatorabilidade da Matriz.

Nao foram identificados casos faltosos acima de 2% para todos os itens, mas constatou-se a
presenca de 46 individuos com casos extremos multivariados ao verificar-se o critério da distancia
de Mahalanobis. Por esse motivo, optou-se pela exclusdo de tais casos, dando continuidade as
analises considerando-se 254 casos validos.

Segundo Field (2009) e Hair et al. (2009), para se proceder a analise fatorial de um
instrumento ¢ relevante a presenga de cinco a dez participantes por item. Tendo o IRPO 37 itens,
seria necessaria uma amostra contendo 185 a 370 participantes, tal como ja mencionado. Sendo
assim, a presen¢a de 254 casos validos estd adequada para a presente analise. O resultado do teste

de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) confirmou a adequagdo da amostra, sendo encontrado um valor
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considerado 6timo (KMO=0,870), o qual indicou que a andlise dos fatores era apropriada para esse
conjunto de dados (Field, 2009). No que se refere a andlise das comunalidades, ndo foram
identificadas diferencas extremas entre os valores dos itens, indicando que matriz R do instrumento
apresentava indices favoraveis para realizar-se a analise fatorial.

Entretanto, na matriz anti-imagem das correlagdes, o valor da medida individual de
adequacao da amostra (MSA) de dois itens — 24 (MSA=0,674) e 27 (MSA=0,467) — estava menor
do que 0,7. Como entre 0,6 e 0,7 tal valor é considerado mediocre (Hair et al., 2009), optou-se pela
exclusdo de ambos, e nova andlise foi realizada levando em consideracdo a permanéncia de 35
itens. Com tal exclusdo, verificou-se aumento no valor do KMO, que passou a ser 0,880.

Em relagdo a verificagdo da normalidade, ressalta-se que, apesar de todos os itens
apresentarem desvio da normalidade nos testes de Kolmogorov-Smirnov e Shapiro-Wilk, esse fato
ndo prejudicou a continuidade da analise fatorial por essa ser robusta diante de tais desvios em
amostras com mais de 200 sujeitos (Hair et al., 2009).

A presenca de intercorrelagdes entre os itens foi confirmada pelo teste de esfericidade de
Bartlett (Valor 4314,673; p<0,001), constatando que existiam correlagdes suficientes para
continuar com a analise fatorial. Na analise exploratoria do posto da matriz encontrou-se valor do
determinante (d= 6.30E-009) diferente de zero, indicando que essa ndo era uma matriz identidade.
Ademais, inspecionando-se a matriz de correlagdes, ndo foram identificados coeficientes maiores
do que 0,90, atestando que ndo haviam itens altamente correlacionados, ou seja, medindo os
mesmos aspectos de um fator (Field, 2009).

Complementando as andlises, a média das comunalidades (0,64) indicou boa propor¢do de
variancia comum entre os itens, demonstrando a adequabilidade da amostra e dos dados para serem
submetidos a analise fatorial (Hair et al., 2009).

Confirmada a fatorabilidade da matriz, avaliou-se o nimero de fatores que poderiam ser
extraidos. Inicialmente utilizou-se o critério de Cattel, inspecionando-se o diagrama de declividade.
Como pode ser observado na Figura 8, os dois pontos de inflexdo na curva do diagrama sugerem a

retencdo de trés a seis fatores.
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Figura 8. Diagrama de declividade representando a indicagdo de fatores a serem retidos a partir
dos dados obtidos apos andlise dos componentes principais (N=254).

Para confirmar a quantidade de fatores a serem extraidos, realizou-se a analise paralela
através da simulagdo Monte-Carlo. Optou-se pela andlise paralela porque diminui a probabilidade
de reten¢do equivocada de fatores, pois considera-se o erro amostral ¢ minimiza a influéncia do
tamanho da amostra e das cargas fatorias dos itens (Damaésio, 2012). Comparando-se o0s
autovalores dos dados reais com os aleatorios, constatou-se a reten¢cdo de cinco fatores, os quais

possuiam dados reais com autovalores maiores do que dos dados aleatorios (Tabela 8).

Tabela 8
Resultado da Andlise Paralela Utilizando-se Simulagdo tipo Monte-Carlo (N=254).

Numero de Fatores Autovalor real Autovalor aleatorio
1 9,18 1,76
2 4,44 1,66
3 2,21 1,60
4 1,96 1,53
5 1,68 1,47
6 1,34 1,42

5.5.1.2 Extragdo dos fatores.

Nesta etapa, realizou-se a extracdo dos cinco fatores utilizando-se a fatoragdo dos
componentes principais com rotacdo obliqua, método oblimin, excluindo-se os sujeitos para os
quais existissem dados faltosos (/istwise). Tal método foi escolhido em func¢do da andlise de
linearidade indicar a existéncia de intercorrelagdo entre os itens. Optou-se por suprimir itens com
carga fatorial menor que + 0,36 e estipulou-se que itens presentes em mais de um fator

permanecessem naquele onde tivessem maior carga. Cargas fatoriais entre + 0,30 ¢ + 0,40 sdo
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aceitdveis em estudos exploratdrios como o presente, entretanto os valores acima de = 0,50 sdo os
geralmente considerados necessarios para a significancia pratica (Hair et al., 2009). Entretanto,
segundo Sevens (conforme citado em Field, 2009), em amostras com 200 participantes, elas devem
ser maiores que = 0,364.

Inspecionando a matriz padrdo, verificou-se que os itens 17, 21, 25, 26 ¢ 35 apresentaram
carga fatorial abaixo de £ 0,364, sendo excluidos do instrumento. Vale ressaltar que apenas cinco,
dos 30 itens restantes, apresentaram carga fatorial menor do que £ 0,50. Os 30 itens foram
agrupados em cinco fatores distintos, conforme descritos a seguir:

Fator 1: incluidos nove itens (28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 36 e 37), provenientes da analise
fatorial do PSSCAN, as quais tem por objetivo analisar o nivel de distress. Dos nove itens, apenas
dois (36 e 37) apresentavam carga fatorial menor que + 0,50.

Fator 2: composto por sete itens que avaliam suporte social emocional (5, 6, 7, 8, 18,22 ¢
23). Dos sete itens, apenas um (23) apresentava carga fatorial menor que = 0,50.

Fator 3: agregou cinco itens (13, 14, 15, 16 e 20) adaptados de instrumentos para avaliar
estratégias de enfrentamento, particularmente os relacionados a estratégias ativas. Dos cinco itens,
dois (14 e 20) apresentavam carga fatorial menor que + 0,50.

Fator 4: permaneceram quatro itens (9, 10, 11 e 12) que avaliam suporte social
instrumental. Nenhum item apresentou carga fatorial menor que + 0,50.

Fator 5: composto por cinco itens (1, 2, 3, 4 e 19) relativos a percep¢do de doenca. Dos
cinco itens, dois (4 e 19) apresentavam carga fatorial menor que + 0,50.

O agrupamento de itens em cada fator foi analisado para guiar a elabora¢do dos rotulos
para cada fator, permanecendo as seguintes nomenclaturas:

* Fator 1 = distress.

* Fator 2 = suporte social emocional.

* Fator 3 = enfrentamento ativo.

* Fator 4 = suporte social instrumental.

* Fator 5 = percepcdo negativa da doenga.

Avaliando-se a matriz de correlacdo entre os fatores extraidos, confirmou-se que a escolha
por um método de rotacdo obliqua foi mais apropriada. Como pode ser observado na Tabela 9,
existe um certo grau de intercorrelacdo entre os fatores.

A andlise fatorial permite a exploracdo dos dados e guia as futuras analises necessarias
para complementar a valida¢do de um instrumento de avaliacdo. Um dos primeiros passos apos a
finalizacdo da extragcdo dos fatores foi a avaliacdo do indice de confiabilidade de cada um deles,

apresentada a seguir.
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Tabela 9

Matriz de Correlagoes entre os Cinco Fatores Extraidos (N=254).

Fator 1 2 3 4 5
1
2 -0,066
3 -0,272 0,204
4 0,300 -0,320  -0,205
5 0,464 0,036 -0,250 0,199

5.5.2 Analise de Confiabilidade.

Para realizar a analise de confiabilidade do IRPO e verificar se a escala reflete o construto
que se propoe a medir, optou-se pelo uso do coeficiente alfa de Cronbach (o), o qual verifica a
consisténcia interna do instrumento e seus fatores. Este indice reflete o grau de covariancia dos
itens entre si, sendo valores entre 0,7 ¢ 0,8 considerados um bom valor de o e acima de 0,8 um
otimo valor (Field, 2009). Valores substancialmente mais baixos podem indicar que a escala ndo ¢
confidvel, entretanto, quando sdo avaliados construtos psicoldgicos, podem ser esperados valores
abaixo de 0,7 em fun¢do da diversidade e da complexidade dos construtos que estdo sendo
medidos. Outro aspecto relativo ao valor do a € sua dependéncia em relagcdo ao numero de itens na
escala. A medida em que o numero de itens aumenta o valor de o também aumenta. Se a escala
tiver fatores/subescalas, estas devem ser avaliadas separadamente para diminuir o impacto do
numero de fatores.

Durante o calculo da confiabilidade, itens constituidos por frase invertida, dentro de cada
fator, devem ser revertidos para nao prejudicar a analise. Por esse motivo, os escores do item 14
foram revertidos ao calcular-se o valor de a para o Fator 3 (enfrentamento ativo).

A seguir, discute-se os resultados da anélise de confiabilidade para cada fator do IRPO.

Fator 1 — distress. O valor de o foi considerado 6timo (o= 0,900). Nenhum item
apresentou correlacdo interitens abaixo de 0,30. O item 37 apresentou correlagdo item-total abaixo
de 0,50 e, com sua exclusdo, a andlise indicava que o valor de a apresentaria leve aumento
(0=0,902). Como um dos objetivos da presente analise ¢ a reducdo no numero de itens, optou-se
pela exclusdo da questao 37.

Fator 2 - suporte social emocional. Também alcangou um 6timo indice de confiabilidade
(0=0,827). O item 23 apresentou correlagdes inter itens abaixo de 0,30 e correlagdo item-total
abaixo de 0,50. Como sua exclusdo aumentava o valor de a (=0,838), optou-se por ela. O item
18 apresentou correlagdo item-total 0,489, bem proxima de 0,50, e correlacdo abaixo de 0,30 com

o item 6, entretanto sua exclusdo reduzia o valor de a, optando-se pela manutencao.
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Fator 3 - enfrentamento ativo. Este fator 3 alcangou um bom indice de confiabilidade
(o= 0,706). Dos cinco itens, trés apresentaram correlacdo item-total abaixo de 0,50, mas acima de
0,30, e algumas correlagdes inter-itens estavam abaixo de 0,30. Entretanto manteve-se todos os
itens porque a exclusdo de qualquer um deles contribuiria para redugdo no valor de a.

Fator 4 - suporte social instrumental. Seu indice de confiabilidade também foi
considerado 6timo (o= 0,904), assim como sua consisténcia interna. Nao houve correlagdo item-
total abaixo de 0,50 nem correlagdes inter-itens abaixo de 0,30. Todos os itens foram mantidos.

Fator 5 - percepc¢io negativa da doenca. Obteve bom nivel de confiabilidade (o= 0,773).
Dois dos cinco itens (4 e 19) apresentavam correlacdo item-total abaixo de 0,50 e algumas
correlagdes inter-item abaixo de 0,30. Como apenas a exclusdo do item 4 contribuia para o
aumento no valor de a (a=0,783), optou-se por sua exclusdo.

Para complementar as analises, por ser relevante o estabelecimento de um escore geral
para a realizagdo de triagens psicoldgicas, além dos fatores extraidos, optou-se por criar um fator
geral que pudesse favorecer as analises realizadas na pratica diaria, o qual foi denominado indice
Geral de Risco (IGR). Tal fator, nesta etapa, entretanto, ndo ¢ a simples soma dos escores nos itens,
devendo-se levar em conta a contribuicdo de cada fator no aumento ou diminui¢do do risco de ma
adaptacdo psicoldgica. Assim, escores elevados nos fatores distress e percepg¢do negativa da
doenga indicam aumento do risco, enquanto para os demais fatores quanto mais baixo o escore
maior o risco (considerando-se a recodificacdo do item 14). Avaliando-se o nivel de confiabilidade
do escore geral (IGR), encontrou-se valor considerado 6timo (o= 0,90), o qual ndo obteria
melhoria com a exclusdo de itens.

Ao final das andlises, verificou-se que os cinco fatores e o IGR mostraram boas
confiabilidade e consisténcia interna. Na Tabela 10 encontra-se representada a solugdo fatorial
final para o instrumento, que, inicialmente com 37 itens, passou a conter 27. Foram excluidos 7
itens ao longo da andlise fatorial e trés durante a analise da consisténcia interna, sendo eles: 4, 17,

21, 23, 24, 25, 26, 27,35 ¢ 37.
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Tabela 10

Solugao Fatorial, Resultado da Extracdo de Fatores pelo Método Oblimin, com as Cargas Fatoriais,
Comunalidades e Alphas de Cronbach dos Fatores do IRPO em Amostra de Pacientes Adultos com
Cancer (n = 254).

Fator
Itens
1 2 3 4 5 IGR h?

34 0,91 0,79
30 0,88 0,78
31 0,85 0,74
29 0,84 0,72
32 0,63 0,64
28 0,63 0,62
33 0,62 0,67
36 0,37 0,62
7 0,69 0,78
22 0,68 0,65
8 0,66 0,76
5 0,61 0,69
18 0,56 0,56
6 0,51 0,70
15 0,56 0,61
13 0,52 0,48
16 0,51 0,58
14 -0,47 0,57
20 0,38 0,56
9 -0,86 0,82
10 -0,83 0,74
11 -0,82 0,77
12 -0,65 0,74
2 0,74 0,71
1 0,65 0,71
3 0,55 0,65
19 0,41 0,56

Numero de Itens 08 06 05 04 04 27

Autovalores 9,16 4,25 2,11 1,79 1,68

Variancia Explicada (%) 2491 10,94 4,52 3,77 3,37 47,52

o 0,90 0,83 0,71 0,90 0,77 0,90

Nota. Fator 1 - Distress; Fator 2 - Suporte social emocional; Fator 3 - Estratégias de enfrentamento
ativas; Fator 4 - Suporte social instrumental; Fator 5 - Percepcéo negativa da doenca; IGR — Indice
Geral de Risco.
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Na Tabela 11 podem ser observados os escores médios, obtidos pelo método de soma,
para cada fator e para o IGR, bem como o coeficiente de varidncia, que representa a variabilidade
que os escores de cada fator compartilham com os demais fatores do IRPO. Nessa analise foram

inseridos todos os individuos da amostra, excluidos os casos que continham dados faltosos

Tabela 11

Escores Médios e Desvios-padrdo dos Fatores Extraidos da Escala IRPO, Obtidos pelo Método
de Soma (N=254)

Fatores Média DP C,

Distress 19,02 9,12 0,48
Suporte Social Emocional 23,93 5,71 0,24
Enfrentamento Ativo 20,88 4,28 0,20
Suporte Social Instrumental 17,84 3,59 0,20
Percepcao Negativa da Doenga 10,49 4,02 0,38
IGR 57,84 18,81 0,33

Nota: IGR — Indice Geral de Risco; DP- desvio padrdo; C, - Coeficiente de Varidncia.

Para verificar se a escala estava refletindo informagdes contidas na literatura, verificou-se
a correlacdo entre os fatores e entre esses e as variaveis séciodemograficas. Como pode ser visto
na Tabela 12, as correlagdes estavam de acordo com os dados encontrados na literatura. Maiores
niveis de distress, Fator 1, estiveram correlacionados com sexo feminino, idade mais jovem, maior
nivel de dor, menor disponibilidade de suporte social emocional e instrumental, menor uso de
estratégias ativas de enfrentamento e percepcao negativa da doenga.

A presenca mais frequente de suporte social emocional correlacionou-se com menor
tempo desde o diagnéstico, menor distress, menor percep¢do negativa da doenca, uso de
estratégias ativas de enfrentamento e maior presenca de suporte instrumental.

O enfrentamento ativo foi mais utilizado em pacientes que apresentavam menor nivel de
distress, obtinham mais suporte emocional e instrumental e percebiam a doenga de forma menos
ameacadora.

Maior disponibilidade de suporte instrumental correlacionou-se com menor escolaridade,
menor tempo desde o diagnostico, menor nimero de tratamentos realizados, menor distress, maior
suporte emocional, uso mais frequente de estratégias de enfrentamento ativas e menor percepcao
negativa da doenca.

Por sua vez, maior percepcdo negativa da doenca teve relagdo com o afastamento do
trabalho e recebimento de beneficios do INSS, maior nivel de dor, niveis mais elevados de distress,
menor uso de estratégias ativas de enfrentamento e menor disponibilidade de suporte social

instrumental.
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Correlagdo de Spearman entre os Fatores e entre Esses e as Varidveis Sociodemograficas e Médico-Clinicas no Estudo 2 (N=254)

Varidveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
1 Sexo
2 Idade 0,11
3 Escolaridade -0,14" -0,24"
4 Situagdo Profissional 0,44 0,03 -0,14
5 Tempo desde o diagnoéstico -0,10  -0,07 0,01 -0,11°
6 EVA 0,10 0,07 0,02 0,04 -0,05
7 Estado Civil 032 029" -0,12° 002 000 0,13
8 Tratamentos 0,67 -0,00 -0,01 003 0307 011 -0,00
9 Distress 0,207 -090 0,01 006 005 025 00l 005
10 Suporte social emocional 0,15 0,01 -0,09 002 -0,15 -0,08 -0,01 -0,01 -023"
11  Enfrentamento ativo 0,02 006 006 -0,03 006 -0,08 001 -002 -040" 027"
12 Suporte social instrumental 0,08 005 -0,14° 002 -0,17" -0,10 001 -0,13° -032" 0,527 032"
13 Percepgio negativa da doenga 0,12 -0,03 -0,10 0,18 -0,01 0227 000 0,11 0,546 -0,13" -041" -020"

Nota. * Correlagao significante no nivel 0,05 (2-tailed); ** Correlagdo significante no nivel 0,001 (2-tailed).



Separadamente, realizou-se andlise de correlacdo entre as varidveis
sociodemograficas e médico-clinicas e o IGR (Tabela 13). Observou-se correlagdes
negativas significativas entre o IGR e sexo, indicando que o indice é maior para mulheres. O
IGR apresentou correlacdo positiva significativa com nivel de dor no momento de resposta

ao instrumento.

Tabela 13

Correlagdo de Spearman entre o Escore Geral (IGR) e as Variaveis Sociodemogridficas e
Médico-Clinicas (N=254)

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8
1 Sexo

2 Idade 0,11

3 Tratamentos -0,07 0

4 Escolaridade 0,147 -0,24" 0,01

5 Sit. profissional 0,04  -0,03 0,03 -0,14

6 Temp. diagnostico 0,10 -0,03 0,107 0,01 -0,13

7 EVA- Dor 0,10 0,07 011 002 0,04 -0,05

8 IGR -0,13°  -0,07 0,08 0,01 009 0,09 022"

Nota. EVA-Escala Visual Analogica; IGR-Indice Geral de Risco; * Correlagio significante no nivel 0.05 (2-
tailed); ** Correlagao significante no nivel 0.01 (2-tailed).

Tais correlagdes sugerem que a escala estd de acordo com a literatura e que os

fatores correspondem a defini¢do conceitual proposta inicialmente.

5.5.3 Normatizagao do IRPO.

O calculo do escore de corte do IRPO visa facilitar a interpretagdo dos resultados
obtidos com sua aplicagdo. Segundo Pasquali (1997), qualquer escore deve ser referido a
algum padrdo ou norma para ter sentido, permitindo determinar a posi¢do que o respondente
ocupa no construto medido e comparar seu escore com os dos demais sujeitos que
responderam o instrumento. Nesta etapa de avaliagdo do IRPO, a padronizagdo do escore
sera embasada por normas intragrupo, ou seja, referentes a um grupo padrdo formado por
pacientes com cancer. Nas normas intragrupos, o escore pode ser referenciado em termos do
posto percentilico ou do desvio padrao (z) e, ndo se conhecendo os escores da populagdo,
leva-se em conta os escores obtidos em uma amostra representativa.

Para decidir pela norma a ser utilizada, inicialmente foi observado se os escores da
amostra no IGR possuiam distribui¢do normal, e identificou-se assimetria a esquerda, como
pode ser constatado na Figura 9, ndo sendo adequado o calculo do escore z. Poder-se-ia optar

pela transformagao dos escores, mas tal estratégia dificultaria o manejo didrio do instrumento

75



durante triagens psicologicas, para as quais quanto mais descomplicado for o célculo do
escore melhor.

Para utilizar o posto percentilico foi necessario, entdo, estabelecer a porcentagem de
todos os sujeitos da amostra que estariam abaixo e acima do escore de corte. Nesse sentido,
revisou-se a literatura buscando a prevaléncia de dificuldades de adaptacdo em pacientes com
cancer e estabeleceu-se como ponto de corte o percentil 60, ou seja, considerou-se que 40%
da populacdo apresentaria algum risco de ma adaptagdo psicologica. Para tal, levou-se em
consideracdo as informagdes listadas a seguir:

* Prevaléncia de problemas de ajustamento: 30% de dificuldades para se ajustar (Pais-

Ribeiro et al., 2010a; Ridder et al., 2008; Sidell, 1997; Stanton, Revenson, & Tennen,

2007); 25% a 30% de desordem de ajustamento (Carlson & Bultz, 2003); 4% e 35%

para desordens de ajustamento (Akizuki et al., 2003).

* Prevaléncia de distress: 35% (Carlson & Bultz, 2003); 22% a 58% (National Cancer

Institute, 2008); 30% a 50% (Carlson & Bultz, 2003; Faul et al., 2010; NCCN, 2013;

Souza, 2009).

* Prevaléncia de depressdo: 15% a 40% , incluindo ansiedade clinica (Sheard &

Maguire, 1999); 3% a 23% (Akizuki et al., 2003); 15% a 25% (Gaviria et al., 2007);

10% a 25% (Brown et al., 2009).

Considerou-se que o percentil 60 seria adequado para estabelecer o ponto de corte
apesar dos problemas advindos das dificuldades de adaptagdo mostrarem, como descrito
anteriormente, uma prevaléncia girando em torno de 35%. Tal decisdo baseou-se no fato de
que 40% ¢é um valor mais leniente e poderia diminuir o risco de serem excluidos sujeitos que
apresentassem algum nivel de risco de ma adaptagdo, mesmo que incluisse pacientes com
menor risco. Em um processo de triagem ¢ mais prejudicial excluir quem pode se beneficiar
de algum nivel de intervencdo do que incluir pessoas com menor necessidade, as quais
poderiam ser excluidas em avaliagdes posteriores (Vodermaier & Millman, 2011). Tal valor
serd novamente utilizado no Estudo 3, buscando-se confirmar a adequagdo do ponto de corte
quando o IRPO for comparado a uma ferramenta critério.

Sendo assim, calculou-se o percentil 60 para escores obtidos a partir da soma dos
itens que compde o fator geral do IRPO (IGR). Como ilustrado na Figura 9, estabeleceu-se
incialmente o ponto de corte no escore 59, sendo a pontuagdo minima 27 pontos € a maxima
135, lembrando que quanto maior a pontuagdo maior o risco de mé adaptagdo psicologica.

Qualquer escala multipla, ou seja, com diferentes fatores que juntos medem um
mesmo construto, precisa ter sua confiabilidade analisada antes de realizar-se a avaliag@o de

sua validade. As investigacdes feitas garantiram a adequagdo do IRPO para prosseguir com

76



as demais analises (Hair et al., 2009), as quais serdo apresentadas no Estudo 3, a saber:

analises preditiva e discriminante da escala.

50

Percentil 60 -59,5

Frequéncia
g
I
|\
| \
!

- _
I\
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T T T T T
15,00 30,00 45,00 60,00 75,00 90,00 105,00

Escores do Fator Geral

Figura 9. Distribuicdo dos escores no IGR do IRPO com a representagdo do ponto de corte
no Percentil 60 (N=254).
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Capitulo 6
Estudo 3: Analise da Validade Preditiva e Discriminante do IRPO -

Polo Analitico

Nessa etapa da pesquisa foi analisada a validade preditiva e discriminante da escala, ou
seja o grau em que se correlaciona com um critério pré-estabelecido e que discrimina entre
caracteristicas dos sujeitos da amostra de acordo com as informagdes presentes na literatura.

Por tratar-se de um instrumento novo e que se propde a avaliar risco de ma adaptacdo
psicologica e ndo distarbios psicoldgicos, ndo foram encontrados instrumentos semelhantes
que poderiam ser utilizados como critérios. Cogitou-se inicialmente em utilizar uma bateria
com instrumentos que avaliassem cada fator, entretanto, por ser oneroso para os pacientes
responder a variados e longos instrumentos, optou-se por selecionar apenas um — que
avaliasse o resultado do processo de ajustamento — e verificar o grau em que o IRPO preveria
seu resultado.

A escala escolhida como critério foi a Escala de Ansiedade e Depressdao Hospitalar —
HAD, por ser utilizada como ferramenta padrdo para validagdo de escalas de triagem
psicossocial com pacientes com cancer. Tal escala avalia ansiedade e depressdo com menor
énfase em aspectos somaticos, que poderiam ser confundidos com efeitos colaterais dos
tratamentos ou sintomas da propria doenga. Além do mais, também seu escore geral pode ser
utilizado para avaliar presenga de desordem referente ao nivel global de distress (Carey,

Noble, Sanson-Fisher, & Mackenzie, 2012; Mitchell, 2010).

6.1 Delineamento

Tal como no Estudo 2, utilizou-se metodologia quantitativa e delineamento transversal,
com aplicacdo do IRPO e do instrumento critério em um Unico momento. Vale informar que o
delineamento inicial previa teste e re-teste de uma mesma amostra em momentos diferentes —
inicio do tratamento e dois meses apds. Entretanto, em fun¢do de dificuldades institucionais, a
entrada de novos pacientes foi suspensa no local onde o estudo estava sendo realizado, e o
projeto precisou ser alterado e reavaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa. Em fungdo do
tempo que seria utilizado para solicitar a aprovagdo das alteragdes, optou-se por aplicar as

escalas em um unico momento.

6.2 Procedimentos de Coleta de Dados
Com a equipe do Centro de Cancer ja informada sobre a pesquisa e presen¢a dos
auxiliares, apos a aprovacio do adendo enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da

Faculdade de Satde da UnB, deu-se inicio a coleta de dados.
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Como o foco principal desta etapa era a validagdo preditiva, o tamanho da amostra foi
definido a partir das orientagdes de Hair et al. (2009) sobre a quantidade de sujeitos
necessaria para rodar analises de regressdo que produzissem resultados generalizaveis. Este
autor indica que devem ser avaliados 15 a 20 individuos para cada varidvel independente
(preditora) presente no estudo. Considerando que o IRPO ¢ composto por cinco fatores e pelo
escore geral (variaveis preditoras), a amostra deveria ser de 75 a 100 pacientes.

Para evitar que possiveis reflexdes dos pacientes durante a aplicacio do IRPO
interferissem nas suas respostas ao instrumento critério (HAD), decidiu-se que esse seria
aplicado antes do IRPO. A fim de controlar varidveis que poderiam interferir nos resultados,
incluiu-se avaliagdes quanto ao tipo de tratamento em andamento, presenca de efeitos
colaterais e existéncia de acompanhamento psicolégico.

Para a aplicacdo da bateria de instrumentos, foi mantida a mesma orientag@o do estudo
anterior — abordar e convidar pacientes em atendimento ambulatorial no Centro de Céancer,
observando-se os critérios de inclusdo e exclusdo. Explicava-se a pesquisa, e, em caso de
aceitarem participar, solicitava-se a assinatura — utilizando escrita ou impressao digital — do
TCLE 3 (Apéndice G). Terminada a entrevista, complementava-se as informagdes faltosas
com dados contidos nos prontuarios.

A coleta foi realizada nos meses de outubro e novembro de 2013.

6.3 Instrumentos
Os instrumentos utilizados no Estudo 3 podem ser encontrados no Apéndice G, sendo
eles:

Roteiro de entrevista semiestruturada — Partes 1 e 2. Igual ao roteiro de entrevista do

Estudo 2, foi desenvolvido para coleta dos dados sociodemograficos e médico-clinicos. Na
parte 1 focalizam-se informacdes sobre sexo, idade, escolaridade, situagdo conjugal, tipo de
cancer, estadiamento, tempo desde o diagnostico, dor e presenca de limitacdes fisicas. Na
parte 2 inclui-se a investigagdo sobre o tratamento em curso, presenga de efeitos colaterais e
se realiza ou realizou acompanhamento psicoldgico. Os dados médico-clinicos eram
preenchidos durante a entrevista e complementados com informacdes contidas nos
prontudrios dos pacientes.

Escala visual analégica — EVA. Conforme descrista no capitulo anterior.

IRPO. Trata-se da versdo do instrumento validada no Estudo 2. A escala passou a ser
composta por 27 itens divididos em cinco fatores — percepcao negativa da doenga (4 itens: 1,
2, 3 e 19; a=0,77), suporte social emocional (6 itens: 4, 5, 6, 7, 12 e 13; 0=0,83), suporte
social instrumental (4 itens: 8, 9, 10 e 11; a=0,90), enfrentamento ativo (5 itens: 14, 15, 16,
17 e 18; 0a=0,71) e distress (8 itens: 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26 e 27; 0=0,90). Além desses

fatores, calcula-se o escore geral da escala (IGR; 0=0,90). Para tal, deve-se inverter o valor
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dos dominios suporte social emocional, suporte social instrumental e enfrentamento ativo. No
escore geral, quanto maior o valor, maior o risco de mé adaptacdo psicoldgica. Todos os itens
sdo avaliados por escala Likert de cinco pontos.

Escala de Ansiedade e Depressdao Hospitalar (HAD). Instrumento composto por 14

itens avaliados por escala Likert de quatro pontos. No Brasil, a HAD foi traduzida e validada
por Botega, Bio, Zomignani, Garcia Jr. e Pereira (1995). Inicialmente era utilizada apenas
para identificar ansiedade e depressdo, constando sete itens para cada subescala. Entretanto,
atualmente, também ¢ utilizada para avaliar a presenca de distress. Quando destinada a
avaliar desordem de distress é considerada uma escala unifatorial, com a soma dos valores
dos itens variando entre 0 e 42, tendo o valor 15 como ponto de corte - sensibilidade de 0,87 e

especificidade de 0,88 (Jacobsen et al., 2005; Vodermaier & Millman, 2011).

6.4 Procedimentos de Analise de dados

Os dados foram submetidos a analises estatisticas descritivas e inferenciais. Iniciou-se
pela verificagdo dos pressupostos uni e multivariados necessarios para analises de regressao e
decidiu-se sobre a permanéncia ou exclusdo de dados.

Em seguida foram investigadas as caracteristicas psicométricas da escala, a saber:
verificacdo das normas referentes ao critério, avaliagdo da capacidade de discriminar entre os
sujeitos da amostra e teste do modelo proposto como base para o desenvolvimento do IRPO.

As respostas dos pacientes foram registradas e analisadas com auxilio dos Sofiware

Microsoft Excel e SPSS 19.

6.5 Resultados

Foram avaliados 98 pacientes de ambos os sexos, média de idade igual a 48,48 anos
(DP = 11,17), variando entre 19 e 65 anos. Na Tabela 14 encontram-se os dados
sociodemograficos da amostra.

A amostra, selecionada por conveniéncia, foi composta por maioria de mulheres
(75,5%), pessoas em convivio marital (58,2%), com escolaridade até o nivel fundamental
incompleto (40,8%) e recebendo alguma modalidade de beneficio (68,3%), incluindo
proventos durante a licenga médica, aposentadoria, auxilio doenca e pensdo, concedidos pelo
Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS).

A amostra no Estudo 3 manteve similaridade com a do Estudo 2 quanto ao niimero de
tratamentos realizados até a entrevista, com a maioria (73,5%) ja tendo se submetido a pelo
menos duas modalidades terapéuticas, enquanto 30,5% se submeteram a pelo menos trés:
cirurgia, quimioterapia e radioterapia (22,4%). Precentual menor de pacientes fizeram quatro

procedimentos (cirurgia, quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia, 6,1%) e trés
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procedimentos (cirurgia, quimioterapia e hormonioterapia, 2%). Apenas 5,1% da amostra ndo

havia realizado nenhum tratamento oncolégico até o momento da pesquisa.

Tabela 14

Caracteristicas Sociodemogrdficas dos Participantes do Estudo 3 (N=98)

Variaveis Sociodemograficas n %
Sexo
Feminino 74 75,5
Masculino 24 24,5

Estado Civil

Solteiro 23 23,5
Conviviomarital 57 58,2
Divorciado(a)/separado(a) 14 14,3
Viuvo 04 04,1
Escolaridade
Nio alfabetizado 07 07,1
Ensino fundamental incompleto 40 40,8
Ensino fundamental completo 08 08,2
Ensino médio incompleto 08 08,2
Ensino médio completo 25 25,5
Ensino superior incompleto 04 04,1
Ensino superior completo 03 03,1
Pos-graduacdo 03 03,1

Situagdo profissional

Ativo 04 04,1
Nunca trabalhou 09 09,2
Desempregado 18 18,4
Licenca médica 11 11,2
Aposentado 22 22,4
Recebendo auxilio doenga 33 33,7
Pensionista 01 01,0

Quanto aos dados médico-clinicos, apenas para um paciente ndo foi possivel averiguar
o tempo desde o diagnostico. O tempo médio calculado foi 25 meses (DP=39,26), similar a

amostra do Estudo 2, com a amplitude variando entre uma semana a 27 anos (324 meses).
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Utilizou-se faixas temporais para caracterizar melhor o tempo desde o diagnostico, como
pode ser visto na Figura 10. Verificou-se que 52% dos pacientes foram diagnosticados ha
menos de um ano, 19% estavam no segundo ano desde o diagnéstico e 28% tinham mais de

dois anos de diagndstico.

M dados ausentes
Maté 1 més

72 a 6 meses

M7 meses a1l ano
k13 meses a 2 anos
25 meses a 5 anos

M acima de 5 anos

Figura 10. Distribui¢do (%) de pacientes (N=98) de acordo com o tempo transcorrido desde o
diagnostico até a participacao no Estudo 3.

Novamente manteve-se similaridade com a amostra do Estudo 2 quanto aos tipos de
cancer, sendo os mais frequentes mama (33%) e colo do utero (10%). Na Figura 11 encontra-
se a distribuicdo percentual do tipo de cancer identificado entre os participantes, apresentada

em ordem, respeitando-se o sentido horario.

M mama

M prostata

K colo do utero

M traquéia, bronquio ¢ pulméo
Mcolon e reto

M estomago

i cavidade oral e laringe
M esofago

L ovario

Mlinfoma ndo Hodgkin

U glandula tiredide

M pele melanoma

L pele ndo melanoma

L sistema nervoso central
L outros

Figura 11. Distribui¢do (%) do tipos de cancer dos participantes do Estudo 3 (N=98).



Em relagdo ao nivel de dor avaliado com a escala EVA, também a maioria (68%)
encontrava-se sem dor no momento da avaliagdo, como pode ser observado nas faixas de

niveis de dor representadas na Figura 12.

M0
Mla2
H3a6
M7a8
49al10

Figura 12. Distribui¢do (%) do nivel de dor dos pacientes no momento da entrevista, avaliado
com uso da escala EVA no Estudo 3 (N=98).

No Estudo 3 também foram coletadas informagdes sobre o tratamento em curso no
momento da entrevista, incluindo-se aqui pacientes em fase pos-cirurgica. Prevaleceram
pacientes em quimioterapia (33%) ou apenas realizando consultas (31%), ndo estando em

tratamento no momento da entrevista (Figura 13).

() nenhum
M pos-cirargico
K quimioterapia
M radioterapia/braquiterapia
Mhormonioterapia
1% K quimio e radioterapia

Kradio e hormonioterapia

Figura 13. Distribui¢do (%) dos tratamentos em curso dos participantes do Estudo 3 (N=98).
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Os participantes também foram questionados sobre a presenga de sintomas ou efeitos
colaterais dos tratamentos, identificando-se que 49% ndo apresentavam queixas, mas que 0s
demais relatavam presenca de sintomas e efeitos colaterais. Na Figura 14 ilustra-se a

quantidade de sintomas relatados.

M1
L10a13
M2as5s
H6a 10

Figura 14. Distribuicdo (%) de pacientes por quantidade de sintomas relatados no momento
da entrevista durante o Estudo 3 (N=98).

Em relagdo ao estadiamento clinico no momento do diagnoéstico, houve dificuldade de
recuperar tal informag8o nos prontudrios, a qual foi identificada para 58 dos 98 participantes e
74% pacientes apresentavam estadiamento avangado (Il e IV), conforme ilustrado na Figura

15.

3%

M
MII
LTIT
MIV

Figura 15. Distribui¢do (%) de participantes do Estudo 3 por estadiamento do céncer ao
diagnostico (N=58).
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Ao final da entrevista semiestruturada, questionava-se também sobre a realizagdo de
acompanhamento psicologico ao longo do tratamento. Verificou-se que apenas 30 (31%) dos
98 pacientes utilizaram essa modalidade terapéutica em algum momento desde o diagnostico.

Novamente a maioria dos participantes (n=92) preferiu responder ao instrumento com

auxilio dos entrevistadores para ler os itens e assinalar as respostas.

6.5.1. Analise dos pressupostos para analises de regressao.

A seguir estdo apresentadas as andlises estatisticas realizadas apos a aplicacdo das
escalas HAD e IRPO. Nao se constatou a presenca de casos faltosos acima de 2% para todos
os itens, mas foram identificados sujeitos com dados extremados univariados (N=5) e,
utilizando-se o critério da distancia de Mahalanobis, identificou-se os outliers multivariados
(N=3). Por esse motivo, oito casos foram excluidos da amostra e permaneceram 90 casos
validos. Tal exclusdo ndo prejudicou a continuidade das andlises, para as quais seriam
necessarios um minimo de 75 participantes. Vale ressaltar que o tamanho da amostra também
mostrou-se adequado para a obten¢do de tamanhos de efeito médios (+0,30) com nivel de
significancia (a)) de 0,01 ou 0,05 (Field, 2009; Hair et al., 2009).

Nao foram identificados niveis altos de colinearidade entre as variaveis preditoras.
Analisando-se tal pressuposto verificou-se: auséncia de correlagdes acima de 0,90 na matriz
de correlagdes; fator de inflagdo da varidncia (FIV) de cada varidvel abaixo de cinco;
estatistica tolerancia de cada variavel acima de 0,20. Tais informagdes sdo apresentadas na
Tabela 15.

Tabela 15

Valores de Tolerancia e Fatores de Inflagdo da Varidncia (FIV) das Varidveis Preditoras

Tolerancia FIV

Distress 0,565 1,771
Suporte Social Emocional 0,590 1,696
Enfrentamento Ativo 0,589 1,697
Suporte Social Instrumental 0,755 1,325
Percepcao Negativa da Doenga 0,506 1,975

Variavel dependente: HAD escore geral.
Nota. Utilizou-se a média ponderada das variaveis preditoras.

Quanto a distribui¢do dos dados do IRPO, novamente observou-se assimetria a
esquerda (assimetria positiva), a qual também ocorreu em relacio a HAD. A maioria das
variaveis preditoras apresentaram desvio de normalidade, entretanto, o fator geral da HAD
apresentou distribuicdo normal (Kolmogorov-Smirnov = 0,87; gl = 90; p=0,087), sendo
adequado seu uso na regressdo como variavel critério (Tabela 16).

Satisfeitas as suposi¢des exigidas, iniciaram-se as andalises para verificar o

funcionamento do instrumento em uma nova amostra (N=98) e testar o modelo proposto.
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Tabela 16

Teste de Normalidade para as Variaveis do Estudo 3

Kolmogorov- Shapiro-

Smimov & 7 wik & p
Distress 0,099 90 0,031 0,936 90 p<0,001
Suporte Social Emocional 0,143 90 p<0,001 0,889 90 p<0,001
Enfrentamento Ativo 0,202 90 p<0,001 0,85 90 p<0,001
Suporte Social Instrumental 0,371 90 p<0,001 0,577 90 p<0,001
Percepcdo Negativa 0,07 90 0,200 0,984 90 0,361
IGR 0,117 90 0,004 0,938 90 p<0,001
HAD ansiedade 0,087 90 0,088 0,971 90 0,044
HAD depressao 0,133 90 p<0,001 0,946 90 0,001
HAD distress 0,087 90 0,087 0,968 90 0,024

6.5.2 Avaliacio da estabilidade da estrutura fatorial.

Com a finalidade de testar se os dados iniciais seriam reproduzidos em uma nova
amostra da mesma populagdo, realizou-se nova analise fatorial do IRPO e os resultados foram
comparado aos do Estudo 2. Vale informar que no Estudo 3 utilizou-se a rotagdo Varimax por
se tratar de um instrumento que ja apresentou evidéncias de validade e ndo mais de uma
analise exploratéria (Pasquali, 2010).

Verificou-se boa estabilidade da estrutura fatorial e da consisténcia interna, apesar da
diminui¢do no tamanho da amostra e da influéncia que a mudanca nos estimulos durante a
avaliacdo pode causar, lembrando que no Estudo 2 o instrumento era constituido por mais
itens do que os utilizados no Estudo 3. A seguir encontram-se as Tabelas 17 e 18 contendo os
resultados das comparagdes realizadas entre os resultados das analises fatorial e de

confiabilidade dos resultados do IRPO nos dois estudos.



Tabela 17
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Comparagdo dos Resultados da Andlise Fatorial Realizada Apds a Aplicagcdo do IRPO nos

Estudos 2 (N=254) e 3 (N=90)

Ttens Variancia

Fator/Estudo Composicao do Fator Explicada
) (%)
Distress E2 08 20, 21,22,23,24,25,26e 27 2491
Distress E3 07 20,21,22,23,24,25¢e 26 23,45
SS Emocional E2 06 4,5,6,7,12¢ 13 10,94
SS Emocional E3 09 4,5,6,7,11,12,13,14¢ 15 12,38
Enfrentamento E2 05 14,15,16,17 ¢ 18 4,52
Enfrentamento E3 04 16,17,18 e 19 3,60
SS Instrumental E2 04 8,9,10e 11 3,77
SS Instrumental E3 03 8,9¢10 5,50
Percepcao Negativa da doenca E2 04 1,2,3e19 3,37
Percepcao Negativa da doenca E3 04 1,2,3e27 4,43
IGR E2 47,52
IGR E3 49,37

Nota. No Estudo 2 utilizou-se rotagdo oblimin ¢ no 3 varimax.; E2 = Estudo 2 ¢ E3 = Estudo 3; SS — Suporte social.

A estrutura fatorial obtida no Estudo 2, com uma amostra maior, mostrou-se mais

representativa dos fatores e continuou sendo utilizada no Estudo 3. Na Tabela 18,

considerando-se tal estrutura, encontra-se a comparacao entre os indices de confiabilidade nos

Estudos 2 e 3.

Tabela 18

Comparagdo do Indice de Confiabilidade do IRPO nos Estudos 2 (N=254) e 3 (N=90)

Fatores do IRPO

Percepcao
Distress Supor.te S. Enfrent.arnento Suporte S. Negativa IGR
Emocional Ativo Instrumental
da doenga
E2 E3 E2 E3 E2 E3 E2 E3 E2 E3 E2 E3
a 090 0,86 0,83 0,83 0,71 0,64 0,90 0,90 0,77 0,69 0,90 0,88

Nota. Suporte S. = Suporte social; E2 = Estudo 2 e E3 = Estudo 3.

Em relagdo as médias obtidas em cada fator nos diferentes estudos também observou-

se similaridade, como pode ser observado na Tabela 19.



Tabela 19

Comparagdo entre as Médias Ponderadas Apos a Aplica¢do do IRPO nos Estudos 2 (N=254)
e 3 (N=90)

Estudo 2 (N=254) Estudo 3 (N=90)

Fat i i

atores Média DSV Média DPEVIO

padrao padrao

Distress 2,37 1,16 0,49 2,23 0,95 0,43
Suporte Social Emocional 4,03 0,92 0,23 4,15 0,80 0,19
Enfrentamento Ativo 4,22 0,81 0,19 4,40 0,64 0,15
Suporte Social Instrumental 4,49 0,86 0,19 4,74 0,52 0,11
Percepcao Negativa da Doenga 2,68 1,01 0,38 2,53 0,79 0,31
IGR 2,06 0,64 0,31 2,34 0,36 0,16

Nota. Fatores extraidos de acordo com as cargas fatoriais. 'C, - Coeficiente de Varidncia.

6.5.3 Validade preditiva e analise do modelo proposto.

Visando avaliar o grau em que a versdo final do IRPO correlacionava-se com os
resultados da HAD e seria capaz de prever o desenvolvimento de desordem de distress,
comparou-se os resultados obtidos com a aplicacdo das duas escalas. Foram realizadas
analises de correlacdo e regressao multipla, considerando-se o escore geral da HAD (distress)
como variavel critério. Verificou-se também se os dados sociodemograficos e médico-
clinicos afetavam os resultados obtidos.

Inicialmente foram analisadas as correlagdes entre as varidveis sociodemograficas e
médico-clinicas e os fatores da HAD e do IRPO, apresentadas na Tabela 20. Verificou-se que
as correlacdes refletiram informagdes reiteradamente demonstradas na literatura cientifica
quanto a maior prevaléncia de dificuldades psicologicas no sexo feminino e na presenga de
maior nivel de dor, e que pessoas em convivio marital recebem mais suporte instrumental.

Em relacdo ao enfrentamento ativo, este relacionou-se com menores escores de
distress na HAD e no IGR do IRPO, confirmando que estratégias ativas relacionam-se
positivamente com adaptacao favorecem o processo de ajustamento.

Destaca-se, para dar sequéncia as analises, a existéncia de correlacdes entre os fatores
da HAD e do IRPO, as quais estdo de acordo com a literatura e ndo ultrapassaram 0,80,
indicando auséncia de multicolinearidade (Tabachnick & Fidell, 2001). Durante as analises de
regressdo, as varidveis sexo e nivel de dor foram incluidas por serem as tnicas
significativamente correlacionadas com a varidvel critério, ou seja, com o nivel de distress
avaliado pela HAD.

Apos a verificacdo dos pressupostos tedricos realizou-se regressdes lineares (RL) e
multipla padrdo (RM), de acordo com cada caso, a fim de verificar a relacdo de predicao entre

os fatores do IRPO e a variavel critério.
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Tabela 20

Correlagdo de Spearman entre as Variaveis Analisadas no Estudo 3 (N=98)

89

Varidveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15
1 Sexo 1

2 Idade 0,06 1

3 Estado Civil 0,17 021" 1

4 Escolaridade -0,11  -0,01 -0,02 1

5 Situagdo Profissional 0,08 0,06 0,08 -0,17 1

6 Nivel de Dor 0,12 0,01 -0,02 -0,00 0,12 1

7 Estadiamento 029 -0,16 -0,11 021 -0,19 -0,03 1

8 HAD ansiedade 0,377 0,00 0,01 -0,06 -0,03 035 -034 1

9 HAD depressio 0,377 -0,01 -0,12 -0,01 -0,05 0,17 -023 0,50 1

10 HAD distress 0,43 -0,02 -0,09 -0,05 -0,05 0,28 -028 082" 0,89 1

11 IRPO distress 021" 0,04 0,13 -028" 001 023 -0,16 061" 049" 062" 1

12 IRPO SS Emocional 0,12 0,13 0,10 -0,09 006 003 -0,05 -022" -032" -0,32" -0,23" 1

13 IRPO Enfrent. Ativo 0,09 022" 008 0,07 007 -0,12 -0,01 -032" -0,41" -0,43" -0,36" 0,54 1

14 IRPO SS Instrumental 028" 0,06 023" -009 010 006 006 -020" -039" -0,36" -0,23° 0,527 0,40" 1

15 IRPO P. Neg. Doenga -0,22" -0,01 -0,08 -0,07 0,11 020" -0,23 0,64 0,57 069 054" -021" -032" -023" 1
16 IRPO IGR 0,277 -0,08 -004 -0,13 -0,02 0,15 -0,10 056 061 0,68 075 -0,70° -0,70" -0,57 062" 1

Nota. *p<0,05; **p<0,001; SS=Suporte Social; Enfrenta. = Enfrentamento; P. Neg. Doenga= Percep¢do Negativa da Doenga.
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Inicialmente analisou-se a contribui¢do do modelo geral contendo todos os fatores do IRPO,
verificando-se que os fatores suporte social emocional e suporte social instrumental ndo
contribuiam diretamente para a explicacdo das mudancas no nivel de distress, como pode ser
constatado na Tabela 21.

Tabela 21
Modelo de Previsdo do Escore Geral da HAD a Partir dos Fatores do IRPO (N=90)

Variavel Antecedente HAD Distress
(Fatores do IRPO) Modelo 1

B Beta t 95%CI
Distress 2,102" 02827 33727 [0,862:2,242]
Suporte Social Emocional -0,019 - 0,002 -0,024 [-1,59;1,552]
Enfrentamento Ativo -2,203"  -0,198"  -2255 [- 4,146;- 0,261]
Suporte Social Instrumental - 0,633 - 0,046 -0,592 [-2,759;1,494]
Percepgido Negativa da Doenca 4336" 0,48"" 5,908 [2,876;5,795]
R 0,771
R’ 0,594
R? ajustado 0,570

Nota. Método Entrada Forgada; R — Coeficiente de regresséo; R? — Coeficiente de determinagdo; B — Gradiente de
Inclinagéo; t — Teste t-student; Sig. — Grau de significancia; *p<0,05; **p<0,001.

O modelo composto pelos fatores distress, enfrentamento ativo e percepcdo negativa da
doenca explica 59,4% da variagdo nos escore geral da HAD, sendo considerado um bom preditor.
A diferenca entre o valor de R* ¢ R ajustado informou que na populagio geral provavelmente esse
modelo explique 2,4% menos de varidncia. Ainda, a mudanca na varidncia forneceu uma razao F

maior do que um e significativa (Fsg4) = 24,573; p<0,001).

6.5.3.1 Ajuste do modelo.

O ajuste do modelo foi considerado bom, indicando que pode ser generalizado para outras
populacdes de pacientes com cancer. Para chegar a essa conclusdo analisou-se os residuos apos a
execucdo da analise de regressdo e verificou-se que satisfaziam as suposi¢des de independéncia dos
termos de erro, homocedasticidade da variancia e linearidade do fenomeno (Figura 16), como

também que ndo existia autocorrelacdo entre eles (Durbin-Watson = 2,135).
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Figura 16. Analise grafica dos residuos padronizados obtidos a partir das analises do modelo de
regressao geral dos fatores do IRPO no Estudo 3. Fatores: enfrentamento ativo, percepcao negativa
da doenga e distress.

Os residuos também apresentaram distribui¢do normal, como observado na Figura 17 e
confirmado nos testes de normalidade — KS (0,062; gl= 90; p= 0,200) ¢ SW (0,985;
gl =90; p=0,389).

HAD distress

Probabilidade acumulada esperada
20

T T T T
0,0 0,2 04 0,6 0,8 1,0
Probabilidade acumulada observada

Figura 17. Diagrama de probabilidade normal dos residuos obtidos a partir das anélises do modelo
de regressdo no Estudo 3, fatores: enfrentamento ativo, percep¢do negativa da doenga e distress.

6.5.3.2 Andlise do efeito de mediagao.

Os fatores relativos ao suporte social pareciam ndo colaborar para o modelo, contrariando
informacgdes contidas na literatura. Apds verificar que, individualmente, ambos previam mudancas
no escore geral da HAD (Tabela 22), optou-se por verificar se poderiam existir relacdes de

mediagdo que explicassem tal resultado.
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Tabela 22

Andlise da Contribuicdo Individual dos Fatores na Previsdo do Distress

HAD distress

Variavel antecedente R? B Beta
IRPO distress 0,360 4,478 0,600
Suporte Social Emocional 0,067 2,297 -0,258
Enfrentamento Ativo 0,1 98" -4,93 8™ -0,445**
Suporte Social Instrumental 0,040" 2,741 -0,0199
Percepcdo Negativa da doenga 0,463 6,145 0,681
Notas. R? - Coeficiente de determinagdo; B - Gradiente de Inclinagdo; * p<0,05; **
p<0,001

Verificou-se, entdo, que os fatores suporte social emocional e instrumental prediziam
significativamente o fator Enfrentamento Ativo (Tabela 23) e analisou-se se este poderia estar

funcionando como mediador do efeito dos fatores relativos ao suporte social.

Tabela 23

Andlise da Contribuig¢do Individual dos Fatores Suporte Social Emocional e Instrumental na
Varidncia dos Demais Fatores Incluidos no Modelo de Regressdo

Percepcao
IRPO distress Enfrentamento Ativo Negativa da
Doencga

Variavel
antecedente R? B R’ B R? B
SS Emocional 0,051° -0,269 0,310 0,447 0,170 -0,127
SS Instrumental 0,039 -0,365 0,091 0375 0,006 -0,116

Nota. R? - Coeficiente de determinagdo; B - Gradiente de Inclinagdo; *p<0,05; **p<0,001; *** p<0,005.

Em uma relagdo de mediacdo, o efeito que a varidvel antecedente possui sobre a variavel
critério enfraquece ou € neutralizado no momento que a variavel mediadora ¢ inserida no modelo
(Tabachnick & Fidell, 2001; Vieira, 2009). Para testar o modelo de mediacao, foram realizadas
regressoes multivariadas utilizando-se o método enter. Como apresentado na Tabela 24, as anélises
indicaram que o fator Enfrentamento Ativo mediava o efeito dos fatores Suporte Social Emocional
e Suporte Social Instrumental, diminuindo os valores de B e Beta, como também os tornando ndo

significativos.
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Tabela 24
Andlises de Regressdo Multipla para Verificar Relagoes de Mediag¢do

Varigveis HAD distress
R? B Beta Sig.

Passo 1

Suporte Social Emocional' 0,067 -2,297 -0,258 0,014
Passo 2

Suporte Social Emocional' 0.198 -0,132 -0,015 0,898

Enfrentamento Ativo® -4,846 -0,437 »<0,001
Passo 1

Suporte Social Instrumental' 0,04 -2,741 -0,199 0,049
Passo 2

Suporte Social Instrumental' 0,203 -0,980 -0,071 0,480

Enfrentamento Ativo® -4,699 -0,423 »<0,001

Nota. 'Variavel antecedente; > Variavel mediadora; R* - Coeficiente de determinagdo; B - Gradiente de Inclinagio;
Sig. - Grau de significancia. *p<0,05.

6.5.4 Analise das hipoteses.

Neste topico serdo apresentados os argumentos sobre as relagdes entre os construtos
estudados, avaliando-se as hipdteses inicialmente propostas, considerando o escore geral da HAD
como variavel critério, representativa dos niveis de distress, e capaz de identificar a presenga de
desordem emocional.

Hipotese 1 - A percep¢do de doenca, o suporte social, o repertorio de

enfrentamento, o nivel de distress atual sdo varidveis preditoras do nivel de distress

patologico.

As andlises realizadas confirmaram que, individualmente, os fatores do IRPO referentes a
esses construtos comportaram-se como preditores de mudanga nos escores de distress da HAD.
Ademais, em conjunto, também observou-se bom ajuste do modelo de previsdo, levando-se em
conta a diminuicdo do efeito do suporte social, tanto emocional quanto instrumental, devido a
mediacdo do fator enfrentamento ativo.

Hipotese 2 - Suporte social relaciona-se negativamente com distress.

Hipotese 3 -  Estratégias adaptativas de  enfrentamento  relacionam-se

negativamente com distress.

Hipotese 4 - Percepgdo negativa da doenca relaciona-se positivamente com distress.
As hipoteses 3, 4 ¢ 5 também foram satisfeitas, de acordo com as analises de correlagdo
apresentadas anteriormente, confirmando as informagdes contidas na literatura ¢ a adequacdo do

modelo proposto, conforme discutido anteriormente.
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Hipotese 5 - E possivel calcular um escore unico para avaliar o risco de md

adaptacgdo psicologica a partir de varidveis que descrevem seu processo (suporte

enfrentamento e percepg¢do de doenca) e resultado (distress).

social,

Para verificar tal hipotese, realizou-se andlise de regressdo linear para verificar o

comportamento do escore geral (IGR) do IRPO em relacio ao da HAD (distress), como

apresentado na Tabela 25. Observou-se que o IGR, apesar da reducdo em relacdo ao modelo geral

dos fatores, é capaz de prever, de forma significativa, 47% das mudangas no nivel de distress

avaliado pela HAD. Tal relacdo de previsdo, permitird, como sera apresentado mais adiante,

calcular um escore de corte para o IRPO baseado no da HAD.

Tabela 25
Modelo de Previsdo do Escore Geral da HAD a Partir do Escore Geral do IRPO (N=90)

HAD distress
Variavel Antecedente B Beta t F(1,88) Sig.
IGR 0,344 0,686 8,843 78,191  p<0,001
R 0,686
R? 0,470
R? ajustado 0,464

Nota. R - Coeficiente de regressdo; R” - Coeficiente de determinagio; B - Gradiente de Inclinagdo; t
- Teste t-student ; F — Razdo F; Sig. - Grau de significancia.

Tal como no modelo geral dos fatores, esse modelo de regressdo apresentou bom ajuste e

capacidade de generalizagdo, com os residuos satisfazendo as suposi¢cdes de independéncia dos

termos de erro, homocedasticidade da variancia, linearidade do fendmeno e normalidade — KS

(0,045; gl= 90; p= 0,200) e SW (0,982; gl = 90; p=0,260) — como também apresentou valor

Durbin-Watson (2,026) proximo de 2. Na Figura 18 estdo representados pressupostos satisfeitos

para o modelo em questdo. Sendo assim, confirmou-se a hipotese 6.
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Figura 18. Anélise grafica dos residuos padronizados obtidos a partir das analises do modelo de

regressao utilizando o escore geral do IRPO no Estudo 3.
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Hipotese 6 - Varidveis sociodemogrdficas e médico-clinicas interferem no efeito  das
varidveis independentes suporte social, enfrentamento, percep¢do de doenca e distress na

previsdo do ajustamento psicologico do paciente com cdncer

Em relagdo a hipdtese 7, verificou-se que apenas as varidveis sexo e nivel de dor se
correlacionaram com o escore geral da HAD e por esse motivo foram as Unicas avaliadas em
relacdo ao modelo de regressdo geral dos fatores. Vale lembrar que ndo foi possivel identificar o
estadiamento clinico de toda a amostra, impedindo a analise adequada dessa variavel.

Incluindo-se passo a passo as varidveis sexo e nivel de dor no modelo geral dos fatores,
percebeu-se que apenas a varidvel sexo melhorava a previsdo realizada, conforme apresentado na
Tabela 26. Assim, sendo o beta para sexo negativo, confirmou-se que niveis de distress no HAD
aumentam em pessoas do sexo feminino, considerando-se a forma como essa varidavel foi
dicotomizada.

Tabela 26

Andlises de Regressdo Multipla para Avaliar a Inclusdo das Variaveis Sexo e Nivel de Dor no
Modelo Geral dos Fatores

L HAD distress
Variaveis R B Beta Sig.

Passo 1

Distress 2,151 0,288 0,001

Enfrentamento 0,592 -2,356 -0,212 0,005

Percepcao Negativa da doenca 4,305 0,477 p<0,001
Passo 2

Distress 0.649 1,889 0,252 0,002

Enfrentamento ’ -2,340 -0,211 0,003

Percepcao Negativa da doenca 4,007 0,444 »<0,001

Sexo' -3,940 -0,246 p<0,001
Passo 3

Distress 1,842 0,247 0,002

Enfrentamento 0,659 -2,311 -0,208 0,003

Percepcao Negativa da doenca 3,931 0,435 »<0,001

Sexo ! -3,895 -0,244 p<0,001

Dor 0,294 0,099 0,128

Nota. ! Variavel dicotdmica (0=mulher; 1=homem); R’ - Coeficiente de determinagdo; B - Gradiente de Inclinagdo; Sig.
- Grau de significancia.

Essa ultima hipotese foi parcialmente confirmada para a variavel sexo, a qual ndo alterou o
efeito dos fatores do IRPO, mas agregou capacidade explicativa ao modelo proposto. As analises
indicaram que pessoas do sexo feminino parecem mais vulneraveis ao desenvolvimento de
desordem de distress.

O modelo de regressdo incluindo a varidvel sexo, apresentado no passo 2 da Tabela 26,

manteve a tendéncia dos modelos ja apresentados, mostrando bom ajuste e capacidade de
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generalizagdo. Os residuos satisfizeram as suposi¢des necessarias (Figura 19): independéncia dos
termos de erro, homocedasticidade da variancia, linearidade do fenomeno, normalidade — KS
(0,056; gl=90; p=0,200) e SW (0,986; gl = 90; p=0,476), Durbin-Watson (2,143) préximo de 2.

Em relagdo a hipotese 7, confirmou-se apenas a influéncia da variavel sexo.
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Figura 19. Anélise grafica dos residuos padronizados obtidos a partir das analises do modelo de
regressao incluindo a varidvel sexo e fatores do IRPO - enfrentamento ativo, percep¢do negativa da
doenga e distress.

6.5.5 Analise do modelo tedrico de adaptaciio ao cancer proposto.

Testadas as hipdteses e a validade preditiva do IRPO, o modelo tedrico, inicialmente
desenvolvido, foi ajustado para incorporar os resultados obtidos apos realizadas as analises de
regressao.

Em relagdo ao modelo desenvolvido apds a revisdo de literatura, confirmou-se que as
variaveis enfrentamento ativo e percepcdo negativa da doencga, transformadas em fatores que
compuseram o IRPO, preveem diretamente o nivel de distress dos pacientes com cancer, assim
como a variavel sexo colabora para a explicagdo desse nivel. Por outro lado, as variaveis suporte
social emocional e instrumental tiveram seu efeito mediado pela varidvel enfrentamento, ou seja,
quando avaliadas isoladamente sdo preditoras do nivel de distress, mas quando avaliadas em
conjunto com enfrentamento ativo, o efeito dependera dos resultados dessa outra variavel.

A seguir encontra-se a Figura 20, na qual ¢ apresentado o modelo final, baseado nos dados
empiricos obtidos apo6s validacdo fatorial e preditiva do IRPO. Para a composicdo da Figura 19,

foram inseridos dados contidos na(s) Tabela(s) 22 e 24.
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Suporte Social Suporte Social
EMOCIONAL INSTRUMENTAL
ID D ID D
-0,014| -0,258* 0,557** 0,302% -0,003| -0,199*
Distress Caracteristica Percepgao
Atual pessoal Enfrentamento Negativa
Sexo Ativo da Doenga
0,252+ -0,24\'01211* 0,444*%
* p<0,05 ID: Indireto
** p<0,001 D: Direto

Figura 20. llustragdo do processo de ajustamento ao cancer, incluindo os valores de Beta,
segundo o modelo empirico testado através de andlises de regressdo multipla a partir dos
fatores do IRPO (Estudo 3).

6.5.6 Padronizacao do ponto de corte do IRPO.

Para favorecer a uniformidade na interpretacdo dos escores, desde o Estudo 2 foram
realizados esfor¢os no sentido de estabelecer o ponto de corte do IRPO, o qual deveria ser facil e
rapido de calcular em situagdes de triagem. Para tal, repetiu-se o uso da norma intragrupo e
acrescentou-se andlises de regressdo linear para verificar o ponto de corte em relagdo ao escore
geral da HAD (norma referente a critério).

Antes de descrever as analises, vale relatar que novamente ndo foi identificada normalidade
na distribui¢do do escore geral do IRPO (IGR), a qual continuou sendo qui-quadratica (assimetria
a esquerda), indicando que essa pode ser caracteristica da populagdo estudada.

Como no Estudo 2, o posto percentilico 60 foi utilizado para indicar o ponto de corte.
Analisando-se a frequéncia das pontuacdes maiores ou igual a 15 no escore geral da HAD,
identificou-se a prevaléncia de 35,7% de transtorno de distress. Tal resultado confirmou a
adequacdo do percentil escolhido, pois, como ja ressaltado, pontos de corte mais lenientes
aumentam a sensibilidade dos instrumentos.

O IGR no Estudo 3 variou entre 30 e 99 e, de acordo com o percentil 60, estabeleceu-se

como ponto de corte o escore 55 (Figura 21).
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Figura 21. Distribui¢ao dos escores no fator geral do IRPO (IGR) com a representacdo do ponto
de corte no Percentil 60 (N=90).

Ampliando-se as analises, foi gerada uma reta de regressdo entre o IGR e a HAD.
Considerou-se, para definir o ponto correspondente no IRPO, que o escore de corte na HAD ¢ o
valor 15 (Jacobsen et al., 2005). Sendo assim, como ilustrado na Figura 22, de acordo com a
norma referente a critério, o ponto de corte no IRPO foi o escore 56. Por ndo haver escore zero em
ambos os instrumentos, manteve-se a constante da equagdo, o que explica o ponto no qual a reta se
inicia (Hair et al., 2009).

Ressalta-se que a sensibilidade e a especificidade do IRPO ndo puderam ser
adequadamente analisadas em fun¢@o da auséncia de instrumento similar e pela impossibilidade de

reavaliar a mesma populacdo ao longo do tempo, como inicialmente previsto.
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Figura 22. Reta de regressdo entre o fator geral do IRPO (IGR) e o escore geral da HAD (distress)
no Estudo 3 (N= 90).

6.5.7 Analise da validade discriminante.

Um dos objetivos dessa andlise ¢ avaliar se o IRPO ¢ capaz de discriminar entre pacientes
oncologicos com diferentes caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas, e verificar se essas
diferencas refletem os dados da literatura.

Para tal, realizou-se andlises de comparacdo de grupos utilizando-se os testes nao
paramétricos, uma vez que os grupos tinham discrepancias de participantes. Para as varidveis
categoricas que apresentavam mais de dois grupos, foi realizado o teste Kruskal-Wallis (W). Em
caso de diferencgas significativas, adotou-se o teste de Bonferroni para controle do erro Tipo 1, e a
analise post hoc foi realizada no rank das medidas (Conover, 1981). Para as variaveis categoricas
dicotdmicas, foi utilizado o teste de Mann-Whitney (U). Em todas as andlises, testes bicaudais com
o valor de p < 0,05 foram considerados estatisticamente significativos.

As comparagdes levaram em conta as médias no IRPO e no HAD para variaveis
sociodemograficas (sexo, idade, estado civil, nivel educacional, situacdo profissional) e médico-
clinicas (tempo desde o diagndstico, nivel de dor, tratamentos oncoldgicos realizados anteriormente,
tratamentos oncoldgicos em curso, presenca de comorbidades e realizagdo de acompanhamento
psicologico).

Nao foram identificadas diferengas significativas, tanto na HAD quanto no IRPO, nas

médias dos escores em fung¢do das seguintes varidveis: idade, nivel educacional, situacdo
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profissional, tempo desde o diagnostico, tratamentos oncologicos realizados anteriormente,
tratamentos oncologicos em curso e presenca de comorbidades. Os demais grupos de varidveis
serdo comentados a seguir.

Em relacdo ao sexo do paciente, como ilustrado na Tabela 27, verificou-se que as mulheres
apresentaram escores significativamente maiores em todos os fatores da HAD. No IRPO obtiveram
significativamente menor escore no fator suporte social instrumental e maior escore nos fator
distress, culminando em um IGR significativamente maior do que no sexo masculino.

Tal resultado indica que a disponibilidade de suporte instrumental pode ser uma importante
variavel para explicar porque, repetidamente, na literatura aponta-se que mulheres desenvolvem
mais desordens emocionais e possuem maior dificuldade para se adaptar.

Tabela 27

Diferengas de Médias para os Fatores do IRPO e da HAD de Acordo com o Sexo dos Participantes
do Estudo 3 (n =90)

Feminino (N=66) Masculino (N=24)
M DP M DP
IRPO
Distress 18,65 7,66 14,92 4,90
(U=580,50; Z= 1,934; p=0,054)
Suporte Social Emocional
(U=730,00: Z= 0,570; p=0,577) 401 3,05 25,46 4,26
Enfrentamento Ativo
(U=749,50; Z~ 0,399; p=0,693) 2183 3,43 22,46 3:43
Suporte Social Instrumental
(U=576,50; Z= 2,370; p=0,016) 18,71 2,24 19,67 1,09
Percepcao Negativa da Doenga
(U=593,00; Z= 1,825; p=0,070) 10,12 3,16 8,67 2,50
IGR
(U=552.50; Z=2,187: p=0,027) 54,62 14,65 47,00 11,29
HAD
Ansiedade 7,65 3,64 4,54 3,01
(U=401,00; Z= 3,57; p<0,001)
Depressao 7,29 4,34 3,79 3,27
(U=420,50; Z= 3,40; p<0,001)
Distress 14,94 6,89 8,33 5,30

(U=347,00; Z= 4,07, p<0,001)
Nota. U - Mann-Whitney U

Sobre o nivel de dor, observou-se apenas diferencas significativas nas médias do escore
geral e fator ansiedade da HAD, como pode ser observado na Tabela 28. Curiosamente, em relacao
aos pacientes sem dor, no momento da pesquisa, apenas os pacientes que indicaram nivel de dor

baixo (1 a 3) e moderado (4 a 6) apresentaram ansiedade significativamente mais alta, o que ndo
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aconteceu para os pacientes com nivel elevado de dor.
Tabela 28

Diferengas de Médias para os Fatores do IRPO e da HAD de Acordo com o Nivel de Dor dos
Participantes do Estudo 3 (n = 90)

Nivel de Dor - EVA

0 la3 4a6 7al
(N=62) (N=10) (N=13) (N=05)
M  DP M DP M DP M DP
IRPO
Distress 16,55 6,82 2230 819 1992 751 17.40 631
(W(z) = 5,512,p:0,133)
$8 Emocional 2455 498 2400 333 26,62 512 2540 5,08

(W= 4,711 p=0,198)

Enfrentamento Ativo
(Wesy = 1113; p=0.776) 22,23 3,20 21,50 3,03 21,62 3,45 21,20 3,90

SS Instrumental
(Wen = 4,678: p=0,192) 18,81 2,23 18,50 2,22 19,92 0,28 19,40 0,89

P. Negativa da Doenga
(W = 3,275; p=0,363)

IGR
(W(2) = 3,632; p=0,312)

9,36 2,59 10,90 4,58 10,69 2,84 9,60 5,03

51,32 14,14 60,20 13,41 53,00 13,29 52,00 18,07

HAD . )
Ansiedade 582 322  10,20" 3,55 931" 3,84 6,00 3,81
(W, = 16,676 p<0,001)

Depressao
(Wes) = 1,499; p=0,693) 5,90 4,00 7,30 4,32 7,69 577 6,60 5,03

Distress
(W) =17,890; p=0,043)

Nota. W - Teste de Kruskal Wallis; * Bonferroni p<0,05 Comparagao EVA= 0.
SS. — Suporte social; P. = Percepgao.

11,73 6,29 17,50° 7,00 17,00° 8,53 12,60 8,14

A ultima comparacgdo realizada foi se havia diferenca entre as médias dos pacientes que
estavam ou tinham estado em acompanhamento psicolégico ao longo do tratamento e aqueles que
ndo realizaram tal modalidade de tratamento, segundo informagdes fornecidos (Tabela 29).

Os pacientes em acompanhamento apresentaram significativamente maior média em todos
os fatores da HAD, mas ndo no IRPO. Utilizando-se a comparagdo de médias, avaliou-se também
as diferencas entre as médias dos participantes em funcdo de estarem ou ndo no grupo considerado
de risco pelo IRPO — escore igual ou maior que 55 no IGR. Nessa etapa, além dos demais testes
relatados, para verificar se havia diferencas significativas no cruzamento de variaveis categoricas,

utilizou-se teste qui-quadrado (Qui?).
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Diferengas de Médias para os Fatores do IRPO e da HAD de acordo com a Realizagdo de

Acompanhamento Psicologico dos Participantes do Estudo 3 (n = 88)

Em acompanhamento
psicologico (N=30)

Sem acompanhamento

psicologico (N=58)

M DP M DP
IRPO
Distress 18,43 6,64 16,93 7,36
(U=732,00; Z= 1,281; p=0,222)
Suporte Social Emocional
(U=785,00; Z= 0,754; p=0,446) 25,60 4,22 24,41 >.18
Enfrentamento Ativo
(U=824,50; Z= 0,413; p=0,683) 21,83 3.43 22,14 3,09
Suporte Social Instrumental
(U=718.50: Z= 1.616; p=0,106) 18,630 2,12 19,140 2,01
Percepcao Negativa da Doencga
(U=739,00; Z= 1,159; p=0,247) 10,27 3,29 2,40 2,93
IGR
(U=799.00; Z= 0,625: p=0,545) 53,63 14,64 51,64 14,07
HAD
Ansiedade 7,77 3,41 6,17 3,74
(U=641,50; Z=2,018; p=0,044)
Depressao 8,03 3,93 5,32 4,22
(U=521,50; Z= 3,079; p=0,002)
Distress 15,80 6,49 11,50 6,82

(U=547,00; Z= 2,847; p=0,004)

Nota. U - Mann-Whitney U

Nas comparagdes, os individuos foram agrupados, como realizado anteriormente, de acordo

com as varidveis sociodemograficas e médico-clinicas. Apenas a variavel sexo apresentou

diferengas nas médias com nivel de significancia proximo a 0,05, indicando alguma tendéncia para

identificar-se mulheres com maior risco de ma adaptacdo psicologica do que homens (Tabela 30).

Tabela 30

Diferencas de Médias entre Mulheres e Homens, que Participaram do Estudo 3, em Fungdo do
Escore Indicativo de Risco no IRPO (n = 90)

Grupo de Risco
Sexo (Qui’(y) = 3.533; p=0,060) Total
Nao Sim
Feminino 38 (57,6%) 28 (42,4%) 66
Masculino 19 (79,2%) 05 (20,8%) 24
Total 58 (63,3%) 32 (36,7%) 90

Nota. Teste Qui-quadrado.
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6.6 Orientacdes e Normas para Utilizacdo do IRPO
Trata-se de uma escala desenvolvida e validada para avaliar pacientes com qualquer tipo de

cancer, adultos (maiores de 18 anos), que ainda ndo tenham iniciado tratamento paliativo exclusivo.

No presente estudo, como a maioria dos pacientes, independente da escolaridade, preferiu
que a escala fosse aplicada pelo entrevistador, ndo ha dados referentes ao seu uso autoaplicado.
Sendo assim, quando aplicada pelo profissional, a escala apresentou boa aceitagdo e compreensdo
em todos os niveis de escolaridade, ndo havendo restrigdes nesse sentido.

Para facilitar a correcdo, as pontuagdes em cada item foram reorganizadas, sem mudar o
estimulo que direciona a resposta, recodificando as questdes para que o maior escore em cada item
esteja contribuindo para aumentar o risco de ma adaptagdo psicologica, ndo havendo mais
necessidade de reverter os escores. No Apéndice H encontra-se a estrutura final do IRPO.

O Indice Geral de Risco (IGR) ¢ um indicador de risco de ma adaptagio psicologica,
variando entre 27 e 135, e tendo como ponto de corte valores iguais ou maiores que 55. A
pontuacdo em cada item deveréd ser somada para calcular o indice geral de risco. O mesmo devera
ser realizado para cada fator, os quais informam sobre o nivel de prejuizo em cada preditor de
adaptacgdo, podendo ser utilizados para direcionar o tipo de intervencdo necessaria para minimizar o
risco do paciente. Também no Apéndice H, junto com a versdo final do IRPO, encontra-se um
crivo de correcdo estruturado para registro dos resultados da escala e disponibilizacdo dos mesmos
em prontuarios, tornando-os acessiveis aos demais membros da equipe.

Em ambientes hospitalares, frequentemente ndo estdo disponiveis espagos individualizados
ou recursos humanos suficientes para que as triagens psicolégicas acontegcam de forma regular e
em ambiente delimitado. Por esse motivo, a escala foi validada com os pacientes sendo avaliados
em ambientes onde permaneciam em contato com outras pessoas, reproduzindo a realidade do dia a
dia institucional. Importante enfatizar que, caso o paciente concorde com a avaliagdo, apesar da
presenca de outras pessoas, a escala deve ser respondida unicamente por ele, sendo solicitado aos

acompanhantes que ndo interfiram durante a aplicacdo do IRPO.
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Capitulo 7

Discussao

O IRPO foi desenvolvido considerando-se que o processo de ajustamento ¢ dindmico e que
o uso de escalas que avaliam apenas resultados especificos — ansiedade, depressdo, distress — tem
se mostrado inadequado para identificar pacientes que poderdo apresentar dificuldades para se
adaptar. Autores sinalizam que, mesmo aqueles que conseguirdo se adaptar, poderdo apresentar
algum nivel de sofrimento em determinados momentos do tratamento. Da mesma forma, a auséncia
de distress ndo ¢ necessariamente um sinal de adaptacdo adequada (Boot et al., 2010; Carey et al.,
2012; Stanton et al., 2007; Zabora et al., 2001).

Para discutir os resultados alcancados ao longo dos trés estudos realizados para validar e
padronizar o uso da escala, esse capitulo foi dividido em tépicos de acordo com os estudos

realizados.

7.1 Estudo 1: Elaboracao do Instrumento — Polo Tedrico.

A constru¢do da escala buscou integrar, como orientam Pais-Ribeiro et al. (2010b) e Zabora
et al. (2001), variaveis psicossociais e resultados do processo de ajustamento. Entretanto, a escala
ndo incluiu variaveis sistémicas (demograficas, médico-clinicas), as quais foram consideradas
apenas durante as andlises estatisticas.

Viérios autores apontaram que determinadas varidveis poderiam ser utilizadas nas avalia¢des
para prever se os pacientes conseguiriam se adaptar efetivamente (Folkman & Greer, 2000; Linden
et al.,2005; Zabora et al.; 2001). Contudo, o universo de varidveis psicossociais e de resultado ¢
bastante amplo e foi necessario delimitar aquelas que seriam incluidas no instrumento. Para tal, a
revisdo de literatura mostrou-se bastante proveitosa, possibilitando a sele¢do apropriada de
construtos envolvidos no processo de ajustamento e direcionando a escolha dos itens para compor
o IRPO. Incluindo-se apenas artigos empiricos, garantiu-se a selecdo de construtos que mostraram
relacdo efetiva com o processo de ajustamento.

A validade de contetido de uma escala depende da suficiéncia com que o construto em
questdo ¢ representado pelos fatores e itens que o compde, sendo importante um bom
conhecimento sobre a teoria que embasa o teste, como também uma constru¢do adequada de itens
que expressem o construto avaliado (Nunnally, 1970). Nos 77 artigos selecionados na revisdo, as
variaveis mais frequentemente indicadas como preditoras de adaptacdo foram: afetividade
negativa/distress, enfrentamento, suporte social e percepcdo negativa da doenga. Em relacdo as
demais variaveis identificadas, optou-se por ndo incluir as menos citadas ou que apresentassem
resultados ambiguos, como locus de controle.

Para cada variavel incluida no IRPO, um grupo de itens foi elaborado. Os instrumentos dos

quais foram retirados os itens para compor o IRPO foram cuidadosamente selecionados, levando-se
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em conta a literatura sobre pacientes com cancer e a pertinéncia tedrica em relagdo aos construtos.
Os itens buscaram representar aspectos das varidveis selecionadas que apresentassem correlacdo
com o processo de ajustamento, como também observou-se as cargas fatoriais para que fossem
escolhidos aqueles mais bem relacionados as variaveis.

O instrumento inicial contou com 37 itens, mas apenas 27 permaneceram apds as analises
realizadas. Tal reducdo no nimero de itens, além de esperada era desejada, tornando a aplicagdo do
IRPO mais rapida e viavel, o que é desejavel em contextos de servigos de saude. O aprimoramento
da escala teve inicio com a verificagdo da compreensdo dos itens por 15 pacientes com diferentes
niveis de escolaridade e idade, buscando obter informagdes sobre a compreensdo e dificuldade para
responder o instrumento. As informagdes coletadas conduziram as modificagdes no instrumento,
incluindo principalmente mudancas em alguns termos. No geral a escala foi considerada facil e
rapida de responder — em média nove minutos e tempo méaximo de 15 minutos - sendo uma escala
breve e compativel com o uso em triagens psicoldgicas, para as quais orienta-se gastar menos de 20
minutos (Pirl, 2010).

Vale lembrar que o objetivo do IRPO nio ¢ realizar diagnostico, devendo ser breve, de facil
compreensdo e preenchimento, valida, confiavel, de correcdo breve e de interpretacdo simples
(Bultz et al., 2011; Sellick & Edwardson, 2007). Por esse motivo, prima-se para que tenha um
numero de itens suficientes para representar os construtos sem onerar a avaliacdo. Sua aplicagao,
portanto, pode e deve ser complementada por outras avaliagdes e instrumentos, diante da
necessidade de diagnostico e de mais informagdes para subsidiar intervengdes psicoldgicas.

Para a andlise semantica dos itens, foi importante registrar a opinido dos pacientes, como
também dos entrevistadores, pois esses tltimos conseguiram sinalizar dificuldades que os pacientes
ndo mencionavam, diminuindo o impacto da desejabilidade social (Gouveia, Guerra, Sousa, Santos,
& Costa, 2009) durante a avaliagdo. Apds adequar o instrumento, facilitando sua compreensio, no
Estudo 2 investiu-se na validagdo fatorial e andlise da confiabilidade, atendendo a objetivos da

pesquisa

7.2 Perfil dos Participantes nos Estudos de Validaciao: Estudos 2 e 3

A amostra avaliada no Estudo 2 contou com 300 participantes, no entanto, para as analises
estatisticas, houve necessidade de excluir 46 pacientes. A idade média da amostra também
representou satisfatoriamente a populacdo estudada, dado que a partir dos 45 anos aumenta-se a
incidéncia de variados tipos de cancer. Em relagdo aos dados sociodemograficos, como esperado
para um hospital publico, predominaram pacientes com menor nivel de escolaridade e, tratando-se
de pacientes com histdrico de cancer, a maioria estava aposentada ou recebendo auxilio doenga.

O tempo médio desde o diagnostico foi 25,82 meses, sendo incluidos pacientes recém
diagnosticados (um més) e aqueles na fase de controle da doenga. Sendo assim, a maioria dos

participantes ja havia realizado alguma modalidade terapéutica, com apenas 3,3% ndo tendo
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realizado tratamento apds o diagnostico. Além da constituicdo da amostra ser bastante diversificada,
seu perfil refletiu — com excecdo da baixa frequéncia de cancer de prostata —, as estimativas de
cancer no Distrito Federal para 2014 (Brasil, 2013). Provavelmente o menor numero de cancer de
prostata seja explicado porque as modalidades terapéuticas oferecidas no Centro de Cancer do
HUB ndo incluem cirurgia, o principal tratamento para esse tipo de cancer. As caracteristicas
descritas possibilitam inferir que o IRPO foi testada em uma amostra que representa
satisfatoriamente a populagdo com cancer atendida em hospitais publicos.

A amostra estudada no Estudo 3 se mostrou adequada para as andlises realizadas e
apresentou constituigdo muito similar a amostra anterior em quase todas as variaveis
sociodemograficas e médico-clinicas: maioria feminina, em convivio marital, com baixo nivel de
escolaridade, afastados do trabalho, tendo realizado pelo menos dois tipos de tratamento e com
tempo médio desde o diagnostico de 25 meses.

A aplicagdo do IRPO continuou bem aceita pelos pacientes, mesmo aqueles relatando dor
durante a entrevista e, novamente, percebeu-se preferéncia pela aplicagdo da escala pelo
entrevistador. Confirmou-se a impressdo obtida no Estudo 2 sobre a aceitabilidade e
disponibilidade dos pacientes para a realizacdo de avaliagdes psicoldgicas breves, mesmo em salas
de uso comum.

Nesta etapa também avaliou-se os tratamentos atuais e a presenga de efeitos colaterais,
verificando-se heterogeneidade nos tratamentos realizados (incluindo auséncia de tratamento no
momento da entrevista) e que aproximadamente metade da amostra (49%) ndo tinha queixas a esse
respeito. O percentual de pacientes sem queixas a respeito de efeitos colaterais foi maior do que a
de pacientes que ndo estavam realizando tratamento no momento da entrevista, demonstrando que
alguns pacientes em tratamento ndo relataram efeitos colaterais.

Em relagdo ao estadiamento, dentre os 58 identificados, predominaram os mais avangados,
refletindo o perfil de pacientes atendidos em servico médico publico. Houve dificuldade para
identificar o estadiamento em fun¢@o da auséncia de registros médico ou por, frequentemente, o
prontudrio ndo estar disponivel para consulta no setor responsdvel. Esses aspectos indicam falhas
no processo de registro em documentos dos pacientes, bem como dificuldades no acesso a
prontuarios pela equipe, devendo ser discutidos pelos profissionais, visando redundar em mudangas
de praticas no servigo, ja que trazem prejuizos a qualidade da atencdo prestada.

Dos pacientes entrevistados, 31% relataram estar em acompanhamento psicolégico no
Centro de Cancer, dado que reflete a taxa de adesdo (43%) ao servico de psicologia avaliada em
2009, considerando-se que parte dos pacientes avaliados estavam em consulta de controle e que
nesse servigo sdo acompanhados aqueles que estdo em vigéncia de tratamento.

A similaridade entre os dados sociodemograficos e médico-clinicos nos dois estudos
reforcam a percepcdo de que a segunda amostra, apesar de menor, também foi representativa da

populacdo estudada.
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7.3 Estudo 2: Anélise da Dimensionalidade e Fidedignidade do IRPO

O IRPO apresentou bons resultados quando realizada a andlises dos componentes principais
e fatorial, esperando que fossem encontrados os quatro fatores distintos que nortearam sua
construcdo. Entretanto, diferente do inicialmente teorizado, os itens que avaliavam suporte social se
dividiram em dois fatores, representando as duas dimensdes de suporte social funcional discutidas
na literatura (Arora et al., 2007; Seidl & Troccoli, 2006). Assim, no instrumento, construido a partir
de quatro construtos, cinco fatores emergiram — percep¢do negativa da doenga, suporte social
instrumental, suporte social emocional, enfrentamento ativo e distress.

Dentre os 10 itens que foram excluidos, sete pertenciam a varidvel enfrentamento e
representavam comportamentos de esquiva, negacdo, desesperanga, busca de suporte social e uso
da fé. Surpreendentemente, permaneceram apenas itens relacionados ao enfrentamento ativo da
doenga, o qual, conforme discutido na literatura, tem relagdo bem estabelecida com o processo de
ajustamento (Hack & Degner, 2004; Stanton et al., 2007). Para o papel da f¢ (Gall et al., 200;
Travado et al., 2010; Wildes et al., 2009) e da negacdo (Lara, 2006; Souza, 2009) os resultados
costumam ser dependentes do contexto e da fase da doenca. Desesperanca pode ser mais um
resultado do que uma estratégia. O papel da estratégia busca de suporte social, por outro lado, esta
bem estabelecido na literatura, entretanto permaneceram no instrumento apenas dois itens, que
foram deslocados para o fator suporte social emocional.

Dois itens que avaliavam distress também foram excluidos, sendo aqueles que na analise da
PSSCAN apresentaram menor carga fatorial. Em relagdo ao item sobre ideacdo suicida, o qual
provavelmente ndo se relaciona ao processo de ajustamento, ressalta-se a importancia de avaliar
esse aspecto em pacientes com cancer quando identificado risco elevado de ma adaptagdo. Sugere-
se a escolha de uma escala de risco de suicidio para compor os protocolos de triagem e serem
utilizadas em situacdes especificas.

Os itens que compuseram cada fator ndo foram integralmente os mesmos hipotetizados no
inicio da pesquisa, mas ndo houve prejuizos para a interpretacdo dos fatores, os quais continuaram
refletindo os construtos teorizados, refinando-os. Em relagdo ao suporte social, houve apenas uma
separacdo de acordo com as dimensdes teoricas do construto. Sendo assim, ndo foram extraidos
fatores que mesclassem conceitos ou ndo fossem interpretaveis.

O resultados mostraram que a versdo final do IRPO possui uma estrutura fatorial
parcimoniosa e adequada, composta por 27 itens distribuidos em cinco fatores, todos com bom
indice de confiabilidade (a >0,70), apesar de dois deles (suporte social instrumental e percepgao
negativa da doenca) serem constituidos por apenas quatro itens, o que poderia contribuir para a
reducdo no valor do a (Hair et al., 2009; Field, 2009), mas tal fato ndo ocorreu. O indice geral de
risco do IRPO (IGR) também apresentou bom indice de confiabilidade e confirmou que ndo

haveria necessidade de excluir outros itens.
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As andlises de correlagdo refletiram os dados da literatura sobre distress, confirmando que
mulheres (Brocken et al., 2010), pessoas mais jovens (Brocken et al., 2010; Goulia et al., 2012;
Talley et al., 2008), presenca de dor (Brocken et al., 2010; Wong-Kim & Bloom, 2005), suporte
social inadequado (Arora et al., 2007; Gilbar & Zusman, 2007; Roberts et al., 2006; Santos et al.,
2006; Smith et al., 2010; Walker et al., 2006), percep¢do negativa ou ameagadora da doenga
(Roberts et al., 2006; Rozema et al., 2009; Soares et al., 2000) e menos uso de estratégias ativas de
enfrentamento (Smith et al., 2010; Stanton et al., 2007; Trask et al., 2003; Walker et al., 2006)
relacionavam-se significativamente com aumento nos niveis dessa variavel. Também, como aponta
a literatura, as duas dimensdes de suporte social mostraram relagdo inversa e significativa com o
tempo desde o diagnostico, corroborando que os pacientes tendem a receber mais suporte no
periodo inicial do tratamento (Arora et al., 2007).

Vale ressaltar a correlagdo positiva significativa entre percep¢do negativa da doenca e
afastamento do trabalho, mesmo havendo recebimento de beneficios do INSS. Tal achado sinaliza
que o beneficio ndo suplanta o incdmodo causado pela necessidade de afastamento do trabalho,
muito frequente apos o diagnostico de cancer. Tal afastamento acaba desencadeando dificuldades
em funcdo da ruptura nas atividades cotidianas; de sensacdes de inutilidade, menos valia e
dependéncia; da diminui¢do nos recursos financeiros e declinio no padrdo de vida (Silva & Santos,
2010). Entretanto, nas classes menos favorecidas habitualmente atendidas em hospitais ptblicos, o
trabalho que exige esforgo fisico ¢ muito comum, dificultando a continuidade das atividades
laborativas durante o tratamento, o que poderia ser viavel caso executassem tarefas mais
intelectuais. Estudos sobre os efeitos dos diferentes tipos de cancer e seus tratamentos em fungdo
da modalidade de atividade laborativa exercida poderia ajudar a compreender melhor tal relagdo e
contribuir para a elaboracdo de politicas publicas que auxiliassem na reabilitacdo apds o
adoecimento por cancer.

Apesar das correlagdes descritas acima entre os fatores do IRPO e os dados
sociodemograficos e médico-clinicos, apenas as variaveis sexo e dor correlacionaram-se
significativamente com o fator geral (IGR) do instrumento, sinalizando que mulheres e pessoas
com dor apresentaram maior risco de mé adaptagdo psicoldgica.

De acordo com os resultados apresentados, os padrdes de correlacdo observados
demonstraram evidéncias de validade do IRPO. O resultados relativos ao ponto de corte do IRPO,
estabelecido no Estudo 2, serd abordado mais adiante quando forem discutidos os resultados sobre

a padronizacdo da escala no Estudo 3.

7. 4 Estudo 3: Analise da Validade Preditiva e Discriminante do IRPO
Nesse estudo, a impossibilidade de testar uma mesma amostra em momentos diferentes
prejudicou a realizagdo de analises para verificar o nivel de sensibilidade e especificidade da escala.

Entretanto, o rearranjo metodoldgico permitiu avaliar o IRPO e compara-lo com uma ferramenta
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critério aplicada em conjunto, utilizando analises de regressao para verificar sua validade preditiva.
Responderam ao instrumento 98 pacientes, mas, como oito foram excluidos, a amostra utilizada
para as analises foi composta por 90 individuo. Tal redu¢do, entretanto, ndo afetou a realizacdo das
analises de regressdo, principalmente pelos dados satisfazerem os pressupostos necessarios.

Merece destaque que os escores dos participantes continuaram apresentando distribuicao
assimétrica a esquerda no Estudo 3, tanto para os dados do IRPO quando da HAD. Essa tendéncia
parece ser caracteristica da popula¢do, com a maioria concentrada nos escores mais baixos de
ambos os instrumentos, confirmando resultados de estudos sobre prevaléncia de desordem
emocional em pacientes com cancer, os quais indicam que a maioria dos pacientes consegue lidar
com o adoecimento sem desenvolver transtornos mentais ou niveis elevados de distress (Acosta et
al., 2003; Akizuki et al., 2003; Brown et al., 2009; Carlson & Bultz, 2003; Faul et al., 2010;
Gaviria et al., 2007; Iconomou et al., 2004; National Cancer Institute, 2008; Pasquini & Biondi,
2007; Sellick & Edwardson, 2007; Sheard & Maguire, 1999; Telch & Telch, 1986).

Quando avaliada, a estabilidade da estrutura fatorial mostrou-se satisfatéria, mantendo
elevada similaridade com os resultados alcancados no Estudo 2. A consisténcia interna dos fatores,
incluindo o escore geral, novamente apresentou indices moderados a elevados, confirmando a
adequacao do contetido do IRPO (Nunnaly, 1970). Apenas o fator Enfrentamento Ativo teve indice
inferior a 0,70 no Estudo 3, mas acima de 0,60, sendo ainda considerado satisfatorio,
principalmente por se tratar de uma amostra menor que a primeira e de um fator com poucos itens
(Hair et al., 2003). Entretanto, estudos propondo a elaboracdo de novos itens pode ser uma
estratégia interessante, caso se pretenda aumentar a confiabilidade e a capacidade explicativa desse
fator.

Os resultados apresentados nas analises fatorial e de consisténcia interna, tanto no Estudo 2
quanto no 3, assim como o fato das correlagdes entre os fatores se comportarem conforme esperado,
refletindo a literatura, corroboraram para confirmar a validade de construgdo do IRPO. Vale citar
que também identificou-se estabilidade nas médias dos fatores entre as duas amostras.

Os proximos passos direcionaram-se para a analise da validade preditiva, para o teste do
modelo utilizado e para a avaliacdo do nivel de generalizagdo dos resultados do IRPO para outras
amostras. A validade preditiva é um aspecto importante para o nivel de confianga de uma escala
que sera utilizada em triagens psicologicas (Nunnaly, 1970).

A escolha da escala critério, para avaliar a validade preditiva, foi realizada com base na
literatura sobre triagens psicologicas em pacientes com cancer. Tal escala ndo deve ser confundida
com o IRPO, pois medem construtos diferentes. Entretanto, deve haver uma relagdo razoavel de
correspondéncia entre elas, mas ndo maior do que 0,90, o que significaria que os instrumentos sdo
muito semelhantes e que ndo seria necessario desenvolver o IRPO (Nunnaly, 1967). Sendo assim,
por avaliarem construtos diferentes, ndo esperava-se um ajuste perfeito nas analises de regressao

realizadas, mas niveis moderados de previsao.
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A ferramenta critério utilizada nessa etapa foi a HAD, uma escala reiteradamente utilizada
para validar instrumentos de triagem, mas que em alguns estudos mostra melhor resultado na
identificagdo de pacientes oncologicos com depressio do que com ansiedade ou distress
(Vodermaier & Millman, 2011). Nessa populagdo o uso do escore geral da HAD para avaliar
distress ou, como alguns autores preferem, desordens emocionais, tem mostrado melhores
resultados quando o ponto de corte ¢ 15 (Jacobsen et al., 2005). A HAD foi escolhida porque ndo
foram identificados instrumentos que avaliassem o mesmo construto para o qual o IRPO foi
desenvolvido. Ademais, seu escore geral consegue detectar niveis de desordens emocionais que
podem representar a presenca de dificuldades para se adaptar apds o diagnostico de céancer
(Vodermaier & Millman, 2011).

O nivel de correspondéncia entre os escores gerais das duas escalas foi bom — houve
correlagcdo positiva significativa (r,=0,68; p<0,001) entre eles — indicando que a HAD foi uma
escolha adequada como ferramenta critério. Observou-se, também, similaridade no comportamento
dos fatores da HAD e do IRPO quando comparadas suas relagdes com variaveis sociodemograficas
e médico-clinicas.

A variavel sexo mostrou correlagcdo negativa significativa com os dois escores gerais (HAD:
= -0,43; p<0,001 / IRPO: r&=-0,27; p<0,001) e com o fator percep¢ao negativa da doenga (rs= -
0,22; p<0,001), apontando que as mulheres possuem maior risco de ma adaptacdo, maior nivel de
distress e maior percep¢do negativa do doenca. Tal dado também foi encontrado no Estudo 2 e,
conforme discutido anteriormente, reflete a literatura. Em relacdo ao sexo, verificou-se correlagdo
positiva (r:=0,28; p<0,001) com o fator suporte social instrumental do IRPO, indicando eventual
maior disponibilidade dessa modalidade de suporte para o sexo masculino. Santos et al. (2004),
durante a validacdo da Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS) para pacientes com
cancer, também identificaram que homens mostram maior satisfacdo com o suporte social global.
Essa informagdo pode ser um importante indicador de que pacientes do sexo feminino poderiam se
beneficiar de intervengdes para melhorar a qualidade do suporte oferecido por seus cuidadores.

Da mesma forma que na validacdo da ESSS, o fator suporte social instrumental mostrou
correlagdo significativa com estado civil (r;=0,23; p<0,05), ou seja, pessoas em convivio marital
tendem a receber mais suporte do que as demais. Curiosamente, o suporte social emocional
recebido ndo mostrou relagdo com tais variaveis. Tal informag¢do pode sinalizar que essa
modalidade de suporte ¢ equivalente para ambos os sexos, sendo mais dependente das habilidades
de comunicag¢do do proprio paciente e das pessoas que convivem este. Como salientam Santos et al.
(2004), as pessoas proximas ao paciente, principalmente os familiares, também podem estar em
situacdo de distress e necessitando de apoio, gerando desequilibrio entre o dar e o receber, o que
pode afetar a satisfacdo dos pacientes com o suporte social.

A presenca de dor mostrou correlagdo positiva com o escore geral da HAD (r=0,28;

p<0,001), indicando que o aumento nos niveis de dor reflete no nivel de distress. Em relacdo ao
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IRPO, o nivel de dor mostrou correlagdo positiva apenas com o fator percepcao negativa da doenca
(r=0,20; p<0,001), sinalizando que a presenca de dor contribui para piorar a percepcao de doenga,
mas que outros fatores precisariam se somar a esse para aumentar o risco de ma adaptacdo
psicologica.

As andlises de correlagdes informaram que o IRPO novamente reproduziu as informacgdes
da literatura, confirmou os resultados obtidos no Estudo 2 e se comportou de forma coerente com
os resultados da ferramenta critério.

Quando realizadas as analises de regressdo para avaliar o modelo teorico que guiou a
estruturagdo do IRPO, verificou-se que seus fatores em conjunto conseguiram prever 59,4% da
variancia no escore de distress da HAD. Na andlise de regressdo, utilizando-se o IGR, tal taxa de
previsdo reduziu para 47%, o que pode ser explicado pela existéncia de correlagdo entre os fatores,
de variancia compartilhada entre eles e pela relacdo de mediagdo que foi identificada entre
enfrentamento ativo e suporte social e instrumental. Considerando a complexidade do construto
adaptacdo, tal nivel de previsdo pode ser considerado bom. Principalmente porque testes que
preveem moderadamente o critério podem, frequentemente, acarretar elevada e importante
melhoria na performance média durante a realiza¢do de triagens na populacdo alvo. Na maioria dos
problemas de previsdo normalmente espera-se taxas razoaveis de correlagdo (Nunnaly, 1970). Na
pratica, tal informacdo indica que o IRPO ¢é capaz de identificar adequadamente pacientes com
risco de ma adaptagdo, favorecendo que sejam encaminhados para intervengdes psicologicas, tanto
pacientes que ja estejam com alguma desordem emocional, como aqueles que estdo em risco.

Um dado interessante foi identificar que a contribui¢do dos dois fatores que avaliam suporte
social era mediada pelo fator enfrentamento ativo, o qual interferia na relagdo que apresentavam
individualmente com o nivel de distress. Uma varidvel mediadora estabelece “como” ou “por qué”
uma variavel prediz ou causa o resultado de outra (Feitosa, 2007), ou seja, o suporte social altera o
enfrentamento e este determina alteragdes no distress. Autores apontam que, por conta da natureza
do processo de ajustamento a situagdes estressoras, o suporte social ¢ um mediador do impacto do
estressor sobre o enfrentamento, influenciando nas respostas que serdo utilizadas (Hoyt & Stanton,
2012; Santos, 2004; Sidell, 1997; Underwood, 2000). Essas, por sua vez, mediam a efetividade do
suporte social, a qual dependerd do quanto o enfrentamento serd apropriado para lidar com as
demandas de cada situagdo (Cohen & Wills, 1985; Wootten et al., 2007).

Buscando melhorar o modelo de previsdo, conforme as hipdteses inicialmente elaboradas,
verificou-se seu comportamento com a inclusdo das duas varidveis que se correlacionaram
significativamente com o escore geral da HAD — sexo e dor. Apenas a varidvel sexo contribuiu
para o melhorar o modelo que passou a apresentar taxa de previsdo de 65%. Nesse sentido, sugere-
se que em outros estudos se avalie a possibilidade e efetividade de criar pontos de corte

diferenciados para homens ¢ mulheres, o que nido foi possivel no presente estudo em razdo do
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tamanho da amostra, que seria insuficiente para representar adequadamente cada sexo em uma
analise de regressao.

Ao longo das anélises do modelo proposto, verificou-se que este apresentava bom ajuste e
capacidade de generalizacdo para outras amostras de pessoas com cancer. De acordo com os
resultados encontrados, o modelo teérico proposto foi revisto para incluir as informagdes
identificadas. Como o objetivo do IRPO foi desenvolver um instrumento para avalia¢do de risco de
ma adaptacdo psicologica, ao final permaneceram varidveis preditoras que explicam parte do
processo de ajustamento e podem ser uUteis para a realizacdo de triagens psicologicas — suporte
social (instrumental e emocional), modalidade de enfrentamento, percep¢do de doenga e nivel de
sofrimento emocional atual (distress). Tal modelo ndo propde uma explica¢do absoluta acerca do
construto adaptacdo, a qual dificilmente seria abrangida por um instrumento, dada a complexidade
do fendmeno, nem esgota as possibilidades de variaveis que poderiam ser utilizadas para auxiliar
em processos de triagem. O objetivo do IRPO ¢é oferecer uma alternativa de triagem psicologica
que possibilite a oferta de intervengdes preventivas e oportunas pelos psicélogos que atuam em
equipes de oncologia.

Os indices de confiabilidade interna, alcangado tanto pelos fatores do IRPO quanto pelo
IGR, também satisfizeram o critério estabelecido em ambito nacional pelo Conselho Federal de
Psicologia (CFP), a partir do qual considera-se que instrumentos com o iguais ou acima de 0,70
possuem bom nivel de precisdo e que sdo excelentes aqueles com nivel igual ou superior a 0,80
(CFP, 2003).

Como em toda medida psicométrica, a selegdo de pacientes a partir dos resultados do IRPO
ndo serd isenta de erros, pois o ser humano ¢ complexo e suas reagdes psicologicas sdo
multideterminadas, e as respostas sdo obtidas por autorrelato. Para tentar minimizar possiveis
problemas na sensibilidade e especificidade da escala, procurou-se estabelecer um ponto de corte
que refletisse a literatura e se adequasse a amostra estudada. No Estudo 2 e 3 foram feitas analises
levando-se em conta o percentil 60, considerando que 40% da populagdo poderia estar em risco de
ma adaptacdo. Para complementar as andlises, o ponto de corte do escore geral da ferramenta
critério (15) foi utilizado para conhecer qual seria o ponto de corte do IGR no IRPO que poderia
prevé-lo. Em todas as analises verificou-se proximidade entre os pontos de corte sugeridos: 59
(norma intragrupo - Estudo 2); 55 (norma intragrupo - Estudo 3); e 56 (norma referente a critério -
Estudo 3). A maior diferenca entre os pontos de corte encontrados ocorreu utilizando-se a norma
intragrupos. Entretanto, a diferenga entre o escore 59 e 55 pode ocorrer em funcdo de apenas uma
questdo, ja que o IRPO utiliza escala Likert de cinco pontos e, como discutido anteriormente,
houve diferenga nos estimulos presentes na duas aplica¢des. Essa proximidade entre os pontos de
corte identificados utilizando-se o percentil 60, baseado na literatura, e a previsdo em relacdo ao
instrumento critério, baseada na andlise de regressdo, reassegura que a escolha de qualquer um

deles poderia ser apropriada. Entretanto, primando pela sensibilidade do instrumento, optou-se por
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manter o ponto de corte no escore geral 55, pois em instrumentos de triagem esse aspecto ¢ mais
importante que a especificidade, conforme destacado por Vodermaier e Millman (2011).

Em relacdo a validade discriminante, tanto o IRPO quanto a HAD apresentaram dificuldade
para discriminar entre diferentes grupos de varidveis médico-clinicas e sociodemograficas,
indicando que talvez tais diferencas ndo estejam presentes na amostra estudada.

Em variados estudos pacientes mais jovens sdo indicados como aqueles com maior indice de
desordens emocionais. Entretanto, no Estudo 3 participaram pacientes adultos em diferentes fases
do tratamento e, como discutido por Schroevers et al. (2009), apenas no inicio do tratamento tende-
se a identificar diferengas nos sintomas depressivos em fun¢do da idade. Quando esses autores
acompanharam por oito anos uma mesma amostra, tais diferencas deixaram de ser encontradas.
Apesar da inexisténcia de diferengas entre os grupos, considerando-se os escores gerais, verificou-
se correlagdo significativa entre idade e enfrentamento ativo, indicando que idades mais elevadas
estiveram associadas ao aumento do uso de estratégias ativas de enfrentamento, dado também
verificado no estudo de Schroevers et al. (2009).

Quanto ao estadiamento, tipo de tratamento e a presenga de efeitos colaterais, o fato de ndo
encontrar diferencas entre os grupos converge com informagdes contidas na literatura que apontam
que a gravidade da doenga, o tipo de cancer (Costa & Pakenham, 2011) e o estadiamento (Costa &
Pakenham, 2011) representam o contexto estressor ao qual o paciente precisard se adaptar, ndo
sendo varidveis que determinam como serd o processo de ajustamento. Além do mais, a grande
variabilidade da amostra levou a formacdo de varios grupos de comparacdo com pequeno niimero
de sujeitos, o que pode ter colaborado para dificultar a identificagdo de diferencas.

Novamente, as variaveis sexo e dor foram as unicas que mostraram resultados expressivos.
Mulheres apresentaram no IRPO significativamente mais distress, menos suporte instrumental e
maior risco psicoldgico. Na HAD constituiram o grupo com maiores escores em todos os fatores.
Como discutido anteriormente, deve-se refletir sobre a necessidade de criar escores diferenciados
para homens e mulheres nessa populacdo, e de elaborar intervengdes que aumentem a oferta de
suporte instrumental para o sexo feminino.

Em relacdo as comparagdes de médias considerando-se os resultados na EVA, as diferencas
sinalizaram que pacientes com niveis baixos a moderados de dor sdo mais ansiosos do que aqueles
que estavam sem dor ou, até mesmo, dos que relataram nivel elevado de dor. E possivel que esses
ultimos pacientes possuam lesdes com as quais convivem hé algum tempo, conhecendo sua causa e
acabando por adaptarem-se, ndo apresentando, em geral, desordem de ansiedade. Os fatores do
IRPO ndo identificaram tal diferenca, provavelmente por analisarem caracteristicas mais estaveis
do que situacionais, como a presenca de dor no momento da entrevista.

A HAD conseguiu identificar diferengas entre o grupo de pacientes que tinha usufruido ou
estava tendo atendimento psicolégico ao longo do tratamento e aquele que ndo tinha recebido essa

modalidade de atencdo, indicando que o servigo de psicologia é frequentado por pacientes ja com
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desordens de ansiedade e depressdo ou, considerando o escore geral, de distress. Nao foi
identificada diferenca significativa para os fatores do IRPO entre esses dois grupos, sugerindo que
pacientes sem acompanhamento tem risco semelhante aqueles em acompanhamento, porém, por
ainda ndo terem desenvolvido nenhuma desordem, ndo buscaram nem foram encaminhados para o
servico de psicologia. Esse resultado confirmou a percep¢do de que o atendimento psicologico tem
sido procurado prioritariamente por pacientes apresentando desordens emocionais, mas que
pacientes que ndo buscaram essa modalidade de atendimento também poderiam se beneficiar por
apresentarem risco de mé adaptagdo. Tal contexto evidencia a necessidade de ampliar o acesso ao
servico de psicologia e de propor agdes profilaticas.

Tais propostas precisardo contar com o apoio da equipe multiprofissional, pois nem todo
paciente adere ao encaminhamento ao servico de psicologia em func¢do de fatores como ndo
perceber essa necessidade, achar que deve lidar com o céncer por conta propria (Mitchell, 2010),
ou mesmo devido a crengas de que psicologo ¢ um profissional para pessoas com doencas mentais
graves. Em geral, ha desconhecimento sobre como tal modalidade de assisténcia poderia auxiliar
no processo de ajustamento em contextos de enfermidades cronicas, sendo fundamental que a
equipe de saude conhega os aspectos envolvidos na triagem psicoldgica e colabore no sentido de
sensibilizar pacientes e cuidadores para aceitarem ajuda em relagdo as suas cognigdes, emogodes e
comportamentos.

A triagem ¢ apenas o primeiro momento de uma ampla relacdo de ajuda, na qual inclui-se
avaliacdes mais minuciosas sobre as necessidades psicologicas dos pacientes e seus familiares,
como também intervencdes diferenciadas para cada demanda identificada. Como ressaltam
Mitchell et al. (2008) e Carey et al. (2012), o sucesso do tratamento psicologico ndo depende
apenas da triagem, mas de todo o processo que se segue a ela. Ademais, o momento da triagem nao
¢ Unico e rigido, sendo que a identificacdo de pacientes em risco de ma-adaptacdo devera ocorrer
ao longo de todo o tratamento e do acompanhamento. Os fatores do IRPO apresentaram boa
confiabilidade e elevadas cargas fatoriais, podendo funcionar como guias para direcionar as
avaliacdes e intervengdes que serdo realizadas. Em outros estudos, e mesmo na pratica clinica em
saude, sugere-se que o IRPO seja testado como pardmetro de eficicia de intervengdes e como

indicador de progresso dos pacientes ao longo das diferentes etapas do tratamento.
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Capitulo 8

Consideragdes Finais

O desenvolvimento de um instrumento de triagem psicoldégica ndo tem o intuito de
responder a todos os problemas relacionados ao encaminhamento e adesdo dos pacientes com
cancer aos servicos de psicologia. Todavia, ndo deixa de ser o primeiro contato que muitos
pacientes terdo com essa especialidade e uma oportunidade para sensibiliza-los para as possiveis
contribui¢des do atendimento psicolégico. Uma ferramenta de triagem que dialogue com eles a
respeito de variaveis que fazem parte do seu dia a dia — indo além de questdes sobre o nivel de
sofrimento psicoléogico —, também pode ajudé-los a compreender a abrangéncia do servigo
oferecido, que se coaduna com a concepgao biopsicossocial do processo satde-doenga.

Como salientado anteriormente, um dos aspectos que deve ser levado em conta ao se
escolher uma ferramenta de triagem ¢ sua aceita¢do por parte dos pacientes (Mitchell et al., 2012).
Tal aspecto ndo foi questionado durante as entrevistas, deixando uma lacuna a esse respeito.
Entretanto, quando estabelecida a metodologia de coleta de dados — decidindo-se que os pacientes
seriam entrevistados nas salas de uso comum do ambulatdrio —, pode-se indiretamente verificar se
tal aceitacdo refletiria na participacdo, pois as entrevistas foram realizadas no mesmo ambiente e de
maneira similar ao proposto para o uso do IRPO. Durante a realiza¢do da pesquisa percebeu-se boa
aceitacdo e grande colaboragdo dos pacientes com os entrevistadores, sinalizando que a maioria dos
pacientes estavam receptivos a este tipo de abordagem. Surpreendentemente, apenas trés dos
pacientes entrevistados (2,3%) preferiram responder a escala sem auxilio, sendo solicitada a leitura
das questdes mesmo por aqueles que possuiam maior nivel de escolaridade, apesar da aplicacao ter
ocorrido com a proximidade de outras pessoas. Em todas as entrevistas, quando possivel,
procurava-se manter um tom de voz baixo, para evitar a exposi¢do do paciente e, caso fosse
percebido algum incoémodo em relacdo a responder as perguntas na presenca de terceiros,
questionava-se se gostaria de interromper a avaliagdo.

Outro fator que corroborou para confirmar a aceitacdo em relagdo ao instrumento, foi o fato
dos pacientes com nivel elevado de dor escolherem responder a todas as questdes do IRPO, mesmo
quando informados que poderiam optar por interromper a entrevista a qualquer momento, caso
assim desejassem. Ademais, em varios momentos os entrevistadores se depararam com expressdes
de gratidao pela atencdo despendida e feedbacks positivos quanto a importincia de fazerem tais
perguntas sobre a vida deles apds o adoecimento.

Pelos motivos acima listados, apesar de ndo questionar-se diretamente sobre a aceitagdo do
IRPO, pode-se constatar que a ferramenta foi bem acolhida pela maioria dos pacientes. Houve
poucos casos de recusa em participar, entretanto as mesmas ndo foram contabilizadas. Em estudos
futuros pode ser interessante manter maior controle sobre esse aspecto, registrando recusas e

entrevistando os participantes sobre a experiéncia de responder o IRPO. Todavia, o foco do
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presente trabalho era a validagdo do instrumento, de modo que tal aspecto poderia ser melhor
estudado posteriormente.

Para os objetivos inicialmente tragados, o delineamento utilizado nos trés estudos foi
satisfatorio, apesar de nao ter permitido verificar o nivel de especificidade e sensibilidade do IRPO.
Tal impossibilidade ocorreu em fungdo de problemas institucionais que inviabilizaram a coleta
conforme a primeira proposta. Situagdes que ocasionam o fechamento temporario das “portas de
entrada” em servigos de saude publico infelizmente sd3o comuns e pesquisas realizadas em
ambiente ndo controlado precisam lidar com tais contingéncias. O formato adotado posteriormente
continuou possibilitando a valida¢do do IRPO, o teste do modelo que embasou sua construgdo e o
estabelecimento do seu ponto de corte.

O desenvolvimento da IRPO procurou levar em conta orientagcdes contidas na literatura
sobre cuidados e estratégias que o pesquisador deve adotar, para conseguir representar
adequadamente o construto que se deseja avaliar. A busca de preditores que emergiram de
pesquisas empiricas sobre a adaptacdo de pacientes com céncer, possibilitou uma selecdo mais
precisa, diferentemente caso fossem consideradas todas as varidveis relacionadas a processos de
ajustamento ao cancer. A lista de preditores refletiu bastante as informagdes contidas em diferentes
estudos sobre adaptagdo a doencas cronicas, incluindo o céncer, sobressaindo varidveis
amplamente discutidas: percepgdo de doenca, suporte social, enfrentamento, sofrimento emocional.

A revisdo de literatura realizada no Estudo 1 possibilitou a sistematizacdo de informagdes
que, além de contribuirem para a construgdo do modelo tedrico que embasou o IRPO, indicaram
aspectos que devem ser trabalhados para auxiliar na adaptacdo dos pacientes com céncer na pratica
diaria. Nesse sentido, os fatores do instrumento podem ser bons indicadores para que as
intervencdes sejam direcionadas as areas na qual o paciente apresenta maior vulnerabilidade.

A proposta de utilizar um instrumento de triagem que nao seja destinado a identificagdo de
desordens psicoldgicas, mas sim de caracteristicas sinalizadoras de risco de ma adaptagdo, aponta
para uma nova perspectiva na atencdo ao paciente com cancer — a prevengdo. Psico-oncologistas
tém investido por longa data em estudos sobre o impacto do cancer no funcionamento emocional
do paciente, ja havendo vasto conhecimento sobre o quanto sua satide mental ¢ afetada e os
cuidados que sdo necessarios quando isso ocorre. Por outro lado, hd algum tempo percebe-se
aumento em estudos sobre quais pacientes sdo mais ou menos vulnerdveis psicologicamente.
Entretanto, tal conhecimento ainda ndo havia sido utilizado para construir um instrumento que
agregasse esse novo conhecimento, sendo comum o uso de baterias de instrumentos que acabam
sobrecarrendo os servigos € o proprio paciente.

A relevancia do IRPO estd na sua capacidade de realizar uma avaliagdo econdmica, mas
eficaz, tendo em vista seus objetivos, bem aceita pelo paciente e focada em aspectos que

comprovadamente mostraram relacdo com o processo de ajustamento. Ademais, trata-se de um
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instrumento que mostrou adequadas validade e consisténcia interna em duas diferentes amostras
que representavam satisfatoriamente a populagdo atendida no servigo onde o estudo foi realizado.

Os resultados das analises apds a aplicagdo do IRPO, paralelamente a ferramenta critério
(HAD), confirmaram o carater multidimensional da adaptagdo ao céncer, com nenhum fator
explicando isoladamente o nivel de distress identificado com a HAD. A variavel sexo se somou a
esses fatores, contribuindo significativamente para a previsdo e aumentando a capacidade
explicativa do modelo proposto. E incontavel a quantidade de estudos indicando a diferenga entre
mulheres e homens no que diz respeito ao enfrentamento de situagdes aversivas e desenvolvimento
de dificuldades psicologicas e psiquiatricas. O estabelecimento de escores diferenciados de acordo
com o sexo do paciente poderia futuramente contribuir para aumentar a especificidade do IRPO,
sugerindo-se a inclusdo dessa analise em estudos que proponham a avaliacdo de sua precisdo.

A estrutura fatorial da IRPO correspondeu parcialmente a proposta inicial de quatro fatores,
havendo a subdivisdo do fator suporte social de acordo com suas dimensdes — instrumental e
emocional. Tal fato chamou atencdo para a relevancia de cada dimensdo, as quais parecem
influenciar separadamente diferentes aspectos do processo de ajustamento ao cancer. Ainda em
relacdo ao suporte social, verificou-se que seu efeito foi mediado pelo fator enfrentamento ativo.
Demonstou-se o papel das duas modalidades de apoio social no desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento, como também que, provavelmente, o suporte social influencia no processo de
ajustamento através das mudangas que desencadeia na forma do paciente lidar com as demandas
relacionadas a doencga e aos tratamentos. Tal resultado indica a importancia de trabalhar com a rede
de suporte social dos pacientes, para que desenvolvam capacidade de cuidar de acordo com as
necessidades do paciente, mas também para que aprendam como favorecer o desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento adaptativas no paciente.

O escore geral do IRPO (IGR) mostrou boa capacidade preditiva na analise de regressdo
linear realizada, apresentando bom indice de explicacdo. Sendo assim, pode-se considerar que o
IGR ¢ capaz de contribuir para aumentar a chance de identificagdo dos pacientes com risco de ma
adaptagdo psicoldgica, utilizando-se o escore de corte proposto (55). Estudo futuros precisam ser
realizados para verificar a eficicia dessa ferramenta apds sua implementagdo em diferentes
servigos de psico-oncologia, mantendo-se um monitoramento sobre os resultados alcancados e
avaliando-se sua contribuig¢@o efetiva na pratica diaria.

Talvez estudos com monitoramento dos resultados obtidos com as triagens também ajudem
a compreender as necessidades dos servigos em relacdo aos recursos humanos necessarios para dar
conta das demandas psicologicas identificadas. Ademais, podem orientar os psicélogos na escolha
de intervengdes a ser incluidas nas rotinas para ajudar em relagdo as vulnerabilidades mais
frequentemente verificadas em sua clientela.

Ressalta-se, entretanto, que a triagem por si s6 ndo é a resposta para a resolucdo das

dificuldades psicologicas dos pacientes, ela apenas indica o caminho que as equipes podem seguir.
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Os resultados dependerdo da capacidade do servigo de psicologia para absorver os pacientes
avaliados, da capacitagdo desses profissionais e da colabora¢do das demais equipes com quem
trabalham. Tais equipes também poderdo se beneficiar consultando os registros em prontuario dos
resultados do IGR para direcionar melhor suas agdes as necessidades de cada pessoa. Ademais,
dado o estigma da psicologia, a postura da equipe em relacdo a triagem podera ser um importante
diferencial no que diz respeito a adesdo dos pacientes ao encaminhamento para atendimento
psicologico.

Inicialmente a escala foi elaborada para ser utilizada prioritariamente por profissionais da
psicologia, os quais dominam melhor as teorias e técnicas de intervengdo referentes as variaveis
utilizadas em sua construgdo. Entretanto, estudos futuros podem avaliar a efetividade de
disponibilizar o IRPO para outras areas da satide com o intuito de ajudarem na triagem de pacientes
que serdo encaminhados para o servigo de psicologia.

Assim, conclui-se que o IRPO ¢ um instrumento de triagem psicologica validado
empiricamente, capaz de identificar pacientes com cancer que possuem risco de mé adaptagdo
psicologica, sendo util para o estabelecimento de protocolos de interven¢do que favoregam tanto o
tratamento como a prevengdo de desordens emocionais ao longo do tratamento do cancer. Espera-
se que essa ferramenta contribua para a pratica diaria dos profissionais que atuam em psico-
oncologia, como também para os pacientes que necessitam de ajuda para lidar com essa doenga que
¢ grave, mas que pode ser melhor enfrentanda mediante adequado suporte psicologico, mesmo

quando seu desfecho ¢ a morte.
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Apéndice A - Estudo preliminar

Analise da Validade da Escala Psychosocial Screen for Cancer (PSSCAN)

O processo de adaptagio e validagdo dessa ferramenta, autorizado pelo Comité de Etica em
Pesquisas da Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB (CEP-FS), perpassou o mestrado da autora,
mas foi finalizado ao longo do doutorado. Tal instrumento se propde a identificar pacientes
oncologicos com elevado nivel de distress e apresentar informagdes sobre a rede de suporte social e
percepg¢do de qualidade de vida. Inicialmente considerado uma boa fonte para identificar pacientes
com risco de desenvolver distress, apos validado, seria utilizado para verificar a eficacia de um
programa de acompanhamento psicologico composto de diferentes estratégias para intervir com
pacientes de acordo com o nivel de distress.

Durante o processo de validagdo verificou-se que a PSSCAN necessitava de ajustes que
permitissem, além da identificacdo do nivel de distress dos pacientes, uma melhor analise sobre as
variaveis que poderiam interferir no processo de ajustamento do paciente ao tratamento. Os
dominios suporte social e percepcdo de qualidade de vida da PSSCAN ndo apresentaram bons
paradmetros psicométricos, diferente do fator distress, o qual mostrou-se adequado para avaliar o
nivel de sofrimento atual dos pacientes. Por esse motivo, a avaliacdo do fator distress foi escolhida
para compor a nova ferramenta, sendo seu uso devidamente autorizado pelos autores.

A seguir encontra-se descrito o processo de analise fatorial da PSSCAN.

Instrumento

Psychosocial Screening Tool for Cancer (PSSCAN): Trata-se de uma escala multidimensional,

composta por 21 itens que se dividem em trés partes que avaliam seis diferentes dimensdes. A
primeira parte (A) possui seis itens que mensuram percep¢do de suporte social e suporte social
desejado. A segunda (B) possui cinco itens que avaliam a qualidade de vida global (QV) e QV em
numero de dias debilitados. J& a terceira (C) parte possui 10 itens, dos quais uma metade avalia
ansiedade e a outra depressdo, utilizando escala Likert de cinco pontos. Os autores da ferramenta
sugeriram pontos de corte apenas para a terceira parte do instrumento, sendo eles: a) escore igual
ou maior que 11 indica desordem de ansiedade ou de depressdo; b) escore entre oito € 11 indica
depressdo ou ansiedade sub-clinicos; c) escore abaixo de 8 indica auséncia de ansiedade ou
depressao (Linden et al., 2005; Linden et al., 2009). A seguir encontra-se a descri¢do detalhada da
PSSCAN.
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Parte A: Avalia o construto suporte social, sendo composta pelos dominios suporte social
total e suporte social desejado:

Suporte social total (5 itens) — Avalia os suportes instrumental e emocional disponiveis para o

paciente. Os itens sdo respondidos com sim ou ndo, computando um ponto a cada resposta que
indique a presenca de suporte social. O escore maximo neste dominio € cinco.

Suporte social desejado (1 item) — Mensura quanto suporte emocional o paciente deseja receber. E

formado por apenas um item, avaliado com escala de 0 a 10 (“nfo, nunca” até “sempre”), o que
permite variabilidade nesta categoria.

Parte B: Avalia o construto qualidade de vida, sendo composta pelos dominios qualidade
de vida percebida e qualidade de vida em dias.

Qualidade de vida percebida (2 itens) — Procura avaliar a qualidade de vida relacionada a satde de

forma mais genérica. O escore maximo neste dominio ¢ 20 pontos, mensurados em uma escala de 0
a 10 (“muito ruim” a “excelente”), permitindo variabilidade nessa categoria.

Qualidade de vida em dias (3 itens) — Avalia a quantidade de dias prejudicados pela presenca de

mal-estar fisico e psicologico, assim como a quantidade de dias que o individuo ficou afastado das
suas atividades rotineiras devido algum mal-estar fisico ou psicolégico. E solicitado que o paciente
informe quantos dias ruins ele teve nos ultimos 30 dias em cada item.

Parte C: Avalia o construto distress, sendo composta pelos dominios ansiedade e
depressao.

Ansiedade (5 itens) — Os autores da PSSCAN consideram esta variavel diretamente relacionada ao
nivel de distress. E avaliada com escala tipo Likert de 5 pontos (1 = de modo nenhum; 2 = um
pouco; 3 = apenas moderadamente; 4 = completamente; 5 = demais), e seus escores variam entre 5
e 25.

Depressdo (5 itens) — Dominio também considerado diretamente relacionado ao nivel de distress.
Da mesma forma que o dominio ansiedade, ¢ avaliado por escala tipo Likert de 5 pontos (1 = de
modo nenhum; 2 = um pouco; 3 = apenas moderadamente; 4 = completamente; 5 = demais), tendo
escores variando entre 5 e 25.

Os autores, concentrando-se no uso mais clinico da escala, optaram pela combinagdo dos
escores nas trés partes do instrumento para avaliar o nivel de distress e verificar a necessidade de
suporte psicossocial, sendo indicado auxilio para: (a) pacientes com elevados escores para
ansiedade/depressdo, independentemente da avaliacdo do suporte social; (b) pacientes com
moderado aumento na ansiedade/depressdo, porém isolados socialmente e/ou com baixa qualidade
de vida; (c) pacientes, independentemente dos outros escores, que apresentem elevada pontuacao
no item 19, referente a tentativa de suicidio.

Para facilitar a compreensdo da analise do instrumento, na Tabela Al encontra-se a

defini¢do e codificacdo dos itens da PSSCAN.



Tabela A1

Defini¢do e Codificagdo dos Itens da PSSCAN

Roétulo Itens

SS1 Vocé mora com alguém?

SS2 Quando voce precisa existe alguém que possa ajuda-lo em tarefas diarias como ir a
padaria, cozinhar para vocé€ ou te dar uma carona?

SS3 Vocé tem contato regular com amigos ou parentes?

SS4 Vocé perdeu seu conjuge ou parceiro nos ultimos anos?

SS5 Vocé conta com alguém que lhe oferece ajuda emocional?

SS6 O quanto vocé quer e precisa de algum tipo de ajuda com suas emogdes?

Qv7 Vocé diria que sua saude em geral é

QVS8 Vocé diria que sua qualidade de vida em geral ¢

QV9 Por quanto dias nos ultimos 30 dias vocé apresentou dificuldades fisicas?

QV1o Por quanto dias nos ultimos 30 dias vocé se sentiu mal emocionalmente?

QVll Por quanto dias nos ultimos 30 dias dificuldades fisicas ou emocionais te afastaram
das suas atividades cotidianas, dos seus cuidados pessoais, do trabalho ou do lazer?

Al2 Durante a tlltima semana tenho me sentido nervoso(a) e trémulo(a) por dentro.

D13 Durante a tlltima semana tenho sentido que ndo posso controlar nada.

D14 Durante a tltima semana tenho perdido o interesse por coisas com as quais eu
usualmente me importava ou apreciava.

Al5 Durante a tltima semana tenho me sentido nervoso e instavel.

Al6 Durante a tlltima semana tenho me sentido tenso(a) e ndo consigo relaxar.

Al7 Durante a tlltima semana meus pensamentos estdo repetitivos e cheios de coisas
assustadoras.

Al8 Durante a tltima semana tenho me sentido agitado(a) e achado dificil me acalmar.

D19 Recentemente tenho pensado em acabar com a minha vida.

D20 No tltimo ano, por duas semanas ou mais, eu me senti triste, desanimado(a) ou
deprimido(a).

D21 Eu tive 2 anos ou mais em minha vida onde eu me senti deprimido(a) ou triste na

maioria dos dias, mesmo que me sentisse bem algumas vezes.

Nota. SS=suporte social; QV=qualidade de vida; A=ansiedade; D=depressio.
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Procedimento para Coleta de Dados

Semanalmente, as segundas-feiras, ¢ realizado no CACON/HUB uma atividade
multiprofissional, denominada “ambulatério de acolhimento”, destinada a receber e orientar
pacientes que iniciardo o tratamento clinico oncolégico. Todo paciente que ingressa no servico de
oncologia participa, sendo orientado a vir acompanhado por familiares. Neste dia, antes das
palestras oferecidas pela equipe multiprofissional, o paciente era avaliado pela equipe de psicologia.

A avaliagdo era realizada com auxilio de um entrevistador treinado, ndo sendo necessario
ser alfabetizado para responder o instrumento. Todo resultado advindo dessa avaliacdo foi
registrado no prontuario do paciente, buscando informar aos demais membros da equipe sobre o
nivel de sofrimento emocional/distress do paciente e contribuir para melhorar a intera¢do paciente-
equipe, ampliando as possibilidades de auxilio as suas necessidades. Também foi criado um banco

de dados para registrar as respostas ao instrumento e favorecer sua analise.

Resultados

Entre maio de 2009 e setembro de 2011, foram avaliados 812 pacientes com idade média de
54,82 anos (DP= 14,589), sendo 529 mulheres (65%) e 283 homens (35%). Destes 812 pacientes,
53 (6,4%) ndo completaram todo o instrumento e foram excluidos da amostra de validacdo,
permanecendo ao final 759 pacientes.

Os pacientes avaliados estavam em sua maioria em relacionamentos estdveis (60,1%),
havendo ainda 14,7% solteiros, 12,9% separados e 12,3% viuvos. Quanto ao nivel de escolaridade,
predominou na amostra pacientes com até o primeiro grau completo (41,6%), seguidos de pacientes
com até o segundo grau completo (25,2%), pacientes ndo alfabetizados (23,2%), pacientes com até
o terceiro grau (8%) e pos graduados (2%).

Com o auxilio do software SPSS 20.0 foi realizada a anélise fatorial do instrumento e da
consisténcia interna dos fatores. A analise do instrumento iniciou-se com a verificagdo dos
pressupostos estatisticos para confirmar a fatorabilidade da matriz e constatar a adequagdo do

tamanho da amostra.

Tamanho da amostra.

Segundo Field (2009), para realizar-se a analise fatorial de um instrumento ¢ relevante a
presenca de cinco a 10 participantes por item. Tendo a PSSCAN 21 itens, seria necessaria uma
amostra que tivesse pelo menos entre 105 e 210 participantes. Sendo assim, a amostra (N= 759) ¢

considerada adequada para proceder a analise fatorial.
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Normalidade.

Todas as varidveis avaliadas apresentaram desvio de normalidade, mostrando diferenca
estatisticamente significativa da curva normal (p=0,000) nos testes de Kolmogorov-Smirnov e
Shapiro-Wilk. No entanto, a andlise fatorial ¢ robusta diante de desvios de normalidade, ndo

havendo prejuizos para a andlise do instrumentos.

Fatorabilidade da matriz.

Foi realizada a analise exploratéria do posto da matriz encontrando-se um valor do
determinante (0,026) maior do que 0,00001, indicando auséncia de multicolinearidade ou
singularidade. Confirmando a fatorabilidade da matriz, verificou-se que o valor KMO (KMO =
0,844) estava acima de 0,8, sendo considerado 6timo e indicando que o conjunto de dados estava
apropriado para a realizacdo da analise fatorial.

Também foi realizado o teste de esfericidade Bartlett para testar a hipdtese nula de que a
matriz de correlagdes da populacdo ¢ uma matriz identidade. Se confirmada, esta hipotese indicaria
fraca correlacdo entre as varidveis e independéncia entre elas. Como na andlise de fatores ¢
necessario que as variaveis se relacionem, espera-se a matriz seja significativamente diferente da
matriz de identidade, o que foi confirmado para o conjunto de dados do PSSCAN (p<0,001).

Analisados os pressupostos, conclui-se que a matriz R do instrumento PSSCAN mostrou

indices muito favordveis a realizacdo da analise fatorial.

Extracao dos fatores.

O processo de andlise fatorial iniciou-se com a analise dos componentes principais
para verificar quantos fatores de fato a matriz empirica comporta. A determinagdo do
numero de fatores foi realizada a partir da analise do diagrama de declividade (Figura A1)
e posterior analise paralela utilizando o sofiware MonteCarlo. Observando-se o diagrama
de declividade, verificou-se a possibilidade de seis fatores, entretanto, com a realizagdo da
andlise paralela, pode-se limitar em quatro o nimero de fatores a serem extraidos na

analise fatorial.
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Figura Al. Diagrama de declividade para os dados obtidos durante o processo de validagdo da
PSSCAN com uma amostra de pacientes iniciando o acompanhamento em um centro de oncologia
(N=759).

Verificou-se também a variagdo total explicada pelos fatores. Retendo-se quatro fatores
explicava-se 41,54% da variancia total, retendo-se seis esse valor aumentava para 51,639%.
Entretanto, manteve-se a opc¢do de extrair quatro fatores em fun¢do do resultado obtido com a
analise paralela.

A seguir, realizou-se a extragdo dos quatro fatores com fatoragdo de eixo principal. Como
esperava-se que os fatores fossem correlacionados, utilizou-se a rotacdo oblimin direto, com
supressao de itens com carga fatorial menores que 0,30.

Como pode ser observado na Tabela A2, no fator 1 foram incluidos todas as questdes da
Parte C, incluindo em um mesmo fator itens que avaliam ansiedade e depressdo. No fator 2, foram
incluidos os trés itens utilizados para avaliar qualidade de vida em dias. O fator 3 foi formado por
trés dos cinco itens que avaliavam suporte social. Ja no fator 4 ficaram apenas os dois dos trés itens
utilizados para avaliar a percep¢do de qualidade de vida. Os itens SS3, SS4 e SS6 ndo atingiram

carga minima exigida em nenhum fator e foram excluidos.



Tabela A2

Matriz Padrdo para Andlise Fatorial com Rotagdo Oblimin Direto da PSSCAN (N=812)

Itens da Escala 1 5 Fatores 3 2
AlS 0,76
Al8 0,73
Al6 0,69
Al7 0,63
D20 0,54
D13 0,53
D14 0,52
D21 0,38
Al12 0,36
D19 0,33
SS6
QV9 0,75
QVll1 0,54
Qvio 0,45
SS2 0,46
SS1 0,34
SS5 0,33
SS3
QVv7 0,65
QV8 0,47
SS4

Nota. Supressdo de fatores < 0,30.

De acordo com os componentes de cada fator, procurando conservar a proposta de Linden

et al. (2005), foram adotados os seguintes rotulos para cada fator:

e Fator 1 = distress.

* Fator 2 = qualidade de vida em dias.

* Fator 3 = suporte social.

* Fator 4 = percepcao de qualidade de vida.

Vale ressaltar que na matriz de correlagdes entre os fatores (Tabela A3) as correlagdes entre
eles estava abaixo de 0,30. Por este motivo, conjecturou-se que a solugdo da rotacdo Varimax seria
mais apropriada para o presente conjunto de dados. Entretanto, por haver ainda 5% de covariancia

entre os fatores na matriz residual, decidiu-se por continuar as analises sem modificar o tipo de

rotacgao.
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Tabela A3

Sumario das Intercorrelacoes entre os Fatores Extraidos no PSSCAN

Fator 1 2 3 4
1
2 0,011
3 - 0,130 - 0,022
4 - 0,292 0,122 0,197

Método de extragdo: Fatorag@o do Eixo Principal. Método de rotagdo:
Oblimin com normalizagdo de Kaiser

Analise de Confiabilidade.

A andlise de fidedignidade visa verificar precisamente quanto um teste consegue medir
sem erros uma varidvel. Existem diferentes maneiras de realizar tal andlise — teste com uma tUnica
amostra, dois testes paralelos aplicados @ mesma amostra em uma mesma 0casido € 0 mesmo teste
aplicado em duas ocasides diferentes — sem prejuizos para a estimagdo da fidedignidade (Pasquali,
1997).

Para o presente estudo, optou-se pela aplicagdo do teste em uma tinica amostra e utilizou-
se a analise do coeficiente alfa de Cronbach (a), o qual reflete o grau de covaridncia dos itens
entre si e serve como indicador da consisténcia interna do instrumento (Pasquali, 1997). Segundo
Field (2009), ¢ aceitavel que o valor de alfa esteja entre 0,7 e 0,8. Entretanto, o autor salienta que
no caso de construtos psicolégicos podem ser esperados valores abaixo de 0,7 em funcdo da
diversidade dos construtos que estdo sendo medidos. Neste caso, cabe ao pesquisador justificar a
manutencao do uso de uma escala que possua alfa menor que 0,7.

Para a andlise do coeficiente alfa, Cronbach, segundo Field (2009), orienta que, caso
existam subescalas no questionario, o o deve ser calculado separadamente para cada uma delas.
Seguindo tal orientagdo, a seguir encontram-se os resultados do coeficiente alfa (o) para cada fator.

O Fator 1, no qual agruparam-se os 10 itens que avaliam depressdo e ansiedade (A12, D13,
D14, A15, Al6, A17, A18, D19, D20, D21), apresentou boa confiabilidade (o= 0,802). Seus itens
representam reagdes fisioldgicas e aspectos cognitivos relativos ao diagnostico de depressdo ou
ansiedade, como também presenca de ideagdo suicida.

O Fator 2 agrupou os itens que avaliavam qualidade de vida em dias (QV9, QV10 e
QVI11) e teve sua confiabilidade global considerada moderada (a= 0,604). Nenhum item
apresentou correlagdo item-total abaixo de 0,30.

O Fator 3, composto pelos itens SS1, SS2 e SS5 que avaliam suporte social, teve baixa
confiabilidade global (o= 0,298). Neste fator, verificou-se que a retirada do item SS5 aumentaria

valor de a para 0,306. Observou-se também que para todos os itens o valor da correlagdo item-



total corrigida estdo abaixo de 0,30, indicando uma consisténcia interna ruim. Por esse motivo,
considerou-se que este fator necessita de revisao.

No Fator 4 foram agrupados os itens QV7 e QVS8, obtendo moderada confiabilidade global
(o= 0,582). A “correlagdo item-total corrigida” entre os dois fatores que compuseram este fator
estava acima de 0,40, indicando boa consisténcia interna.

Analise das Correlacdes.

Buscando compreender melhor a relacdo entre os fatores e entre esses e as variaveis socio-
demograficas, realizou-se a analise de correlagdo de Spearman, com exclusdo por lista de sujeitos
com dados faltantes (Tabela A4).

Foram identificadas associagdes significativas entre o nivel de distress e as variaveis sexo
(r=-0,258; p<0,01) e idade (r = -0,163; p<0,01), como também com os fatores suporte social (r =
-0,096; p<0,01) e percepcdo de qualidade de vida (r = -0,33; p<0,01). Tal resultado indica que
maiores niveis de distress estdo associados com sexo feminino, pessoas mais novas, pior

percepg¢do de qualidade de vida e pacientes com pior rede de suporte social.

Tabela A4

Sumario das Intercorrelacoes entre os Fatores da PSSCAN e entre os Fatores e as Variaveis
Sociodemogrdficas Sexo, Idade, Situagdo Conjugal e Escolaridade

Variaveis Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4
1. Distress

2. QV em dias 0,013

3. Suporte Social -0,097" -0,032

4. Percepgdo de QV -0,339" 0,024 0,057

Sexo -0,258" - 0,063 0,107 - 0,038
Idade -0,164" - 0,048 -0,016 - 0,025
Situagdo conjugal - 0,034 0,020 0,191 0,028
Escolaridade - 0,002 0,021 0,021 0,087

Nota. Intercorrelagdes para pacientes oncologicos de um hospital universitario (N=719) avaliados com
a PSSCAN e questionario sociodemografico. *p<0,05; **p<0,01

O Fator 3, relativo ao suporte social, mostrou significativa correlagdo positiva com sexo (r
= 0,106; p<0,01) e situacdo conjugal (r = 0,190; p<0,01), indicando que a taxas maiores de
suporte social estdo relacionadas ao sexo masculino e convivéncia com companheiro(a).

O Fator 4, percep¢ao de qualidade de vida, mostrou correlagdo positiva significativa com
o nivel de escolaridade (r = 0,086; p<0,05), sinalizando que pessoas com maior escolaridade
tendem a perceber-se com melhor qualidade de vida.

O Fator 2, qualidade de vida em dias, ndo apresentou associagdo com nenhuma outra

variavel.
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Comentarios Finais

Terminadas as analises, apenas o Fator 1 mostrou boa qualidade psicométrica, enquanto os
demais fatores poderiam se beneficiar de revisdo para melhorar sua estrutura. Destaca-se que no
final do ano de 2009, ap6s iniciada a coleta de dados para validacdo do PSSCAN no Brasil, uma
nova versdo da ferramenta foi lancada, trazendo alteracdes nos contetidos da parte A ¢ B e
manutencdo da parte C, confirmando os resultados da presente andlise, os quais sugerem que

apenas a parte C, constituida pelos itens do fator 1, possui adequada precisao.
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Apéndice B — Autorizacio do Autor para Uso da PSSCAN

4212014 Gmail- PSSCAN

Gmaail

by '.\m:;I\'

PSSCAN

Wolfgang Linden <wlinden@psych.ubc.cax 21 de setembro de 2012 00:30
Para: jujucileia@gmail.com

Dear Ms Souza,

please do not apologize for your English; it is quite effective and given that my Portuguese does not exceed
‘obrigad’ and 'bom dia’, | have nothing to brag about. However, please accept my apologies for the slow
response. | am not dead and my e-mail does work! Unfortunately, however, our new academic year started 2
weeks ago with many new responsibilities | | get 50+ e-mails per day and have to constantly prioritize. | also
did not answer quickly because | could not do anything useful for you in just 1 or 2 sentences .

Thanks for sharing your results with us. Your findings make sense to me. | am attaching a number of papers
we have written since 2005 that used PSSCAN and they might help you in your work.

Your Factor 1 is what we would call distress; anxiety and depression always correlate between .6 and .8 and
it was therefore predictable that you would get a strong integrating factor. | had earlier executed a principal
component analysis and found the same as you (we did not publish this; it was part of the initial item
derivation and validation process).

Feel free to use PSSCAN items to create a new scale but if you intentionally cluster the anxiety and
depression items together, give the scale a new name; just give us credit for being the source of the items.
Of course you are free to add new items but that especially calls for giving the scale a new name. | warn
you though to add something on coping. Coping is a very messy, confusing concept. Obviously one cannot
cope with cancer because you cannot directly influence cell growth. You would have to be very specific and
have many, many specific questions like: how do you cope with fear of recurrence? How do you cope with
fatigue? How do you cope with income loss when you cannot wark?. how do you cope with surgical pain after
breast cancer surgery? A strategy that is effective for fear of recurrence may not work at all for financial
problems.

| have frequently heard the suggestion to cluster the items into a single distress factor but | don't want to do
this despite the high inter-correlations. The reason for my desire to keep anxiety and depression separate is
that they do not change in synchrony over time; each has its own trajectory (| know this because we now
have longitudinal data tracking change over one year). Anxiety tends to decrease fairly soon after diagnosis
whereas mean depression scores are fairly stable or even increase over time. These differential trajectories
would get washed together if you have only a single factor.

Given that you plan more work on measurement, | urge you to measure what patients actually want. A
patient may be anxious but still not seek therapy, another is distressed over money problems and needs help
but that is not something a psychologist usually tries to solve. These guestions are of particular interest to
clinicians. | think | have somewhere on my computer the whole technical report we wrote on a Canadian
Consensus on Screening and measurement. If | find, | will enclose it.

Please send me your Portuguese translation of PSSCAN as you used it. It is for my records.
Good luck with your work |

Cordially
Wolfgang Linden

8 anexos

a CAPO Survivorship_Guideline_Sept2011.pdf
1315K

CASUN 2006.pdf
B 170K

Generic% 20Final% 20SURVIVOR_UnmetNeeds% 20Questionnaire_% 200ct2009.pdf
httpsimail goceke. comimailu! fui= 2 Sik=351d20£f75& e w=ptdy=lindenfqe=true & arch=quetyf h=139e6e0bb79 1e30c& sim k= 139e6e0bb79 1230 1%
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Apéndice C — Relagao de Preditores Identificados por Artigo (N=77)

Preditores Identificados

Referéncia Objetivos Sujeitos Fatores de Proteciio Fatores de Risco
Avaliar a percepgdo de utilidade de pacientes com
Arora, Finney Rutten, cancer de mama a respeito do suporte recebido;
246 mulheres

Gustafson, Moser, &
Hawkins (2007)

verificar se ocorre mudanga no suporte ao longo do

tratamento; explorar a influencia do suporte na
qualidade de vida e percepgdo de autoeficacia.

com ca de mama

suporte emocional

Bettencourt, Talley,
Molix, Schlegel, &
Westgate (2008)

Examinar a relacdo entre trés tipos de locus de
controle e sua influéncia no ajustamento
psicoldgico de pacientes com cancer de mama da
area rural e urbana.

area rural + outro poderoso;
locus de controle interno

area urbana + outro poderoso;
area urbana + acaso

Boot, Holcombe, &
Salmon (2010)

Desenvolver e validar uma forma de avaliar
ajustamento em mulheres com cancer de mama;
comparar o ajustamento de acordo com o tempo
desde o diagnoéstico; determinar se o ajustamento
positivo ¢ distinto de ansiedade e depresséo.

156 mulheres
com ca de mama

enfrentamento;
distress

Brown, Kroenke,
Theobald, Wu, & Tu
(2009)

Examinar a relacdo entre ansiedade e depressdo
com qualidade de vida em pacientes com céancer.

405 pacientes
com dor,
depressao ou
ambos

depressao;
ansiedade

Christie, Meyerowitz,
Giedzinska-Simons, Gross,
& Agus (2009)

Examinar a associagdo entre o comportamento de
tomada de decis@o e o ajustamento emocional apds
o tratamento em pacientes com cancer de prostata.

57 homens com
cancer de prostata

discutir abertamente o
tratamento;

busca de suporte social para
tomada de decisao

Cicero, Coco, Gullo, & Lo
Verso (2009)

Avaliar estilos de apego e percepgdo de suporte
social e verificar a influencia na adaptagao.

96 pacientes

satisfagdo com o suporte
social

estilo de apego ansioso

Costa, & Pakenham (2011)

Examinar a relagdo entre achar beneficios apos o
diagnostico e o processo de ajustamento.

154 pacientes
com cancer de
tireoide e 32
parceiros

encontrar beneficios
(ressignificar
positivamente)

distress

Crothers, Tomter, & Garske
(2005)

Investigar a relagdo entre a satisfacdo do pacientes
com seu suporte social e suas emogdes e niveis de
esperanga.

satisfagdo com o suporte
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Culver, Arena, Antoni, &
Carver (2002)

Avaliar a experiéncia de mulheres brancas nao
hispanicas, hispanicas e afro americanas no estagio
inicial de cancer de mama, com foco no nivel de
distress e nas estratégias de enfrentamento.

131 mulheres
com ca de mama

aceitacao

estratégias de evitacao

den Heijer, Seynaeve,
Vanheusden,
Duivenvoorden, Bartels,
Menke-Pluymers, et al.
(2011)

Compreender como a comunicag@o na familia e o
suporte social estdo relacionados ao distress
psicoldgico em mulheres com risco para cancer de
mama hereditario.

248 mulheres
com risco
genético para ca
de mama

comunicag¢do aberta com os
familiares (busca de s.
social)

baixa percepcao de suporte
social

Deno, Tashiro, Miyashita,
Asakage, Takahashi, Saito,
etal. (2012)

Examinar como o suporte social e a percepgao de
auto-eficacia mediam o relacionamento entre
distress social e distress emocional.

225 pacientes
com ca de cabeca
€ pescogo

suporte dos amigos;
suporte dos familiares;
morar com familiares

distress social

Devine, Parker, Fouladi, &
Cohen (2003)

Examinar o ajustamento psicoldgico entre
individuos com céancer avangado (renal ou
melanoma metastaticos).

53 pacientes ( 29
- carcinoma renal,
24 - melanoma)

suporte social

pensamentos intrusivos;
estratégias de evitacao

Faul, Jim, Williams,
Loftus, & Jacobsen (2010)

Examinar a relagdo entre habilidades para manejo
de estresse e distress psicoldgico em pacientes
encaminhados para tratamento quimioterapico.

110 pacientes em
pré QT

Estratégias de manejo de
estresse

Frick, Fegg, Tyroller,
Fischer, & Bumeder (2007)

Determinar a associagdo entre locus de controle,
atribui¢@o de causalidade e enfrentamento em
pacientes submetidos a transplante autblogo.

126 pacientes
transplantados

locus de controle externo;
percepgdo de controle sobre
a doenga

Gall, & Cornblat (2002)

Descrever fatores religiosos/espirituais relatados
por sobreviventes de cancer de mama, procurando
compreender o papel no ajustamento,
especialmente significado do adoecimento, atitudes
de vida e crescimento pessoal.

39 mulheres

suporte social;
enfrentamento religioso

Gall, Guirguis-Younger,
Charbonneau, & Florack

Explorar o uso de estratégias de enfrentamento
religiosas ao longo do tempo e sua relagdo com o
nivel de distress e bem-estar emocional em

93 mulheres com
ca de mama e 160

busca de suporte religioso
(enfrentamento religioso

enfrentamento religioso
negativo (blasfemar contra

. e com tumor .- Deus, descontentamento
(2009) resposta ao diagnostico, tratamento e . positivo) .. .
. . benigno espiritual, suplicas)

reestabelecimento do cancer de mama.

Explorar se o modelo de relacionamento médico

paciente impacta no nivel de distress de mulheres 57 diades -
Gilbar, & Zusman (2007) com cancer e seus maridos e se existe correlagdo paciente e estratégias focadas na emocao

entre estratégias de enfrentamento e o parceiro

relacionamento médico-paciente.
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Grassi, Travado, Moncayo,

Examinar a taxa de morbidade psicoldgica e

277 pacientes

desesperanca;
preocupagdo ansiosa;

Sabato, & Rossi (2004) variaveis relacionadas em pacientes com cancer. ambulatoriais ~
percepcao de doenca
Gustavsson-Lilius, . - o 123 diades - .
. Investigar a associag@o entre senso de coeréncia e . A - elevado distress ao
Julkunen, Keskivaara, & . . - . paciente e elevado senso de coeréncia N
. distress em pacientes com cancer e seus parceiros. . diagnostico
Hietanen (2007) parceiro
resignacao;
Avaliar a relag@o entre o uso de estratégias de passividade;
. N . 55 mulheres com ~ . .
aproximagdo ou evitagdo durante a fase de . foco na resolugdo de descarga emocional;
Hack, & Degner (2004) S . . estadiamento I ou ~
diagnéstico e inicio dos tratamentos adjuvante com problemas depressao;

o0 ajustamento psicoldgico trés anos depois.

II de ca de mama.

deixar as decisdes para
médicos

Hack, Pickles, Ruether,
Weir, Bultz, Mackey, et al.
(2010)

Examinar o relacionamento entre tipos de
tratamento para cancer de mama e de prostata, o
papel na toma de decisdes e bem-estar psicossocial

1057 pacientes
(627 mulheres e
430 homens)

passividade na tomada de
decisoes;
idade mais jovem

Hamama-Raz (2012)

Examinar a existéncia de diferenca de género no
ajustamento psicologico de sobreviventes de
melanoma.

300 pacientes
com melanoma

ser casada(o)

estilos de apego evitativo;
estilo de apego ansioso;
estadiamento avangado

Hamama-Raz, Solomon,
Schachter, & Azizi (2007)

Examinar a contribui¢do do enfrentamento ¢ estilo
de apego no ajustamento psicoldgico de paciente
sobreviventes de melanoma.

300 pacientes
com melanoma

ser casado(a);
ter empregado;
hardiness (estratégia ativa)

Estilos de apego evitativo;
estilo de apego ansioso;
estadiamento avancado;
doenca como ameaga

Henselmans, Sanderman,
Baas, Smink, & Ranchor
(2009)

Avaliar o impacto da quimioterapia na percepgao
de controle, e examinar o efeito do estresse no
controle pessoal de mulheres com cancer de mama

64 diades -
paciente e
parceiro

percepgdo de controle
pessoal

pacientes mais jovens
distress

Hjorleifsdottir, Hallberg,
Bolmsjo, & Gunnarsdottir
(2006)

Testar a viabilidade de do Inventario breve de
sintomas (BSI) e do Inventario de formas de
enfrentamento — versdo cancer (WOS-CA) dentro
do contexto da Islandia. Explorar o distress
psicoldgico e as e estratégias de enfrentamento,
com énfase no género e tipo de tratamento.

40 pacientes

Realizar quimioterapia
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Horgan, Holcombe, &
Salmon (2010)

Explorar quando mulheres com céncer percebem
mudangas positivas; do que essas mudangas
consistem; como elas emergiram e de quais
aspectos da experiéncia com o cancer de mama;
quais fatores sociais e individuais provavelmente
influenciaram seu desenvolvimento.

20 mulheres com
cancer de mama

aceitacao;

reflexdes sobre o
sofrimento(foco na
emocao);

reflexdes sobre manejo do
cancer (foco no problema)

Hou, Lam, & Fielding
(2009)

Examinar como os pacientes chineses com cancer
colo retal se adaptam ao diagnostico e tratamento;
suas percepgdo da evolugdo dos recursos
psicolégicos e fungdes ao longo da experiéncia; e a
dindmica entre os desdobramentos no contexto
médico e a utilizagdo de recursos psicoldgicos.

16 pacientes

atribuir causa ao destino
(locus de controle externo);
pragmatismo (foco no
problema);

otimismo

falhas na rede de suporte
social

Howsepian, & Merluzzi
(2009)

Investigar a fung@o das crengas religiosas,
estudando sua relagdo com outras variaveis, tais
como suporte social, autoeficacia e ajustamento
psicologico ao cancer.

164 pacientes

percepcao de autoeficécia;
suporte social

pacientes mais jovens;
elevado impacto da doenga

Kallay, Degi, & Vincze
(2007)

Investigar a relagdo entre depressdo, atitudes
disfuncionais e seus efeitos na qualidade de vida.

376 pacientes
hospitalizados

depressao;
pacientes mais velhos

Kenne Sarenmalm, Ohlén,
Odén, & Gaston-Johansson
(2008)

Explorar os sintomas de distress experienciados e
preditores de distress e qualidade de vida ao longo
do tempo em mulheres com cancer de mama
recorrente.

56 mulheres com
ca de mama

multiplos sintomas;

historia prévia de depressao e
ansiedade;

depressao

Kim, Rha, Song,
Namkoong, Chung, Yoon,
etal. (2011)

Investigar a prevaléncia e os fatores associados ao
distress psicologico entre pacientes com cancer
coreanos. Classificar doengas mentais entre
pacientes com significante distress.

295 pacientes

sexo feminino;
baixa escolaridade;
pior perfomance status

Kohno, Maruyama,
Matsuoka, Matsushita,
Koeda & Matsushima,
(2009)

Examinar o relacionamento entre caracteristicas
psicologicas e percepgdo de autoeficécia.

52 pacientes

percepcao de autoeficacia
para regulacdo emocional;
realizar atividades diarias

Kornblith, Powell, Regan,
Bennett, Krasner, Moy, et
al. (2007)

Testar se existe diferencas significativas no
ajustamento entre jovens sobreviventes de cancer
de mama e endométrio.

252 mulheres
com ca de mama
ou endométrio

pacientes mais jovens
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Krupski, Kwan, Fink,
Sonn, Maliski, & Litwin
(2006)

Determinar se menor espiritualidade em homens
no estdgio inicial de cancer de prdstata esta
associada com pior qualidade de vida geral ou
relacionada a satide, ou satude psicossocial.

287 homens com
ca de prostata

menor espiritualidade;
falta de percepgdo de
significado na vida

Lam, & Fielding (2007)

Verificar se distress pela insatisfacdo com cirurgia
¢ minimizado por percepg¢do de autoeficacia.

367 pacientes

expectativas ndo realistas

Lam, Fielding, & Ho
(2005)

Verificar se distress pds cirirgico € previsto por
expectativas negativas, dificuldades e
envolvimento na tomada de decisdes.

367 pacientes

expectativas ndo realistas;
dificuldade na tomada de
decisdo

Lam, Bonanno, Mancini,
Ho, Chan, Hung, et al.
(2010)

Examinar o padrdo de distress psicologico no
primeiro ano apds diagnostico de cancer de mama.

285 mulheres
com ca de mama

otimismo;
satisfagdo com a equipe
médica

dificuldade para tomar
decisoes;

dificuldade para manejar
sintomas

Lebel, Rosberger, Edgar, &
Devins (2009)

Examinar o relacionamento entre medo do futuro e
distress, pensamentos intrusivos e evitacao entre
pacientes com cancer de mama.

146 mulheres
com estadiamento
inicial de ca de
mama

distress

Lechner, Carver, Antoni,
Weaver, & Phillips (2006)

Examinar a relacdo atual e prospectiva entre
encontrar beneficios a partir do adoecimento e
outros resultados.

230 pacientes

percepgao menos
ameacadora da doenga;
ressignifica¢do da doenga;
enfrentamento religioso

Legg, Occhipinti,
Ferguson, Dunn, &
Chambers (2010)

Examinar como a percepcao de ameaca pode
moderar os efeitos psicologicos da comparagao
positiva com outros pacientes dentro de um
programa de autoajuda.

251 pacientes

percepcao de doenga como
ameaga

Lehto, Ojanen, &
Kellokumpu-Lehtinen
(2005)

Investigar o impacto de fatores do processo de
estresse psicologico na qualidade de vida trés
meses apds o diagnodstico de melanoma ou cancer
de mama.

72 pacientes com
melanoma e 103
com ca de mama

busca de suporte social;
percepgdo de suporte social;
percepgdo mais positiva da
doenca

pacientes mais jovens;
comportamentos de fuga e
esquiva

Lima, Lima, & Ferraz
(2006)

Examinar correlatos de adaptagdo psicossocial,
demograficos e clinicos em mulheres em
tratamento de cancer de mama.

120 mulheres
com ca de mama

filhos adultos em casa;
maior escolaridade;
melhor renda

mudangas no trabalho;
estadiamento avangado

Lintz, Moynihan, Steginga,
Norman, Eeles, Huddart, et
al. (2003)

Investigar necessidades de suporte em homens com
cancer de prostata e niveis de morbidade
psicologica e qualidade de vida associados a
doenga.

210 homens com
ca de prostata

estadiamento avancado;
ser mais jovem;

ser casado;

diagnostico recente
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Love, Scealy, Bloch,
Duchesne, Couper,
Macvean, et al. (2008)

Apresentar dados de estudo longitudinal sobre
ajustamento psicologico em homens nos estagios
iniciais de cancer de prostata e avangado PCA,
apos o diagnostico, comparado a homens da
comunidade.

367 homens com
ca de prostata e
169 homens da
comunidade

estadiamento avangado

Matsuoka, Nakano,

Inagaki, Sugawara, Akechi,

Imoto, et al. (2002)

Verificar se sintomas de estresse pos traumatico,
especialmente pensamentos intrusivos, podem ser
associados com distress psicologico e ajustamento
apos trés ou mais anos apos cirurgia na mama.

74 mulheres com
ca de mama

pensamentos intrusivos;
preocupagdo ansiosa

Matthews, & Cook (2009)

Examinar o relacionamento entre otimismo e bem-
estar emocional e o papel desses mediadores
separadamente e tomados em conjunto.

93 pacientes

otimismo

Moreira, Silva, &
Canavarro (2009)

Analisar o papel do investimento na aparéncia nos
resultados de ajustamento, ou seja, qualidade de
vida, ajustamento emocional (depressdo e
ansiedade) e medo de avaliagdes negativas.

117 mulheres
com ca de mama

investimento na aparéncia

avaliar-se a partir da aparéncia

Moreira, Silva, &
Canavarro (2008)

Conhecer a qualidade de vida e o ajustamento
psicossocial de mulheres com cancer de mama em
duas fases distintas: fase de diagndstico e fase de
sobrevida.

56 sem ca, 32
recém
diagnosticadas,
58 sobreviventes

proximidade de procedimento
cirlrgico;
expectativas negativas

Nairn, & Merluzzi (2003)

Testar modelo de ajustamento ao cancer no qual
suporte social, impacto da doenga e enfrentamento
religioso impactam no ajustamento, o que seria
mediado pela percepc¢do de autoeficacia.

292 pacientes

enfrentamento religioso

Oh, Meyerowitz, Perez, &
Thornton (2007)

Examinar o relacionamento entre necessidade de
compreender o significado do mundo, ajustamento,
€ comunicagao.

106 homens com
ca de prostata e
suas parceiras.

boa comunicagdo com a
equipe

Ohaeri, Ofi, & Campbell
(2011)

Conhecer as preocupagdes psicossociais do cancer
de mama e sua associacdo com distress psiquico e
ajustamento entre mulheres atendidas no hospital
de ensino da Nigéria.

63 mulheres com
ca de mama

estigma da doenga,;
baixa autoeficacia;
mudangas no trabalho

Okuyama, Endo, Seto,
Kato, Seki, Akechi, et al.
(2008)

Explorar as preocupagdes dos pacientes sobre a
revelacdo das suas emogdes para os médicos, e
investigar os fatores associados.

104 pacientes

dificuldade para expressar
emogdes
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Pandey, Devi, Thomas,
Vinod Kumar, Krishnan, &
Ramdas (2007)

Avaliar a relag@o entre distress, ansiedade e
depressao.

123 pacientes

menor classe social,
distress emocional;
distress social;
distress familiar;
distress geral

Pandey, Thomas, Ramdas,
& NandaMohan (2006)

Identificar distress em pacientes com cancer em
tratamento curativo na India.

103 pacientes

ser casada(o);
maior nivel educacional

estadiamento avangado;
realizar mais de um tratamento
concomitantemente

Parker, Baile, Moor, &
Cohen (2003)

Determinar se suporte social e situagdo conjugal
sdo independentemente e individualmente
associadas com qualidade de vida e ajustamento
psicologico.

351 pacientes

ser casada(o);
percepgdo de suporte social,

sexo feminino;

ser mais jovem;

menor nivel educacional;
estar em tratamento;
recorréncia da doenga

Reuter, Raugust,
Marschner, & HARter
(2007)

Comparar o distress psicologico, prevaléncia de
desordens mentais e qualidade de vida em
pacientes com cancer de mama e ginecoldgico em
tratamento ambulatorial ou internadas.

132 mulheres (66
- internadas e 66
-ambulatoriais)

Necessidade de internagdo

Reynolds, & Perrin (2004)

Examinar o papel do suporte desejado e indesejado
no ajustamento psicossocial.

79 mulheres com
ca de mama

satisfagdo com o suporte
social

incompatibilidade entre
suporte recebido e desejado

Roberts, Lepore, &
Helgeson (2006)

Examinar se o suporte social pode aumentar a
qualidade de vida relacionada a satde.

89 homens com
ca de prostata

suporte social

pensamentos intrusivos

Rozema, Vollink, &
Lechner (2009)

Examinar a relagdo entre representa¢des da doenca,
estratégias de enfrentamento e percepc¢ao de satde
de pacientes tratadas para cancer de mama.

119 mulheres
com ca de mama

percepgdo de controle da
doenca

estadiamento avangado;
pior representagdo emocional
da doenca

Santana, Zanin, &
Maniglia (2008)

Avaliar as estratégias de enfrentamento, a rede e o
apoio social.

22 pacientes com
ca de cabega e
pescogo

apoio social

Schou, Ekeberg, & Ruland
(2005)

Investigar o relacionamento entre otimismo e
pessimismo e qualidade de vida.

165 mulheres
com ca de mama

espirito de luta;
otimismo

desesperanca/desamparo;
pessimismo

Schroevers, Helgeson,
Sanderman, & Ranchor
(2009)

Examinar a relagdo entre suporte emocional no
periodo do diagnoéstico e a experiéncia de
consequéncias positivas com a doenga,
denominada crescimento pos-traumatico.

206 sobreviventes
de cancer

apoio emocional

Schroevers, Ranchor, &
Sanderman (2004)

Explorar o papel da idade no ajustamento de
sobreviventes ao cancer.

155 sobreviventes
de cancer

idade mais jovem
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Sellick, & Edwardson
(2007)

Descrever o processo utilizado para coletar
informagdes sobre distress € como estas
informagdes tem sido utilizadas pela equipe, € o
que aprendeu-se sobre os pacientes atendidos.

4281 pacientes ter companheiro

género feminino;
mais jovem

Silva, Moreira, &
Canavarro (2011)

Examinar o crescimento pos traumatico em
mulheres com cancer de mama e explorar seu
papel na mediac@o da percepgdo de impacto da
doenga, distress emocional e qualidade de vida

qualidade de vida
psicologica;
qualidade de vida social

78 mulheres com
ca de mama

ser mais jovem;
percepgdo negativa sobre o
impacto da doenga

Smith, Herndon, Lyerly,
Coan, Wheeler, Staley, et
al. (2010)

Explorar o relacionamento entre recursos
psicossociais desenvolvidos com a intervengdo
denominada "Pathfinders"e resultados alcangados.

suporte social;

percepcao de autoeficécia;
enfrentamento ativo;
espiritualidade;

otimismo

44 mulheres com
ca de mama

Soares, Moura, Carvalho,
& Baptista (2000)

Explorar a relagdo entre ajustamento emocional,
enfrentamento, afetividade e percepcdo de doenca.

40 pacientes

pior percep¢do de doenga;
afetividade negativa

Taylor, Lamdan, Siegel,
Shelby, Hrywna, & Moran-

Avaliar as consequéncias dos diferentes regimes de
tratamento nas preocupagdes sobre atratividade

91 mulheres com  bem-estar psicologico

sensagdo de baixa atratividade

. sexual, e o impacto dessas preocupagoes no ca de mama inicial sexual
Klimi (2002) exual, pacto dessas preocupag
ajustamento psicologico.
Travado, Grassi, Gil . .. . .
. > Avaliar a fé/espiritualidade e seu efeito nas . .. .
Martins, Ventura, & N piiu . 323 pacientes espiritualidade

Bairradas (2010)

implicagdes psicologicas do cancer.

Uchitomi, Akechi,
Fujimori, Okamura, &
Ooba (2003)

Descrever o curso do ajustamento mental de
pacientes apos cirurgia.

262 pacientes
com ca de pulméo

desesperanca/desamparo;
insatisfagdo com s. social;
baixo nivel educacional;
depressdo ao diagnéstico;
estadiamento avangado

Vahdaninia, Omidvari, &
Montazeri (2009)

Investigar o impacto do diagnéstico de cancer de
mama e seu tratamento no distress psicologico de
pacientes com cancer de mama.

167 mulheres

ser solteira
com ca de mama

fadiga;

viuvez,

dor;

menor nivel educacional

Vargas, Wohlgemuth,
Antoni, Lechner, Holley, &
Carver (2009)

Determinar a frequéncia de disturbios do sono em
mulheres antes da terapia adjuvante para cancer de
mama, e se grande transtorno do sono prediz piores
resultados funcionais.

240 mulheres
com ca de mama

transtorno do sono
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Walker, Zona, & Fisher
(2006)

Examinar se e quais estilos de enfrentamento e de
suporte social sdo preditores de sintomas
depressivos.

119 pacientes

aceitacao;
reinterpretacdo positiva;
busca de suporte social

ser mais jovem;

negagao;

evitacao;

suporte instrumental diretivo

Whitford, Olver, &
Peterson (2008)

Examinar como o bem-estar espiritual e suas
subescalas podem associar-se com os estilos de
ajustamento ao cancer.

449 pacientes

bem-estar fisico;
bem-estar social,
bem-estar familiar;
espiritualidade

desesperanga/desamparo

Wildes, Miller, Majors &
Ramirez (2009)

Avaliar a associagdo entre
religiosidade/espiritualidade e qualidade de vida
relacionada a satide.

117 mulheres
com ca de mama

religiosidade/espiritualidade

Wong-Kim, & Bloom
(2005)

Determinar a importancia relativa de varidveis
bioldgicas, psicoldgicas e sociais na depressao.

331 mulheres
com ca de mama

suporte social emocional

dor;
baixa autoestima;
idade mais jovem

Wootten, Burney, Foroudi,
Frydenberg, Coleman, &
Ng (2007)

Investigar com a qualidade de vida ¢ afetada por:
distarbios do humor, sintomas residuais do

tratamento, percepcao de doenca e enfrentamento.

167 homens com
ca de prostata

ajustamento marital

estratégias focadas na emogao;
doenga como ameaga;
sintomas fisicos
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Apéndice D — Estudo Piloto: Validacio do Conteiido do IRPO

Apos elaborado o instrumento, foi necessario identificar itens que ndo estavam adequados
para sua aplicagdo na populagdo que seria avaliada. Para tal, foi realizado um estudo piloto que
verificou a clareza da linguagem utilizada na formulagao dos itens.

Os entrevistadores foram treinados, recebendo informag¢des sobre o IRPO e sobre os
procedimentos envolvidos na coleta de dados — leitura e assinatura do TCLE-1, aplicagdo da versao
incial do IRPO, preenchimento da entrevista semiestruturada e dos instrumentos “Questionario de
avaliacdo por entrevistadores” e “Questionario de avaliagdo por pacientes”. Tanto o TCLE quanto
os instrumentos utilizados no estudo piloto encontram-se no Apéndice D.

Descri¢ao dos instrumentos:

Roteiro de entrevista semiestruturada — Parte 1: Desenvolvido com a finalidade de coletar dados

sociodemograficos e médico-clinicos dos pacientes. Nesta entrevista obtinha-se os seguintes dados:
sexo, idade, escolaridade, situacdo conjugal, tipo de cancer, estadiamento, tempo desde o
diagndstico, dor e presenga de limitagdes fisicas.

Questionario de avaliacdo por pacientes: Questionario a ser respondido pelos pacientes apos

aplicacdo do IRPO, registrando-se informagdes sobre a percep¢do quanto o tempo utilizado para
preencher o questionario; o nivel de dificuldade para responder; sua compreensdo em relacao aos
itens.

Questionario de avaliacdo por entrevistadores: Questiondrio a ser respondido pelos entrevistadores

apos a aplicacdo do IRPO, registrando o tempo utilizado para o paciente preencher o questionario;
o nivel de dificuldade que o paciente apresentou; sua percepcao sobre o nivel de compreensdo do
paciente em relagdo aos itens.

Os pacientes foram selecionados apos consulta aos prontuarios no momento em que
aguardavam para realizar alguma modalidade consulta ambulatorial. Procurou-se identificar
pacientes com diferentes niveis de escolaridade para ter entre os respondentes desde individuos
ndo alfabetizados até pessoas com nivel superior.

Os pacientes eram convidados a participar e, aceitando, solicitava-se a assinatura do TCLE -
1. Em seguida, junto com o paciente preenchia-se a entrevista semiestruturada, o IRPO e o
“Questionario de avaliacdo por paciente”. Durante a aplicacdo do IRPO, o entrevistador marcava o
tempo utilizado pelo paciente para responder a escala. Apos, o entrevistador respondia sobre sua
percepgao a respeito de cada aplicagdo utilizando o “Questiondrio de avalia¢do por entrevistadores™.
A avaliagdo da percepcdo do entrevistador foi uma estratégia escolhida para diminuir o efeito da

desejabilidade social sobre as respostas dos pacientes no momento de avaliar o IRPO.

Resultados
Responderam ao instrumento piloto pacientes (N=15), de ambos os sexos, idade média de

43,47 anos (DP=11,01), com diferentes niveis de escolaridade. Os dados sociodemograficos dos
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pacientes encontram-se na Tabela D1.

Tabela D1

Caracteristicas Sociodemogrdficas e Clinico-Médicas dos Participantes do Estudo 1 (N=15)

Caracteristicas N %
Sexo
Feminino 8 53,3
Masculino 7 46,7
Estado Civil
Solteiro 2 13,3
Conviviomarital 8 53,3
Divorciado(a)/separado(a) 4 26,7
Viuvo 1 06,7
Escolaridade
Naio alfabetizado 1 06,7
Ensino fundamental incompleto 6 40,0
Ensino fundamental completo 3 20,0
Ensino médio incompleto 1 06,7
Ensino médio completo 3 20.0
Ensino superior incompleto 1 06,6
Situacao profissional
Ativo 2 13,3
Desempregado 5 33,4
Licenga médica 3 20,0
Aposentado 2 13,3
Recebendo auxilio doenga 3 20,0

Em relacdo ao tempo utilizado para responder ao instrumento, os pacientes levaram, em
média, nove minutos (DP= 4), com um paciente respondendo em menos de cinco minutos, 12
demorando entre cinco e 10 minutos e dois pacientes gastando mais de 15 minutos.

Procurando compreender quais variaveis poderiam interferir no tempo utilizado para
responder ao questionario, investigou-se a correlagdo entre o tempo com: sexo, idade, escolaridade
e nivel de dor durante a aplicagdo. Para tal, optou-se pelo uso do coeficiente de correlacdo de
Spearman, pelos dados ndo terem distribuicdo normal, utilizando-se a varidvel escolaridade
dicotomizada em “ndo alfabetizados e até o nivel fundamental” e “a partir do nivel médio”. Tal
analise constatou que ndo houve correlagdo significativa entre estas variaveis e a quantidade de
tempo utilizada para responder ao questionario, contrariando a expectativa de que o nivel de
escolaridade pudesse interferir. Provavelmente, o auxilio dos entrevistadores com a leitura das
questdes no momento da aplicacdo minimiza possiveis dificuldades para responder rapidamente as

questdes. Entretanto, vale informar que os dois pacientes que utilizaram mais de 15 minutos para



responder foram o mais velho da amostra e a tnica ndo alfabetizada. Ainda, sobre o tempo
utilizado, no questionario para avaliagdo do instrumento pelos pacientes, a maior parte dos
pacientes (7) considerou o questionario rapido de responder, seis consideraram moderado, um
considerou muito rapido e outro demorado.

Analisando as respostas ao questiondrio de avaliagdo para pacientes, observou-se que a
maioria deles (10) ndo referiu dificuldade com algum item em particular. Dentre os itens
apontados pelos cinco pacientes com dificuldade, encontravam-se: 14 (N=1), 17 (N=1), 19 (N=2),
20 (N=1), 26 (N=1) e 37 (N=1).

Em relacdo a dificuldade geral para responder o instrumento: seis pacientes ndo relataram
dificuldade; seis tiveram assinalaram sentir um pouco de dificuldade, mas conseguir responder
tudo; dois tiveram dificuldade, mas conseguiram responder tudo; um informou que teve
dificuldade e deixou questdes sem responder. Apesar das dificuldades assinaladas, os pacientes em
geral ndo apontaram palavras dificeis de compreender, havendo apenas dois participantes com
dificuldade em algumas palavras, como apresentado na Tabela D2.

Verificando as respostas ao questionario de avaliacdo, elaborado para os entrevistadores
analisarem o momento da aplicagdo, pode-se ampliar a compreensdo a respeito das dificuldades
dos pacientes. Apenas dois pacientes foram apontados com maior nivel de dificuldade (acima de
7). Entretanto, para os entrevistadores, quatorze pacientes mostraram dificuldade para
compreender algumas questdes, sendo elas: 11 (N=1), 13 (N=4), 14 (N=10), 17 (N=4), 19 (N=3),
20 (N=4), 21 (N=4) e 26 (N=5). Pode-se notar que houve congruéncia entre as observagdes do
entrevistadores com as dos pacientes em relagdo as questdes 14, 17, 19, 20 e 26. Os
entrevistadores constataram também que seis pacientes tiveram dificuldade para compreender
algumas palavras, sendo elas: estratégia (N=5), recusa (N=4) e frequéncia (N=1).

Apesar da questdo 14 ser a unica com mais de 50% de concordincia quanto a sua
dificuldade, de acordo com as observagdes dos entrevistadores, optou-se por melhorar a redacgao
dos itens para os quais foi indicada alguma dificuldade tanto pelos pacientes quanto pelos
entrevistadores. Na Tabela D2 encontram-se compiladas as dificuldades relacionadas a cada
questdo como também as modificagdes realizadas para melhorar a redag¢do de cada item e torna-los
mais claros para facilitar a compreensdo dos pacientes.

O instrumento finalizado foi, entdo, submetido a analise fatorial (estudo 2).

157



Tabela D2

Descri¢do das Dificuldades Identificadas nos lItens de Acordo com a Percep¢do dos
Entrevistadores e dos Pacientes Avaliados no Estudo 1 (N=15)

Pacientes com

Item dificuldade (n) Dificuldades identificadas Nova redacio
Pac.* Entr.**
Considerar que estar doente ¢ .
. - ~ para ajuda-lo(a) nas tarefas
diferente de estar debilitado, ndo .
1 i ! sendo necessaria ajuda apenas por didrias 5¢ ficar
J P P adoentado(a)/debilitado(a).
ter uma doenga.
Tento  encontrar  estratégias
13 4 Nao compreender o significado de (meios, planos, recursos) que
“estratégias”. me ajudem a lidar com a
doenga.
Demorar a entender o conteudo do .
. Sinto que nada do que faco
14 1 10 item pela presenga de uma . .
. podera me ajudar.
negativa.
~ L Me nego a acreditar que isto
Niao compreender o significado de .
17 1 4 w ,,p & esteja acontecendo desta forma
recusa’. .
comigo.
Demorar a entender o conteudo do S
. Penso que a vida é ruim porque
19 2 3 item pela presenga de uma
. estou doente.
negativa.
20 1 4 A palavra viver foi associada com  Tento aprender a conviver com a
aceitacdo e satisfagdo. doenca.
O som da preposicdo “sem” . ~
T Sinto que ndo ha esperanca no
21 - 4 remeteu ao verbo “ter”, afetando q P ¢
futuro.
as repostas.
A - Tenho receio de que
Existéncia de duplicidade na frase, . .
. . ~ pensamentos ruins ou tristes
26 1 5 pois evitam pensar, mas ndo pelo
. sobre a doenga possam me fazer
motivo apontado. X
piorar.
Sentiram-se pesarosos por Nao foi realizada alteragdo por
37 1 2 recordar um momento dificil em auséncia de problema na

sua vida.

redagdo do item.

Nota: *ntimero de pacientes que relatou dificuldade para responder o item. **ntiimero de pacientes que foram

considerados pelo entrevistador como tendo dificuldade no item.
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Apéndice E — Instrumentos Utilizados no Estudo Piloto

Termos de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE 1

O (a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto: Validacdo de um
Instrumento para Avaliar a Necessidade de Atendimento Psicoldégico de Pacientes Oncoldgicos.
Tal projeto ¢é realizado por Juciléia Souza, como parte do seu doutorado no Programa de Pods-
Graduag@o em Processos de Desenvolvimento Humano e Satide do Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia.

O objetivo desta pesquisa ¢ desenvolver um questiondrio de avaliacdo/triagem que
possibilite reconhecer se os pacientes em tratamento oncoldgico possuem risco de desenvolver
algum tipo de dificuldade emocional que possa prejudicar seu bem-estar durante o tratamento para,
assim, poder encaminha-los ao atendimento psicologico.

O(a) senhor(a) receberd todos os esclarecimentos necessarios antes € no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nio aparecerd sendo mantido o mais rigoroso sigilo
através da omissdo total de quaisquer informagdes que permitam identifica-lo(a)

A sua participagdo serd através da resposta a uma entrevista, na qual serdo perguntadas
informagdes sobre vocé e sua doenca, € a uma escala, que foi desenvolvida para identificar fatores
que possam gerar dificuldades emocionais durante o tratamento do cancer. Como deseja-se saber o
quanto a escala é adequada, também solicitaremos sua opinido sobre ela. Ainda, para
complementarmos as informacgdes sobre cada paciente, sera necessario que autorize o acesso as
informagdes sobre seu problema de satde contidas no prontuario. Informamos que as entrevistas e
0 questiondrio serdo aplicados em conjunto, caso voc€ concorde e assine esse termo de
consentimento, e o prontudrio sera consultado depois.

Nio existem respostas certas ou erradas, apenas procuramos saber como vocé se encontra
no momento. Informamos que, caso sinta qualquer incomodo ou constrangimento, poderd se
recusar a responder qualquer uma das questdes, como também podera desistir de participar da
pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

Sua participagdo ¢ voluntaria, isto ¢, ndo havendo custos para o(a) senhor(a) e nem
pagamento por sua colaboragao.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser
publicados posteriormente. Esclarecemos, que em nenhum caso sua identidade serd revelada
durante a divulgacdo dos resultados da pesquisa. Todos os dados e materiais utilizados nesta
pesquisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor telefone para a
psicologa Juciléia Rezende Souza. Ela podera ser contatada na divisdo de psicologia do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB), telefone: 35411302, em horario comercial, ou através do seu
celular: 91451222,

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Saude da Universidade de Brasilia. As dividas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do
sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61) 3107-1947.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a
outra com o sujeito da pesquisa.

Participante: Nome / assinatura

Juciléia Rezende Souza - Psicologa CRP: 01-7239 Auxiliar de Pesquisa
Pesquisadora Responsavel Nome e assinatura

Brasilia,  de de
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PARTE 1
Data: Registro:
Nome:
Sexo: ( )F ()M Data de nascimento: Idade: anos
Estado civil: Escolaridade: Situacio profissional:
( )solteiro(a) ( ) ndo alfabetizado () ativo
( ) convivio marital ( ) Ens. fund. incompleto () nunca trabalhou
() divorciado(a)/separado(a) ( ) Ens. fund. completo () desempregado
() vitivo(a) () Ens. médio incompleto () licenga médica
( ) Ens. Médio completo () aposentado
( ) Ens. sup. incompleto
( ) Ens. sup. completo
( ) Pos-graduagdo
Tipo de cancer: Estadiamento:
Tempo desde o diagndstico: Tratamentos anteriores: Co-morbidade com outras doengas:
( )sim( )ndo
Qual?
Dor (resultado na escala EVA):
ODERADZ — e

5 @ ©, ©)

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

* Apontou: () nimero; ( ) carinha; ( ) cor.

Telefones para contato:
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( ) Autoaplicada ( ) Aplicada pelo entrevistador

Para conhecermos mais sobre vocé e a forma como estd lidando com essa etapa da sua vida, depois
do adoecimento, faremos algumas perguntas. IMPORTANTE - As perguntas devem ser
respondidas apenas por vocé ou com ajuda de um membro da equipe. Por favor, responda cada
pergunta abaixo marcando um X na resposta apropriada.
Nao ha respostas certas ou erradas.

Parte A - Escolha a alternativa que melhor represente a maneira como vocé percebe seu adoecimento:

Quanto a doenga afeta a sua Nao afeta Afeta um Afeta Afeta Afeta
1 | vida? em nada pouco moderadamente muito demais
1 2 3 4 5
Quanto vocé esta Nao estou Um pouco Moderadamente Muito Demasiadamente
2 | preocupado(a) com preocupado | preocupado preocupado preocupado preocupado
sua doenga? 1 2 3 4 5
Quanto a doenga o(a) afeta Nado me Afeta-me Afeta-me Afeta-me Afeta-me
3 emocionalmente? (Por exemplo, afeta um pouco moderadamente muito demais
faz vocé sentir raiva, medo, ficar
’ 1 2 3 4 5
chateado ou depressivo).
Quanto vocé sente sintomas Nao sinto Sinto um Sinto Sinto Sinto sintomas
4 | (manifestagdes, sinais ou sintomas pouco moderadamente muito graves demais
reagdes) de sua doenga? 1 | 2 | 3 4 5
Parte B - Indique a frequéncia do suporte que recebe de uase | ; uase
o a quen  SuP d Nunca Q As vezes Q Sempre
familiares e amigos, se vocé precisar: nunca sempre
Posso contar com alguém que me ajude a melhorar meu
5 1 2 3 4 5
humor, meu astral.
Posso contar com alguém com quem fazer coisas
6 g 1 2 3 4 5
agradaveis.
7 Posso contar com alguém para compartilhar minhas 1 ) 3 4 5
preocupagdes e medos.
Posso contar com alguém com quem possa desabafar ou
8 [conversar sobre assuntos relacionados a minha 1 2 3 4 5
enfermidade.
Posso contar com alguém que me ajude, se precisar ficar
9 1 2 3 4 5
de cama.
10| Posso contar com alguém para me levar ao médico. 1 2 3 4 5
Posso contar com alguém que me ajude nas tarefas
1,., . 1 2 3 4 5
diarias se ficar doente.
Me sinto satisfeito(a) em relagdo ao tipo de apoio
12 ) @ ¢ podeap 1 2 3 4 5
recebido.




162

Parte C - Em relagdo ao seu problema de saude atual,

Quase

Quase

o i : Nunca As vezes Sempre
indique a frequéncia dos seguintes comportamentos: nunca sempre
13 Tento encontrar estratégias que me ajudem a lidar com 1 2 3 4 5
a doenga.
14| Sinto que ndo tem nada que possa fazer para me ajudar. 1 2 3 4 5
15 | Procuro algo positivo em tudo que esta acontecendo. 1 2 3 4 5
16 Fago coisas que sdo importantes para mim, apesar de | ) 3 4 5
estar doente.
17 Me recuso a acreditar que isto esteja acontecendo desta | ) 3 4 5
forma comigo.
18 Conto meus medos e preocupagdes sobre a doenga a um 1 ) 3 4 5
amigo ou parente.
19 | Penso que a vida ndo pode ser boa porque estou doente 1 2 3 4 5
20 | Tento aprender a viver com a doenga. 1 2 3 4 5
21| Me sinto sem esperanga no futuro. 1 2 3 4 5
22 | Procuro apoio emocional de alguém (familia, amigos). 1 2 3 4 5
23 Peco ajuda a outras pessoas para lidar melhor com a 1 ) 3 4 5
doenca
24 Peco conselhos a outras pessoas para lidar melhor com 1 ) 3 4 5
a doenga.
25| Procuro fazer coisas para esquecer a doenga. 1 2 3 4 5
Evito ter pensamentos ruins ou tristes sobre a doenga
26 . . . 1 2 3 4 5
por receio que isto me faga piorar.
27 Te;n_to encontrar conforto na minha religido ou crenga 1 2 3 4 5
espiritual
Pal.'te D- Pgr favor, respc:nda cada pergunta na opgao Nunca Quase As vezes Quase Sempre
mais apropriada para vocé. nunca sempre
Durante a iltima semana meus pensamentos estdo
28 . . . 1 2 3 4 5
repetitivos e cheios de coisas assustadoras
Durante a tiltima semana tenho me sentido agitado
29 s 1 2 3 4 5
e achado dificil me acalmar
Durante a tltima semana tenho me sentido
30 R 1 2 3 4 5
nervoso/a e trémulo por dentro
31 Durante a iltima semana tenho me sentido tenso e 1 5 3 4 5
ndo consigo relaxar
Durante a tiltima semana tenho perdido o interesse
32 jpor coisas com as quais eu usualmente me importava 1 2 3 4 5
ou apreciava
33 Durante a tiltima semana tenho sentido que nao 1 > 3 4 5

posso controlar nada
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Parte D - Por favor, responda cada pergunta na opc¢ao uase | uase

. ) > TeSPO perg p¢ Nunca Q As vezes Q Sempre
mais apropriada para vocé. nunca sempre

Durante a ultima semana tenho me sentido
34 ., 1 2 3 4 5

nervoso e instavel.

Recentemente tenho pensado em acabar com a
35 eeente p 1 2 3 4 5

minha vida

No ultimo ano, por duas semanas ou mais, eu me
36 . . .. 1 2 3 4 5

senti triste, desanimado ou deprimido

Eu tive dois anos ou mais em minha vida onde eu
37 me senti deprimido ou triste na maioria dos dias, 1 2 3 4 5

mesmo que me sentisse bem algumas vezes

Tempo utilizado para preencher o questionario: minutos.
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QUESTIONARIO DE AVALIACAO POR PACIENTE
1. Voceé considerou que o tempo necessario para preencher o questionario foi:
() Muito rapido
( ) Rapido
( ) Moderado
( ) Demorado

() Muito demorado

2. Quanta dificuldade vocé teve para responder o questionario?

( ) Néao tive nenhuma dificuldade

( ) Tive um pouco de dificuldade, mas consegui responder tudo

() Tive dificuldade, mas consegui responder tudo

() Tive dificuldade e deixei questdes sem responder

() Tive muita dificuldade, mas consegui responder tudo

() Tive muita dificuldade e deixei algumas questdes sem responder

* Se teve dificuldade, conte o que aconteceu:

3. Teve alguma(s) questao(s) que foi dificil compreender? ( ) Nao () Sim
a. Se sim, qual e por qué?

4. Teve alguma(s) palavra(s) que foi dificil compreender? ( ) Nao () Sim
b. Se sim, qual? Tem alguma sugestdo de outra para colocar no lugar?

5. Gostaria de fazer algum comentario sobre o questionario?




QUESTIONARIO DE AVALIACAO POR ENTREVISTADOR

1. Tempo utilizado para preencher o questionario
( ) Respondeu o questionario muito rapidamente - menos que 5 minutos.
( ) Respondeu o questiondrio rapidamente - de 5 a 10 minutos
() Demorou um pouco para responder o questionario - de 10 a 15 minutos
() Demorou muito para responder o questiondrio - mais que 15 minutos.
2. Quanta dificuldade o paciente teve para responder o questionario?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nenhuma Extrema dificuldade
Justifique
3. Houve questdes dificeis para o paciente compreender?

a. ()Nao () Sim. Quais? (justifique)
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4. Teve alguma(s) palavra(s) que o paciente teve dificuldade de compreender?
a. ( )Nao () Sim. Quais? (justifique)

5. Gostaria de fazer algum comentario sobre o questionario?
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Apéndice F — Instrumentos Utilizados no Estudo 2
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE2

O (a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto: Validacdo de um
Instrumento para Avaliar a Necessidade de Atendimento Psicoldégico de Pacientes Oncoldgicos.
Tal projeto ¢é realizado por Juciléia Souza, como parte do seu doutorado no Programa de Pods-
Graduag@o em Processos de Desenvolvimento Humano e Satide do Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia.

O objetivo desta pesquisa ¢ desenvolver um questiondrio de avaliacdo/triagem que
possibilite reconhecer se os pacientes em tratamento oncoldgico possuem risco de desenvolver
algum tipo de dificuldade emocional que possa prejudicar seu bem-estar durante o tratamento para,
assim, poder encaminha-los ao atendimento psicologico.

O(a) senhor(a) receberd todos os esclarecimentos necessarios antes € no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecerd sendo mantido o mais rigoroso sigilo
através da omissdo total de quaisquer informagdes que permitam identifica-lo(a)

A sua participagdo serd através da resposta a uma entrevista, na qual serdo perguntadas
informagdes sobre vocé e sua doencga, e a uma escala, que foi desenvolvida para identificar fatores
que possam gerar dificuldades emocionais durante o tratamento do cancer. Para complementarmos
as informacgdes sobre cada paciente, serd necessario que autorize o acesso as informacgdes sobre seu
problema de saude contidas no prontuario. Informamos que as entrevistas e o questionario serdo
aplicados em conjunto, caso vocé concorde e assine esse termo de consentimento, € o prontuario
serd consultado depois.

Nio existem respostas certas ou erradas, apenas procuramos saber como vocé se encontra
no momento. Informamos que, caso sinta qualquer incomodo ou constrangimento, poderd se
recusar a responder qualquer uma das questdes, como também poderd desistir de participar da
pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

Sua participagdo é voluntaria, isto ¢, ndo havendo custos para o(a) senhor(a) e nem
pagamento por sua colaboragao.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser
publicados posteriormente. Esclarecemos, que em nenhum caso sua identidade serd revelada
durante a divulgacdo dos resultados da pesquisa. Todos os dados e materiais utilizados nesta
pesquisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor telefone para a
psicologa Juciléia Rezende Souza. Ela podera ser contatada na divisdo de psicologia do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB), telefone: 35411302, em horario comercial, ou através do seu
celular: 91451222,

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Saude da Universidade de Brasilia. As dividas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do
sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61) 3107-1947.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a
outra com o sujeito da pesquisa.

Participante: Nome / assinatura

Juciléia Rezende Souza - Psicologa CRP: 01-7239 Auxiliar de Pesquisa
Pesquisadora Responsavel Nome e assinatura

Brasilia,  de de




167

ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA - PARTE 1

Data:

Registro:

Nome:

Sexo: ( )F ( )M

Data de nascimento:

Idade: anos

Estado civil: Escolaridade: Situacio profissional:
1. ( )solteiro(a) 1. () ndo alfabetizado 1. ( )ativo
2. () convivio marital 2. () Ens. fund. incompleto 2. () nunca trabalhou
3. () divorciado(a)/separado(a) | 3. ( ) Ens. fund. completo 3. () desempregado
4. () viavo(a) 4. () Ens. médio incompleto 4. () licenca médica
5. () Ens. Médio completo 5. ( )aposentado
6. () Ens. sup. incompleto 6. ( )auxilio doenga
7. () Ens. sup. completo 7. () pencionista
8. () Pos-graduacdo
Tipo de cancer: Estadiamento:

Tempo desde o diagndstico:

Tratamentos anteriores:
1. () cirurgia

2. ()QT

3. ()RxT

4. () Cirurgiae QT

5. () Cirurgia e RxT

6. () Cirurgia, QT e RxT
7. ()QTeRxT

8

outros:

Co-morbidade com outras doengas:
( )sim( )ndo

Qual?

Dor (resultado na escala EVA):

—}

ODERADZ

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

| B\ TE | S A

Telefones para contato:
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( ) Autoaplicada ( ) Aplicada pelo entrevistador

Para conhecermos mais sobre vocé e a forma como est4 lidando com essa etapa da sua vida,
depois do adoecimento, faremos algumas perguntas. IMPORTANTE - As perguntas devem ser
respondidas apenas por vocé ou com ajuda de um membro da equipe. Por favor, responda cada
pergunta abaixo marcando um X na resposta apropriada.
Nao ha respostas certas ou erradas.

Parte A - Escolha a alternativa que melhor represente a maneira como vocé percebe seu

adoecimento:
Quanto a doenca afeta a ~ Afeta um Afeta Afeta Afeta
. Nao afeta em nada . .
1 | sua vida? pouco | moderadamente | muito demais
1 2 3 4 5
Quanto vocé esté Nao estou Um pouco Moderadamente Muito Demasiadamente
2 | preocupado(a) preocupado/a | preocupado/a | preocupado/a | preocupado/a Preocupado/a
com sua doenga? 1 2 3 4 5
anto a doenca o(a) afeta ~ Afeta- Afeta-
Qu . ¢a o(a) afe Nao me ¢ Afeta-me cta Afeta-me
emocionalmente? (Por exemplo, faz me um me .
3 R .. afeta moderadamente . demais
vocé sentir raiva, medo, ficar pouco muito
chateado ou depressivo). 1 2 3 4 5
Quanto vocé sente sintomas | Nao sinto | Sinto um Sinto Sinto Sinto sintomas
4 | (manifestagdes, sinais ou sintomas pouco moderadamente muito graves demais
reagoes) de sua doenga? 1 2 3 4 5
Parte B - Indiune a fr'equ'éncia do suporte que recebe de familiares e Nunca Quase As vezes Quase Sempre
amigos, se vocé precisar: nunca sempre
Posso contar com alguém que me ajude a melhorar meu
5 1 2 3 4 5
humor, meu astral.
6 Posso contar com alguém com quem fazer coisas 1 ) 3 4 5
agradaveis.
7 Posso contar com alguém para compartilhar minhas 1 ) 3 4 5
preocupacgdes e medos.
Posso contar com alguém com quem possa desabafar ou
8 |conversar sobre assuntos relacionados a minha 1 2 3 4 5
enfermidade.
Posso contar com alguém que me ajude, se precisar ficar
9 1 2 3 4 5
de cama.
10| Posso contar com alguém para me levar ao médico. 1 2 3 4 5
1 Posso contar com alguém que me ajude nas tarefas 1 ) 3 4 5
diarias se ficar adoentado(a)/debilitado(a).
12| Me sinto satisfeito(a) em relagdo ao tipo de apoio recebido. 1 2 3 4 5




Parte C - Em relagdo ao seu problema de saude atual,
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Quase

Quase

indique a frequéncia dos seguintes comportamentos: Nunca nunca As vezes sempre Sempre
Tento encontrar estratégias (meios, planos, recursos) que
13 . . 1 2 3 4 5
me ajudem a lidar com a doenga
14| Sinto que nada do que fago podera me ajudar. 1 2 3 4 5
15| Procuro algo positivo em tudo que est4 acontecendo. 1 2 3 4 5
16 Facgo coisas que sdo importantes para mim, apesar de 1 ) 3 4 5
estar doente.
17 Me nego a acreditar que isto esteja acontecendo desta 1 ) 3 4 5
forma comigo.
18 Conto meus medos e preocupacdes sobre a doenga a um 1 ) 3 4 5
amigo ou parente.
19| Penso que a vida é ruim porque estou doente. 1 2 3 4 5
20| Tento aprender a conviver com a doenca. 1 2 3 4 5
21| Sente que ndo ha esperanca no futuro. 1 2 3 4 5
22| Procuro apoio emocional de alguém (familia, amigos). 1 2 3 4 5
23 Peco ajuda a outras pessoas para lidar melhor com a 1 ) 3 4 5
doenca.
24 Peco conselhos a outras pessoas para lidar melhor com a 1 ) 3 4 5
doenca.
25| Procuro fazer coisas para esquecer a doenca. 1 2 3 4 5
Tenho receio de que pensamentos ruins ou tristes sobre
26 : 1 2 3 4 5
a doenga possam me fazer piorar.
27 ngto encontrar conforto na minha religido ou crenca 1 ’ 3 4 5
espiritual.
Parte D - Por favor,Aresponda cada pergunta na op¢do mais Nunca Quase As vezes Quase Sempre
apropriada para vocé. nunca sempre
Durante a iltima semana meus pensamentos estdo
28 . . ) 1 2 3 4 5
repetitivos e cheios de coisas assustadoras.
Durante a iltima semana tenho me sentido agitado/a e
29 o s 1 2 3 4 5
achado dificil me acalmar.
Durante a dltima semana tenho me sentido nervoso/a e
30 . 1 2 3 4 5
trémulo/a por dentro.
Durante a iltima semana tenho me sentido tenso/a e ndo
31 . 1 2 3 4 5
conseguido relaxar.
Durante a dltima semana tenho perdido o interesse por
32 [coisas com as quais eu usualmente me importava ou 1 2 3 4 5
apreciava.
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Parte D - Por favor, r nda cada pergunta na opcdo mais uase |, uase
¢ or favo A esponda cada pergu ps Nunca Q As vezes Q Sempre

apropriada para vocé. nunca sempre
Durante a tltima semana tenho sentido que nao posso

33 1 2 3 4 5
controlar nada.
Durante a ultima semana tenho me sentido n a

34.u, eau se enho me sentido nervoso/a e 1 5 3 4 5
instavel.
Recentemente tenho pensado em acabar com a minha

350 p | 2 3 4 5
vida.
No ultimo ano, por duas semanas ou mais, eu me senti

36| . . .. 1 2 3 4 5
triste, desanimado/a ou deprimido/a.
Eu tive dois anos ou mais em minha vida onde eu me

37 |senti deprimido/a ou triste na maioria dos dias, mesmo 1 2 3 4 5
que me sentisse bem algumas vezes.

Muito obrigada!
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Apéndice G — Instrumentos Utilizados no Estudo 3

Termos de Consentimento Livre e Esclarecido —- TCLE3

0(a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto: Desenvolvimento de
escala para triagem psicoldgica de pacientes oncoldgicos a partir do processo de adaptacio.

O objetivo desta pesquisa é desenvolver um questionario de avaliagdo/triagem que
possibilite reconhecer se os pacientes em tratamento oncolégico possuem algum tipo de
sofrimento emocional que possa prejudicar seu bem-estar ao longo do tratamento e, assim,
poder encaminhd-los para atendimento psicolégico.

0(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecerd sendo mantido o mais rigoroso
sigilo através da omissao total de quaisquer informagdes que permitam identifica-lo(a)

A sua participacdo serd através da resposta a uma entrevista, na qual serdo
perguntadas informagdes sobre vocé e sua doenga, ao questionario, que foi desenvolvido para
saber se existe algum tipo de sofrimento emocional, a outro questionario que avalia o nivel
ansiedade e depressdo, e da permissdo para coletarmos informagdes sobre seu problema de
saude no prontudrio. Hoje, uma entrevista e um questionario serdo aplicados em conjunto,
caso vocé concorde e assine esse termo de consentimento, e o prontuario serd consultado
depois. Daqui a trés meses, ligaremos para o(a) senhor(a) e perguntaremos que dia vird ao
hospital e se podera, neste dia, responder novamente ao questionario, as perguntas sobre o
seu tratamento e ao questionario que avalia seu nivel de ansiedade e depressao.

Ndo existem respostas certas ou erradas, apenas procuramos saber como vocé se
encontra no momento. Informamos que, caso sinta qualquer incémodo ou constrangimento,
podera se recusar a responder qualquer uma das questdes, como também podera desistir de
participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

Sua participagdo é voluntaria, isto é, ndo havendo custos para o(a) senhor(a) e nem
pagamento por sua colaboragdo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser
publicados posteriormente. Esclarecemos, que em nenhum caso sua identidade sera revelada
durante a divulgacdo dos resultados da pesquisa. Todos os dados e materiais utilizados nesta
pesquisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer divida em relagido a pesquisa, por favor telefone para
a psicéloga Juciléia Rezende Souza. Ela poderd ser contatada na divisdo de psicologia do
Hospital Universitario de Brasilia (HUB), telefone: 35411302, em horario comercial, ou
através do seu celular: 91451222,

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia. As duividas com relacdo a assinatura do TCLE ou os
direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61) 3107-1947.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel
e a outra com o sujeito da pesquisa.

Participante: Nome / assinatura

Juciléia Rezende Souza - Psicologa CRP: 01-7239 Auxiliar de Pesquisa
Pesquisadora Responsavel Nome e assinatura

Brasilia,  de de
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Data: Registro:
Nome:
Sexo: ( )F ()M Data de nascimento: Idade: anos
Estado civil: Escolaridade: Situacio profissional:
5. ( )solteiro(a) 9. () ndo alfabetizado 8. ( )ativo
6. () convivio marital 10. ( ) Ens. fund. incompleto 9. () nunca trabalhou
7. () divorciado(a)/separado(a) | 11. ( ) Ens. fund. completo 10. ( ) desempregado
8. () viuvo(a) 12. () Ens. médio incompleto 11. ( ) licenca médica
13. () Ens. Médio completo 12. () aposentado
14. () Ens. sup. incompleto 13. () auxilio doenca
15. () Ens. sup. completo 14. () pencionista
16. () Pos-graduacdo
Tipo de céncer: Estadiamento:
Tempo desde o diagndstico Tratamentos anteriores (marcar mais de Co-morbidade com outras doengas:
(meses): uma opg¢ao quando necessario): ( )sim () nio
0. () nenhum Qual?
Data do diagnostico: 9. () cirurgia
10. ()QT

11. ( ) RxT/Braquiterapia

12. ( ) hormonioterapia

13. outros:
Dor (resultado na escala EVA):
UEVE § ;
0 g2 5 O

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

Telefones para contato:

Parte 2

Tratamento(s) em curso no momento: Acompanhamento psicoldgico:
0. ( ) nenhum 3. ( ) RxT/Braquiterapia 0-( )sim 1-( )ndo

1. () cirurgia 4. () hormonioterapia

2.()QT 5. outros:
Efeitos colaterais percebidos com o tratamento atual:
() nauseas () vOmitos () fadiga () alopecia (perda de cabelo)
() insonia () diarréia () constipagdo () mudangas no apetite
() pele seca/coceira ( ) anemia () dor () mudangas na pele e unhas
() mudangas no urinar () inchago () mudangas na boca e garganta (mucosite, aftas)

() outros:




ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO — HAD

173

Este questionario nos ajudard a saber como vocé estd se sentindo. Leia todas as frases e marque
com um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé tem se sentido na ULTIMA
SEMANA. Nao ¢ preciso ficar pensando muito em cada questdo. Neste questionario as respostas
espontaneas tém mais valor do que aquelas em que se pensa muito. Marque apenas uma resposta

para cada pergunta.

A 1) Eu me sinto tenso/a ou contraido/a:
3 ( ) A maior parte do tempo

2 () Boa parte do tempo

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nunca

D 8) Eu estou lento/a para pensar e fazer as
coisas:

3 ( ) Quase sempre

2 () Muitas vezes

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nunca

D 2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas
coisas de antes:

0 ( ) Sim, do mesmo jeito que antes

1 ( ) Nao tanto quanto antes

2 () S6é um pouco

3 ( ) Ja ndo sinto mais prazer em nada

A 9) Eu tenho uma sensacio ruim de medo,
como um frio na barriga ou um aperto no
estomago:

0 ( ) Nunca

1 ( ) De vez em quando

2 () Muitas vezes

3 () Quase sempre

A 3) Eu sinto uma espécie de medo, como se
alguma coisa ruim fosse acontecer:

3 ( ) Sim, e de um jeito muito forte

2 () Sim, mas nao tdo forte

1 ( ) Um pouco, mas isso ndo me preocupa

0 ( ) Nao sinto nada disso

D 10) Eu perdi o interesse em cuidar da
minha aparéncia:

3 ( ) Completamente

2 () Nao estou mais me cuidando como deveria
1 ( ) Talvez ndo tanto quanto antes

0 ( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

D 4) Dou risada e me divirto quando vejo
coisas engracadas:

0 ( ) Do mesmo jeito que antes

1 ( ) Atualmente um pouco menos

2 () Atualmente bem menos

3 ( ) Nao consigo mais

A 11) Eu me sinto inquieto/a, como se eu ndo
pudesse ficar parado/a em lugar nenhum:

3 ( ) Sim, demais

2 () Bastante

1 ( ) Um pouco

0 ( ) Nao me sinto assim

A 5) Estou com a cabeca cheia de
preocupacoes:

3 ( ) A maior parte do tempo

2 () Boa parte do tempo

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Raramente

D 12) Fico esperando animado/a as coisas
boas que estdo por vir:

0 ( ) Do mesmo jeito que antes

1 ( ) Um pouco menos do que antes

2 ( ) Bem menos do que antes

3 ( ) Quase nunca

D 6) Eu me sinto alegre:

3 ( ) Nunca

2 () Poucas vezes

1 ( ) Muitas vezes

0 ( ) A maior parte do tempo

A 13)De repente, tenho a sensaciio de entrar
em panico:

3 ( ) A quase todo momento

2 () Varias vezes

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nao sinto isso

A 7) Consigo ficar sentado/a a vontade e me
sentir relaxado/a:

0 ( ) Sim, quase sempre

1 ( ) Muitas vezes

2 () Poucas vezes

3 ( ) Nunca

D 14) Consigo sentir prazer quando assisto a
um bom programa de televisio, de radio ou
quando leio alguma coisa:

0 ( ) Quase sempre

1 ( ) Vérias vezes

2 () Poucas vezes

3 ( ) Quase nunca
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( ) Autoaplicada ( ) Aplicada pelo entrevistador

Para conhecermos mais sobre vocé e a forma como est4 lidando com essa etapa da sua vida,
depois do adoecimento, faremos algumas perguntas. IMPORTANTE - As perguntas devem ser
respondidas apenas por vocé ou com ajuda de um membro da equipe. Por favor, responda cada
pergunta abaixo marcando um X na resposta apropriada.
Nao ha respostas certas ou erradas.

Parte A - Escolha a alternativa que melhor represente a maneira como vocé percebe seu

adoecimento:
Quanto a doenca afeta a ~ Afeta um Afeta Afeta Afeta
. Nao afeta em nada . .
1 | sua vida? pouco | moderadamente | muito demais
1 2 3 4 5
Quanto vocé esté Nao estou Um pouco Moderadamente Muito Demasiadamente
2 | preocupado(a) preocupado/a | preocupado/a | preocupado/a | preocupado/a Preocupado/a
com sua doenga? 1 2 3 4 5
t fet ~ Afeta- -
Quan.o a doenca o(a) afeta Nio me eta Afeta-me Afeta Afeta-me
emocionalmente? (Por exemplo, faz me um me .
3 R .. afeta moderadamente . demais
vocé sentir raiva, medo, ficar pouco muito
chateado ou depressivo). 1 2 3 4 5
Parte B - Indique a frequéncia rt I \
te qu quén do' suporte que recebe de Nunca Quase As vezes Quase Sempre
familiares e amigos, se vocé precisar: nunca sempre
4 Posso gon‘_nar com alguém com quem fazer coisas 1 ) 3 4 5
agradaveis.
5 Posso contar com alguém para compartilhar minhas 1 ) 3 4 5
preocupacgdes e medos.
Posso contar com alguém com quem possa desabafar ou
6 |conversar sobre assuntos relacionados a minha 1 2 3 4 5
enfermidade.
Posso contar com alguém que me ajude a melhorar meu
7 1 2 3 4 5
humor, meu astral.
Posso contar com alguém que me ajude, se precisar ficar
8 1 2 3 4 5
de cama.
9 | Posso contar com alguém para me levar ao médico. 1 2 3 4 5
10 Posso contar com alguém que me ajude nas tarefas 1 ) 3 4 5
diarias se ficar adoentado(a)/debilitado(a).
11| Me sinto satisfeito(a) em relagdo ao tipo de apoio recebido. 1 2 3 4 5




175

Parte C - Em relacdo ao seu problema de satde atual, Quase | Quase
. . . Nunca As vezes Sempre
indique a frequéncia dos seguintes comportamentos: nunca sempre
12| Procuro apoio emocional de alguém (familia, amigos). 1 2 3 4 5
13 Conto meus medos e preocupacdes sobre a doenga a um 1 ) 3 4 5
amigo ou parente.
Tento encontrar estratégias (meios, planos, recursos) que
14 . . 1 2 3 4 5
me ajudem a lidar com a doenga.
15| Procuro algo positivo em tudo que est4 acontecendo. 1 2 3 4 5
16 Fago coisas que sdo importantes para mim, apesar de 1 ) 3 4 5
estar doente.
17| Tento aprender a conviver com a doenga. 1 2 3 4 5
18| Sinto que nada do que fago podera me ajudar. 1 2 3 4 5
19| Penso que a vida é ruim porque estou doente. 1 2 3 4 5
Parte D - Por favor,Aresponda cada pergunta na op¢do mais Nunca Quase As vezes Quase Sempre
apropriada para vocé. nunca sempre
Durante a iltima semana meus pensamentos estdo
20 o . . 1 2 3 4 5
repetitivos e cheios de coisas assustadoras.
Durante a iltima semana tenho me sentido agitado/a e
21 o s 1 2 3 4 5
achado dificil me acalmar.
Durante a dltima semana tenho me sentido nervoso/a e
220" 1 2 3 4 5
trémulo/a por dentro.
Durante a iltima semana tenho me sentido tenso/a e ndo
23 . 1 2 3 4 5
conseguido relaxar.
Durante a dltima semana tenho perdido o interesse por
24 |coisas com as quais eu usualmente me importava ou 1 2 3 4 5
apreciava.
25 Durante a tltima semana tenho sentido que nao posso 1 5 3 4 5
controlar nada.
2 Dur/ante a ultima semana tenho me sentido nervoso/a e 1 2 3 4 5
instavel.
No ultimo ano, por duas semanas ou mais, eu me senti
271 . . o 1 2 3 4 5
triste, desanimado/a ou deprimido/a.

Muito obrigada!
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Apéndice H — Modelo Final do IRPO com Crivo de Correcao

Indicador de Risco Psicolégico em Oncologia - IRPO

Para conhecermos mais sobre vocé e a forma como esta lidando com essa etapa da sua vida, depois do
adoecimento, faremos algumas perguntas. IMPORTANTE - As perguntas devem ser respondidas apenas
por vocé€ ou com ajuda de um membro da equipe. Por favor, responda cada pergunta abaixo marcando um
X na resposta apropriada.

Nao ha respostas certas ou erradas.

Parte A
Escolha a alternativa que melhor represente a maneira como vocé percebe seu adoecimento:

1. Quanto a doenca afeta a sua vida?

(1 ()2 ()3 ()4 ()5
Nao afetaem nada  Afeta um pouco  Afeta moderadamente Afeta muito Afeta Demais

2. Quanto vocé esta preocupado(a) com sua doeng¢a?

()1 ()2 ()3 ()4 ()5
Nao estou Um pouco Moderadamente Muito

preocupado/a preocupado/a preocupado/a preocupado/a Preocupado/a

3. Quanto a doenca o(a) afeta emocionalmente? (Por exemplo, faz vocé sentir raiva, medo, ficar
chateado ou depressivo).

Ol ()2 ()3 ()4 ()5
Nao me afeta  Afetaum pouco  Afeta-me moderadamente  Afeta-me muito  Afeta-me demais

Parte B
Indique a frequéncia do suporte que recebe de familiares e/ou amigos, se vocé precisar:

4. Posso contar com alguém com quem fazer coisas agradaveis.

()5 ()4 C )3 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

5. Posso contar com alguém para compartilhar minhas preocupacgdes e medos.

()5 ()4 C )3 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

6. Posso contar com alguém com quem possa desabafar ou conversar sobre assuntos relacionados a
minha enfermidade.

()5 ()4 C 03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

7. Posso contar com alguém que me ajude a melhorar meu humor, meu astral.

()5 ()4 C03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

8. Posso contar com alguém que me ajude, se precisar ficar de cama.

()5 ()4 C )3 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

9. Posso contar com alguém para me levar ao médico.

()5 ()4 o0 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre




10. Posso contar com alguém que me ajude nas tarefas didrias se ficar
adoentado(a)/debilitado(a).
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()5 ()4 C 03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
11. Me sinto satisfeito(a) em relagdo ao tipo de apoio recebido.
()5 ()4 C 03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
Parte C

Em relagdo ao seu problema de satde atual, indique a frequéncia dos seguintes comportamentos:

12. Procuro apoio emocional de alguém (familia, amigos).

()5 ()4 ()3 ()2

(@

Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
13. Conto meus medos e preocupacdes sobre a doen¢a a um amigo ou parente.
()5 ()4 C 03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
14. Tento encontrar estratégias (meios, planos, recursos) que me ajudem a lidar com a doenca.
()5 ()4 C 03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
15. Procuro algo positivo em tudo que esta acontecendo.
()5 ()4 C )3 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
16. Faco coisas que sdo importantes para mim, apesar de estar doente.
()5 ()4 C )3 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
17. Tento aprender a conviver com a doenca.
()5 ()4 C03 ()2 (N
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
18. Sinto que nada do que faco podera me ajudar.
()1 ()2 C )3 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
19. Penso que a vida € ruim porque estou doente.
(1 ()2 o0 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre
Parte D

Por favor, responda cada pergunta na op¢do mais apropriada para vocé.

20. Durante a Gltima semana meus pensamentos estdo repetitivos e cheios de coisas assustadoras.

(1 ()2 C )3 ()4
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre

()5
Sempre

21. Durante a dltima semana tenho me sentido agitado/a e achado dificil me acalmar.

(1 ()2 C )3 ()4
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre

()5
Sempre
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22. Durante a ultima semana tenho me sentido nervoso/a e trémulo/a por dentro.

()1 ()2 C 03 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

23. Durante a ultima semana tenho me sentido tenso/a e nao conseguido relaxar.

(1 ()2 o0 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

24. Durante a ultima semana tenho perdido o interesse por coisas com as quais eu usualmente me
importava ou apreciava.

(1 ()2 C03 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

25. Durante a dltima semana tenho sentido que ndo posso controlar nada.

(1 ()2 C )3 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

26. Durante a ultima semana tenho me sentido nervoso/a e instavel.

(1 ()2 C03 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

27. No ultimo ano, por duas semanas ou mais, eu me senti triste, desanimado/a ou deprimido/a.

()1 ()2 C )3 ()4 ()5
Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

Muito obrigada!
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TRIAGEM PSICOLOGICA

Data:

Nome: Sexo:

() feminino ( ) masculino

Data de nascimento: / / Idade: ____anos

Estado Civil: ( ) solteiro(a) ( ) convivio marital ( ) divorciado(a)/separado(a) ( ) viavo(a)
Escolaridade: ( ) ndo alfabetizado ( ) Ens. fund. incompleto ( ) Ens. fund. completo

() Ens. médio incompleto ( ) Ens. médio completo ( ) Ens. sup. incompleto ( ) Ens. sup.

completo
Indicador de Risco Psicoldgico em Oncologia - IRPO
Itens Amplitude Total
Percepcao de Doencga 1,2,3e19 4-20
Suporte Social Emocional 4,5,6,7,12¢e 13 6-30
Suporte Social Instrumental 8,9,10e 11 4-20
Enfrentamento Ativo 14,15,16,17 e 18 5-25
Distress Atual 20,21, 22,23,24,25,26 ¢ 27 8 -40
IGR
ponto de corte: 55 5-135

(indice Geral de Risco)

Necessidade de encaminhamento para atendimento psicolégico:
() Sim
( ) Nao

Assinatura e Carimbo do Reponsavel pela Avaliagdo





