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Introducao

“Trata-se de uma pesquisa que todos acham importante, mas que ninguém havia realizado” — assim
comentou um especialista em salde ao avaliar esta pesquisa. Fazer com que 0s pacientes com cancer
expusessem com suas préprias palavras os problemas que os afligem, em escala nacional, preservando a
privacidade, e transforma-los em banco de dados apds uma analise cientifica — este é o propdsito
principal desta pesquisa. O resultado sera utilizado na melhoria da “qualidade de vida” (QOL) dos
pacientes com cancer.

O esbogco do formulario de pesquisa foi feito pelos profissionais de salde e de pesquisa, e foi
completado com a ajuda das 53 instituicBes que realizaram a pesquisa e 15 entidades entre associagdes
de pacientes e entidades de apoio aos pacientes. O propdsito principal da pesquisa estava em pedir
respostas livres para que os pacientes falassem com suas prdprias palavras das “as aflicdes que sofreram
como pacientes com cancer” e “o que acham necessario para aliviar as aflicbes”. Foram acrescentados,
além dos fatores circunstanciais, muitas perguntas para reforca-los. Ao realizar a pesquisa,
proporcionamos o consentimento informado mediante aprovagio da Comissdo de Etica de cada
instituicdo, e designamos como destino de remessa das respostas o think tank que faria a analise, para
preservar a privacidade dos pacientes.

O numero de pacientes que participaram da pesquisa foi de 7.885 no total. As respostas escritas por cada
pessoa foram organizadas objetivamente pelos encarregados do think tank, sendo obtidas mais de vinte
mil aflicbes e sobrecargas. Depois, elas foram classificados uma a uma em 15 superclasses, 35 classes,
129 subclasses e 623 microclasses, na tentativa de transforma-las em banco de dados. Quanto as
medidas para aliviar as afli¢cdes, foram obtidas 7 mil sugestdes. Neste relatério parcial, os dados
classificados foram analisados conforme diversos fatores circunstanciais, mas futuramente cada uma das
mais de vinte mil aflicBes deverd ser expressa em frases curtas de no méaximo 50 caracteres, e deverdo
ser acrescentados os dados com as afli¢des classificadas por tipo de céncer. A partir de entdo serdo
utilizados para fornecer as informagles Uteis para a amenizagdo das aflicGes e levar adiante o
desenvolvimento e a preparagdo de ferramentas necessarias.

De que forma o resultado desta pesquisa sera aproveitada na melhoria da “qualidade de vida (QOL)”
dos pacientes com cancer?

Em primeiro lugar, permitira transmitir aos novos pacientes acometidos por cancer e seus familiares os
tipos de aflicdes sofridas pelas pessoas que enfrentaram a doenga, e como elas as solucionaram. 1sso
aliviara a soliddo dos pacientes com cancer e mostrara o caminho na luta contra ele.

Em segundo lugar, ajudard os profissionais de salde e os encarregados do poder pulblico a
compreenderem mais profundamente as aflicGes dos pacientes. Espera-se que com isso empenhem seu
esforco no sentido de solucionar os problemas durante o processo de tratamento, e na realizagdo de um
atendimento mais adequado nas consultas. Possibilitara também o desenvolvimento de novas técnicas

médicas que amenizem os sintomas / efeitos colaterais / seqiielas.



Em terceiro lugar, ajudara a sociedade a compreender as aflicbes dos pacientes com cancer como sendo
algo préximo. Nesta “era do cancer” em que um em cada dois homens e uma em cada trés mulheres
contraird o cancer, é essencial a compreensao da sociedade para estruturar o alicerce social que leve a
amenizacao das afli¢oes.

Este relatorio é considerado relatério parcial deste estudo. Futuramente, apds a conclusdo do “Banco de
dados sobre as aflicdes relacionados ao cancer”, devera ser levado adiante o estudo sobre o
desenvolvimento de ferramentas que ajudem a amenizar as aflicbes e sobre a preparacdo de recursos

médicos.



1 Sumaério da enquete

(1) Instituigdes que realizaram a pesquisa

53 institui¢des de salde e 15 associacdes de pacientes e entidades de apoio aos pacientes

(2) Etica relativa a enquete

» Protecdo a privacidade através do anonimato sem possibilidade de conexdo (método
que impede a identificacdo de individuos)

> Em principio, aprovacio da Comissdo de Avaliacdo Etica e assinatura no termo de
consentimento pela pessoa que respondeu

(3) Periodo pesquisado
De abril a dezembro de 2003

(4) Publico-alvo da pesquisa
(Instituicdo de salde)
Pacientes com cancer com idade superior a 20 anos, em tratamento ambulatorial

(Associagdo de pacientes / entidades de apoio aos pacientes)
Pessoas que tiveram cancer, de idade superior a 20 anos, que pertencem a alguma
associacdo de pacientes ou entidade de apoio aos pacientes relativas ao cancer, cujo
consentimento foi obtido previamente

(5) Situacdo de retorno

(Geral) Quantidade de formularios de pesquisa distribuidos: 12.345
Quantidade de formularios de pesquisa que retornaram: 7.885
indice de retorno: 63,9%

% Nota 1: Os 48 dos 7.885 formularios de pesquisa retornados, nos quais a idade ou a doenca
ndo se enquadravam ao publico-alvo ou havia falta de informagdes, foram tratados
como opinides para referéncia (ver suplemento 5).
No processamento estatistico foram excluidos esses 48 formularios, e considerado
como parametro os 7.837 formularios.

(Instituicdo de saude) Quantidade de formularios de pesquisa distribuidos: 10.200
Quantidade de formularios de pesquisa que retornaram: 7.272
(considerado como  pardmetro, os 7.235 formularios
correspondente a nota 1)
indice de retorno: 71,3%

(Associagdo de pacientes / entidade de apoio aos pacientes)
Quantidade de formularios de pesquisa distribuidos: 2.145
Quantidade de formularios de pesquisa que retornaram: 613



(considerado como parametro, os 602 formularios correspondente
anotal)
indice de retorno: 28,6%

% Nota 2: Neste relatorio, consideramos como parametro basico o nimero total de respostas
(7.837 formularios), mas separamos uma parte por questdes para facilitar a
compreensdo. Considerando assim, o nimero de pessoas que responderam (ou 0
nimero de respostas) como parametro em algumas tabelas e graficos.



2 Resultado do levantamento das respostas livres

Agrupamos o resultado completo (exceto a resposta livre da pergunta 7) de acordo com o formulario de
pesquisa “Pesquisa da situa¢do atual das pessoas que tiveram cancer em relacdo as aflicbes e sobrecargas”
(ver suplemento 6).

Pergunta 1: Quando foi diagnosticado o seu cancer? (por faixa etaria)

Ndmero

Idade em que foi diagnosticado real (%)

1. Faixa etéria de 20 anos 110 (1,4%)
2. Faixa etaria de 30 anos 435 (5,6%)
3. Faixa etéaria de 40 anos 1.184  (15,1%)
4. Faixa etaria de 50 anos 2.036  (26,0%)
5. Faixa etaria de 60 anos 2.369  (30,2%)
6. Faixa etéria de 70 anos 1427  (18,2%)
7. Faixa etaria de 80 anos 125 (1,6%)
8. Faixa etaria de 90 anos 4 (0,1%)
Sem resposta 147 (1,9%)

Total 7.837 (100,0%)

Pergunta 2: Na ocasido, foi diagnosticado como cancer de que 6rgdo? Favor escolher uma
alternativa que corresponda ao seu caso.

Ndmero

Regido real (%)
1. Cérebro 4 (0,1%)
2. Faringe / laringe 271 (3,5%)
3. Pulméo 749 (9,6%)
4. Esbfago 230 (2,9%)
5. Estdmago 1.046  (13,3%)
6. Duodeno / intestino delgado 35 (0,4%)
7. Intestino grosso / reto 1.055 (13,5%)
8. Figado 255 (3,3%)
9. Trato biliar / vesicula biliar 87 (1,1%)
10. Pancreas 102 (1,3%)
11. Rim / glandula supra-renal 76 (1,0%)
12. Bexiga 120 (1,5%)
13. Pele 29 (0,4%)
14. Cavidade bucal / lingua 100 (1,3%)
15. Utero 498 (6,4%)
16. Ovario / trompa 156 (2,0%)
17. Mama 1.904  (24,3%)
18. Préstata 302 (3,9%)
19. Testiculos 14 (0,2%)
20. Tireoide 90 (1,1%)
21. Leucemia 162 (2,1%)
22. Mieloma 32 (0,4%)
23. Osso 8 (0,1%)
24: Tecidos moles (musculos / tecido 30 (0,4%)
adiposo)
25. Linfoma 197 (2,5%)
26. Outros 102 (1,3%)
Sem resposta 183 (2,3%)
Total 7.837  (100,0%)
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Pergunta 3: Passado o tempo, o médico responsavel disse que apresentou recidiva (metastase)
até o presente momento?

Recidiva / metastase Nl:(';naﬁro (%) Nerifica—se que 1/4 do total das pessoh
apresentaram recidiva ou metastase. Entre as

1. Sim 1.852 (23,6%) . .

> Nio 5744 (73.3%) pessoas que ndo apresentaram recidiva ou

Sem resposta 241 (3,1%) metéstase estéo incluidos os pacientes que estdo
Total 7.837 (100,0%) em observacdo poés-tratamento, e 0s que ja

fazem 5 a 10 anos que terminaram o tratamento
e sdo considerados praticamente curados. Ha a
possibilidade de haver alguns pacientes que nédo
foram informados da apresentacdo da recidiva

QJ metastase.

Pergunta complementar 3-1: Assinale com um circulo todas as regifes em que apresentou
recidiva (metastase).

Numero de pessoas = 1.852

o . N{mero Pela ordem de incidéncia temos: pulméo /

Local da recidiva / metastase (%) . A S
real pleura, figado, glandula linfatica e 0sso,

1. Cérebro / meninge 85 (4,6%) mas estas sdo regides de metastase de
2. Faringe / laringe 45 (2,4%) cancer sélido.
3. Pulmé&o / pleura 498 (26,9%)
4. Esbfago 24 (1,3%)
5. Estbmago 88 (4,8%)
6. Duodeno / intestino delgado 21 (1,1%)
7. Intestino grosso / reto 149 (8,0%)
8. Figado 455 (24,6%)
9. Trato biliar / vesicula biliar 16 (0,9%)
10. Pancreas 26 (1,4%)
11. Rim / glandula supra-renal 42 (2,3%)
12. Bexiga 68 (3,7%)
13. Pele 27 (1,5%)
14. Cavidade bucal / lingua 11 (0,6%)
15. Utero 31 (1,7%)
16. Ovario / trompa 36 (1,9%)
17. Mama 120 (6,5%)
18. Préstata 41 (2,2%)
19. Testiculos 0 -
20. Tiredide 18 (1,0%)
21. Medula 6ssea 32 (1,7%)
22. Glandula linfatica 433 (23,4%)
23. 0ss0 271 (14,6%)

24. Tecidos moles (musculos /

tecido adiposo) 15 (0,8%)
25. Corda espinhal 29 (1,6%)
26. Peritbneo 46 (2,5%)
27. Pericardio 2 (0,1%)
28. Outros 60 (3,2%)
Sem resposta 26 (1,4%)




Pergunta 4: Assinale com um circulo uma alternativa que corresponda a situagdo atual de seu
tratamento.

NUmero
real

2.820  (36,0%)

Situacéo de tratamento (%)

1. Estou continuando o
tratamento de cancer
2. Estou indo ao hospital

oPIL 4758  (60,7%)
para os exames pel’IOdICOS

3. Outros 135 (1,7%)
Sem resposta 124 (1,6%)
Total 7.837  (100,0%)

Pergunta 5: Assinale com um circulo_todos os tratamentos que fez nas instituicfes de saude até
agora.

NuUmero de pessoas = 7.837
NUmero

Tratamento (%)
real

1. Cirurgia 6.013  (76,7%)

2. Clrur_gla endoscépica / toracica / 1968  (251%)

abdominal

3. Tratamento medicamentoso

0,
(quimioterapia / horménios, outros) 4.601  (58,7%)

4. Radioterapia 2.374  (30,3%)
5. Outros 121 (1,5%)
Sem resposta 171 (2,2%)




Pergunta 6: Assinale com um circulo em uma alternativa que mais se aproxima a sua situagao no

cotidiano.

Situacéo no cotidiano

NUmero
real

(%)

1. N&o tenho nenhum sintoma em
especial, consigo participar de
atividade social e vivo como antes
de contrair o cancer, sem sofrer as
limitacBes impostas pela doenca e
pelo tratamento.

2. Tenho sintomas leves e limitages
para os trabalhos que usam o corpo
(trabalho bragal), consigo caminhar
e posso fazer servigos leves e
sentado (afazeres domésticos /
servicos de escritorio, por exemplo).

3. Consigo caminhar e cuidar de mim
mesmo, mas as vezes preciso de
ajuda dos outros. N&o consigo fazer
servicos leves, e fico acordado mais
da metade do dia.

4. Consigo cuidar de mim mesmo até
certo ponto, mas frequentemente
preciso da ajuda dos outros e fico
mais da metade do dia deitado.

5. N&ao consigo cuidar de mim mesmo,
necessito constantemente da ajuda
dos outros e fico o dia inteiro
deitado.

Sem resposta

4.412

2.649

412

188

16

160

(56,3%)

(33,8%)

(5,3%)

(2,4%)

(0,2%)

(2,0%)

Total

7.837

(100,0%)

ﬁomo 0 publico-alvo da pesquisa

foram os pacientes de cancer em

tratamento ambulatorial, a maioria
ndo tem sintomas e consegue viver
como na época em que nao tinha
cancer, ou tem sintomas leves e
consegue fazer servigos leves.

Pergunta 7: Quais eram suas aflicbes e preocupacbes? Assinale com um circulo todas as
alternativas que correspondam ao seu caso.
Numero de pessoas = 7.837

Tipos de aflicbes e preocupagdes Nurr;aelro (%)

1. Sofrln_]entos f|HS|cos como dor, efeitos 3770 (48.1%)
colaterais e sequelas

2. Depressao, inseguranca, pa_nlcq e 4144 (52.9%)
outros problemas de ordem psicologica

3. Relacionamento conjugal,

relacionamento com os filhos e com os 2.277 (29,1%)
demais familiares

4. No trabalho, relacionado com posi¢édo

social e relagdes pessoais além da 1.608  (20,5%)
relacdo com a sociedade

5. Relac!onamento com os medicos e 628 (8,0%)
enfermeiros

6. Questdes financeiras como renda,

custo do tratamento e poupancga para o 2.752 (35,1%)
futuro

7. Czomo viver no futuro, relacionado a 5949 (37,6%)
raz&o de viver

8. Outros 180 (2,3%)
Sem resposta 873 (11,1%)

é preciso comparar 0 conteldo das
respostas livres, mas sdo citados
nimeras aflicdes e preocupacfes de
ordem fisica, mental e social,

relacionamento com os profissionais
de salde, etc.




Pergunta 8: Procurou conversar com alguém na tentativa de resolver os problemas surgidos em
cada uma das situacdes citadas na pergunta 7? Assinale com um circulo 0 numero

correspondente.

[(d) Quando foi diagnosticado]

Se conversou ou ndo Numero real (%)

1. N&o quis conversar com ninguém 1.570 (20,0%)

2. Tentei conversar, ou conversei 5.036 (64,3%)

Sem resposta 1.231 (15,7%)
Total 7.837 (100,0%)

Pergunta 9: Se vocé assinalou pelo menos uma vez o numero “2. Tentei conversar, ou conversei”

da pergunta 8, escolha na lista abaixo todas as pessoas ou instituicbes que correspondam e

preencha com os respectivos niimeros ou codi

NUmero de pessoas = 5.036

gos.

Fiquei mais aliviado(a)

Né&o fiquei aliviado(a)

Numero %) NUmero (%) NUmero (%)
real real real

1. Familiares 2.976 (59,1%) 579 (11,5%) 11 (0,2%)
2. Amigos / conhecidos 1.138 (22,6%) 193  (3,8%) 5 (0,1%)
3. Parentes 817 (16,2%) 144 (2,9%) 4 (0,1%)
4. Superiores / colegas 272 (5,4%) 54  (1,1%) 5 (0,1%)
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal 487 (9,7%) 53 (1,1%) 1 (0,0%)
gue conheci durante a internacao
6. Asspciagéo de pacientes / grupo de 120 (2.4%) 17 (03%) 0 i
auto-ajuda
7. Médico responsavel 1.288 (25,6%) 156  (3,1%) 9 (0,2%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 331  (6,6%) 49  (1,0%) 3 (0,1%)
9. Outros 111 (2,2%) 7 (0,1%) 1 (0,0%)
a. Sala de orientacdo pessoal do hospital 49  (1,0%) 12 (0,2%) 1 (0,0%)
b. Balc&o de orientacdo pessoal do
governo da Provincia, do municipio ou 24 (0,5%) 6 (0,1%) 2 (0,0%)
bairro
c. Outras instituicdes 39 (0,8%) 10 (0,2%) 1 (0,0%)
Sem resposta 878 (17,4%) 878 (17,4%) 878 (17,4%)

Acabei ndo conversando

N&o consegui encontrar com quem converar

NUdmero

Ndmero

real (%) real (%)
1. Familiares 18  (0,4%) 7 (0,1%)
2. Amigos / conhecidos 27 (0,5%) 4 (0,1%)
3. Parentes 15  (0,3%) 5 (0,1%)
4. Superiores / colegas 8 (0,2%) 2 (0,0%)
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal 4 (01%) 5 (01%)
gue conheci durante a internacao
6. Asspciagéo de pacientes / grupo de 7 (01%) 9 (02%)
auto-ajuda
7. Médico responsavel 24 (0,5%) 4  (0,1%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 5 (0,1%) 0 -
9. Outros 1 (0,0%) 4  (0,1%)
a. Sala de orientacdo pessoal do hospital 4  (0,1%) 3 (0,1%)
b. Balc&o de orientacédo pessoal do
governo da Provincia, do municipio ou 4 (0,1%) 7 (0,1%)
bairro
c. Outras instituicdes 2 (0,0%) 6 (0,1%)
Sem resposta 878 (17,4%) 878 (17,4%)

N&o quiseram me ouvir



[(b) Do diagnéstico até o momento atual]

Se conversou ou nao Ndmero real (%)

1. N&o quis conversar com ninguém 1.099 (14,0%)

2. Tentei conversar, ou conversei 4.266 (54,4%)

Sem resposta 2472 (31,5%)
Total 7.837  (100,0%)

NUmero de pessoas = 4.266
Figuei mais aliviado(a) Na&o figuei aliviado(a) N&o quiseram me ouvir

Ndmero NUmero Ndmero

real (%) real (%) real (%)
1. Familiares 2.279 (53,4%) 296  (6,9%) 6 (0,1%)
2. Amigos / conhecidos 1.076 (25,2%) 127 (3,0%) 2 (0,0%)
3. Parentes 653 (15,3%) 79 (1,9%) 4 (0,1%)
4. Superiores / colegas 212 (5,0%) 35 (0,8%) 2 (0,0%)
5. Pamenteg que sofrem do mesmo mal 876  (20,5%) 74 (L7%) 1 (0.0%)
gue conheci durante a internacao
6. Asspuagao de pacientes / grupo de 257 (6,0%) 18 (0.4%) 1 (0.0%)
auto-ajuda
7. Médico responsavel 1.489 (34,9%) 167  (3,9%) 16  (0,4%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 471  (11,0%) 54  (1,3%) 3 (0,1%)
9. Outros 102 (2,4%) 8 (0,2%) 1 (0,0%)
a. Sala de orientacéo pessoal do hospital 65 (1,5%) 12 (0,3%) 2 (0,0%)
b. Balcé@o de orienta¢@o pessoal do
governo da Provincia, do municipio ou 21  (0,5%) 6 (0,1%) 1 (0,0%)
bairro
c. Outras instituicdes 51 (1,2%) 14 (0,3%) 0 -
Sem resposta 792 (18,6%) 792 (18,6%) 792 (18,6%)
Acabei ndo conversando N&o consegui encontrar com quem converar
NUmero Numero
real (%) real (%)
1. Familiares 14 (0,3%) 3 (0,1%)
2. Amigos / conhecidos 17 (0,4%) 3 (0,1%)
3. Parentes 9 (0,2%) 3 (0,1%)
4. Superiores / colegas 9 (0,2%) 1 (0,0%)
5. Pamentes que sofrem do mesmo mal 10 (02%) 3 (01%)
gue conheci durante a internacao
6. Asspmagao de pacientes / grupo de 11 (0,3%) 8 (0.2%)
auto-ajuda
7. Médico responsavel 33  (0,8%) 5 (0,1%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 9 (0,2%) 2 (0,0%)
9. Outros 1 (0,0%) 6 (0,1%)
a. Sala de orientacd@o pessoal do hospital 9 (0,2%) 5 (0,1%)
b. Balc&o de orientacédo pessoal do
governo da Provincia, do municipio ou 4  (0,1%) 4  (0,1%)
bairro
c. Outras instituicdes 1 (0,0%) 6 (0,1%)
Sem resposta 792  (18,6%) 792  (18,6%)




[(c) Agora]

Se conversou ou nao NuUmero real (%)

1. N&o quis conversar com ninguém 1.276 (16,3%)

2. Tentei conversar, ou conversei 3.526 (45,0%)

Sem resposta 3.035 (38,7%)
Total 7.837 (100,0%)

NUmero de pessoas = 3,526

Fiquei mais aliviado(a)

Nao fiquei aliviado(a)

Numero (%) Numero (%) Numero (%)
real real real

1. Familiares 1.840 (52,2%) 236 (6,7%) 6 (0,2%)
2. Amigos / conhecidos 826 (23,4%) 96  (2,7%) 1 (0,0%)
3. Parentes 466 (13,2%) 61 (1,7%) 5 (0,1%)
4. Superiores / colegas 156  (4,4%) 24 (0,7%) 5 (0,1%)
5. Paciente; que sofrem do me~smo mal 568  (16,1%) 56 (1,6%) 0 )
gue conheci durante a internacao
6. Asspciaqéo de pacientes / grupo de 196 (5,6%) 15 (0.4%) 0 )
auto-ajuda
7. Médico responsavel 1.214 (34,4%) 133 (3,8%) 1 (0,0%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 262  (7,4%) 31 (0,9%) 5 (0,1%)
9. Outros 87  (2,5%) 9 (0,3%) 0 -
a. Sa_la de orientagéo pessoal do 38 (1,1%) 9 (03%) 1 (0.0%)
hospital
b. Balc&o de orientacédo pessoal do
governo da Provincia, do municipio ou 22 (0,6%) 6 (0,2%) 3 (0,1%)
bairro
c. Outras instituicbes 49  (1,4%) 16 (0,5%) 1 (0,0%)
Sem resposta 692 (19,6%) 692 (19,6%) 692 (19,6%)

Acabei ndo conversando

N&o consegui encontrar com quem converar

Ndmero Ndmero
real (%) real (%)

1. Familiares 17 (0,5%) 3 (0,1%)
2. Amigos / conhecidos 13 (0,4%) 3 (0,1%)
3. Parentes 8 (0,2%) 1 (0,0%)
4. Superiores / colegas 3 (0,1%) 4  (0,1%)
5. Paciente; que sofrem do mesmo mal 4 (0.1%) 2 (01%)
gue conheci durante a internacgao
6. Assc_)cia(;éo de pacientes / grupo de 8 (0.2%) 4 (01%)
auto-ajuda
7. Médico responsével 31 (0,9%) 7 (0,2%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 7 (0,2%) 0 -
9. Outros 0 - 9 (0,3%)
a. Sqla de orientacéo pessoal do 9 (0.3%) 8 (0.2%)
hospital
b. Balcéo de orienta¢@o pessoal do
governo da Provincia, do municipio ou 4 (0,1%) 5 (0,1%)
bairro
c. Outras instituicoes 3 (0,1%) 10 (0,3%)
Sem resposta 692 (19,6%) 692 (19,6%)

2/3 dos pacientes conversaram com alguém para aliviar as aflicdes. Nos trés momentos — “Quando foi
diagnosticado”, “Do diagnostico até o momento atual” e “Agora”, perguntado sobre as pessoas com

quem conversou € teve as aflicbes aliviadas, todos responderam que foram familiares, médico
encarregado e amigos / conhecidos, nesta ordem.

Nao quiseram me ouvir



Pergunta 10: Para aliviar as aflicbes e preocupacdes que teve no passado ou para aliviar os que

ainda tem, o que vocé acha que é necessario? Escreva livremente por favor.

NuUmero de pessoas = 7.837

Classificacdo dos apoios desejados Numero real (%)

1. Relacionamento com os profissionais de salude 1.469 (18,7%)
2. Aconselhamento / acompanhamento psicoldgico 885 (11,3%)
3. Sistemas € apoio no aspecto econdmico tais como 416 (5.3%)
despesas médicas

4. Fornecimento de informacd@es / divulgacdo de informacdes 470 (6,0%)
5. Inte.rcaNmblo com os pacientes que sofrem do mesmo mal / 636 (8,1%)
associacao de pacientes

6. Solucéo por meio de esforco préprio 1.432 (18,3%)
7. Colaboracéo, compreenséao e apoio dos familiares 648 (8,3%)
8. Colaboracdo, compreenséao e apoio dos amigos 204 (2,6%)
9. Re|y|nd|cagoes aos Orgaos do poder publico e instituicbes 514 (6,6%)
de saude

10. Avanco da medicina 252 (3,2%)
11. Religido 70 (0,9%)
12. Emprego / ambiente de trabalho 46 (0,6%)
13. Outros 154 (2,0%)
Sem respost 2.940 (37,5%)

\informa(;()es” com pequena diferenca.

pacientes que sofrem do mesmo mal / associacdo de pacientes

, “reivindicac@es aos 6rgdos do

/Em 1° lugar vem o “relacionamento com os profissionais de salde” e quase empatado vem o\
“solucdo por meio do esforco proprio”. Seguido por “aconselhamento / acompanhamento

psicolégico”, “colaboragdo, compreensdo e apoio dos familiares”, “intercAmbio com o0s

poder publico e instituigdes de saude” e “fornecimento de informagbes / divulgacdo de

Pergunta 11: Queremos saber a data de seu nascimento. (por faixa etaria)

Numero

Idade real (%) / \
1. Faixa etaria de 20 anos 45 (0,6%) Refletindo a idade que tinham quando recebeu o
2. Faixa etaria de 30 anos 258 (3,3%) diagnéstico, a distribuicio de acordo com a faixa
3. Faixa etéaria de 40 anos 802  (10,2%) L ) )
4. Faixa etaria de 50 anos 1.809  (23,1%) etaria é de 93,9% com idade acima de 40 anos e
5. Faixa etéaria de 60 anos 2.395  (30,6%) 83,6% com mais de 50 anos.
6. Faixa etéaria de 70 anos 2.073  (26,5%)
7. Faixa etaria de 80 anos 212 (35%)  \_ -/
8. Faixa etéaria de 90 anos 6 (0,1%)
Sem resposta 177 (2,3%)

Total 7.837 (100,0%)

Pergunta 12: Favor Informar o seu sexo.

Sexo Nimero real (%)

1. Masculino 3.531  (45,1%)

2. Feminino 4220  (53,8%)

Sem resposta 86 (1,1%)
Total 7.837  (100,0%)
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Pergunta 13: Favor informar sobre a sua familia.

s

Pergunta complementar 13-1: Vocé é casado(a) atualmente? Assinale com um circulo uma
alternativa que corresponda ao seu caso.

Situagao matrimonial Numero real (%)

1. Solteiro(a) 429 (5,5%)

2. Casado(a) 6.252  (79,8%)

3. Divorciado(a) / viivo(a) 1.011  (12,9%)

Sem resposta 145 (1,9%)
Total 7.837 (100,0%)

Pergunta complementar 13-2: Vocé mora com quem atualmente? Assinale com um circulo todas
as alternativas que correspondam ao seu caso.

NUmero de pessoas = 7.837

Pessoas que moram juntos NUmero real (%) 8,4%, ou seja, quase 10% das
1. Nado mora com ninguém 658 (8,4%) . A
2. Conjuge (esposo ou esposa) 6.040 (77,1%) pessoas  que fiveram  cancer
3. Seu pai 239 (3,0%) moram sozinho.
4. Sua mée 603 (7,7%)
5. Sogro 166 (2,1%)
6. Sogra 367 (4,7%)
7. Seus irmaos 173 (2,2%)
8. Irméos do cbnjuge 27 (0,3%)
9. Filhos 3.667  (46,8%)
10. Cbnjuges dos filhos 763 (9,7%)
11. Netos 900  (11,5%)
12. Outros parentes 41 (0,5%)
13. Outros 24 (0,3%)
Sem resposta 138 (1,8%)

Pergunta complementar 13-3: Agora vamos perguntar para as pessoas que tém filhos. Assinale
com um circulo uma alternativa que corresponda a situacéo dos seus filhos.

Sobre os filhos NUmero real (%)

1. O filho mais novo ainda ndo esta no primario 138 (1,8%)
2. O filho mais novo esta no primario ou no ginasio 417 (5,3%)
3. O filho mais novo esta no colegial 228 (2,9%)

4. Todos os filhos ja terminaram o colegial, mas alguns estdo na
faculdade, faculdade de curta duracéo, escola técnica, etc.
5. Todos os filhos estdo empregados ou casados e séo

401 (5,1%)

5023  (64,1%)

independentes

6: Tenho filhos que estdo dempregados ou que ndo se casaram 268 (3.4%)

ainda

7. Outros 33 (0,4%)

Sem resposta 1.329 (17,0%)
Total 7.837 (100,09%0)

As pessoas cujos filhos estdo todos “empregados ou casados e sdo independentes”
representam 64,1%. As pessoas com filhos que ainda ndo estdo na escola, ou que estdo
atualmente no primario, ginasio, colegial ou faculdade e constituem encargo

financeiro para os pais representam 15,1%.
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Pergunta 14: Fale sobre o seu trabalho.

Pergunta complementar 14-1: Separando o seu trabalho antes e depois de ser diagnosticado o
céancer, quais os itens da tabela abaixo correspondem a vocé?

O trabalho que desenvolvia quando foi diagnosticado

Trabalho atual

Profissao

NUmero

Profissao

Ndmero

(%) (%)
real real
1. Autbnomo 390 (5,0%) 1. Auténomo 291 (3,7%)
2. Empresério independente 372 (4,7%) 2. Empresario independente 306 (3,9%)
3. Tff_;\balha no negécio da 997 (3.8%) 3. Trgbalha no negécio da 238 (3,0%)
familia familia
4. Administradores e diretores 291 (3,7%) 4. Administradores e diretores 202 (2,6%)
5. Er_npregado de empresa 1335 (17.0%) 5. Er_npregado de empresa 749 (9,6%)
privada privada

6. Funcionério publico 372 (4,7%) 6. Funcionério publico 251 (3,2%)
7. Empregado temporario / 7. Empregado temporario /
trabalhador em meio periodo / 798  (10,2%) trabalhador em meio periodo / 532 (6,8%)
temporal temporal
8. Trabalho em casa 40 (0,5%) 8. Trabalho em casa 29 (0,4%)
_9. Dona-de-casa em tempo 1135  (14.5%) 9 Dona-de-casa em tempo 1435  (18,3%)
integral integral
10. Estudante 14 (0,2%) 10. Estudante 5 (0,1%)
11. Desempregado 1171 (14,9%) 11. Desempregado 2.158  (27,5%)
12. Outros 140 (1,8%) 12. Outros 122 (1,6%)
Sem resposta 1.482  (18,9%) Sem resposta 1519  (19,4%)

Total 7.837 (100,0%) Total 7.837 (100,0%)

Como cerca da metade das pessoas que responderam esta na faixa dos 50, 60 anos, que € a
idade que se aposentam, aumenta o nimero de “desempregados” e “donas de casa em tempo

integral”.

Pergunta complementar 14-2: Entédo, o conteudo do trabalho corresponde no geral a quais itens

da lista abaixo?

O conteudo do trabalho que desenvolvia

quando foi diagnosticado

O contelido do trabalho atual

NUmero

Ndmero

Conteudo do trabalho real (%) Conteudo do trabalho real (%)

1. Agricultura, silvicultura e 216 (2,8%) 1. Agricultura, silvicultura e 171 (2,2%)
pesca pesca

2. Transporte / comunicacao / 186 (2,4%) 2. Transporte / comunicacao / 116 (1,5%)
seguranca seguranga

3. Trabalrlador no processo de 579 (7.3%) 3. Trabalrlador no processo de 319 (4,1%)
producéo producao

4. Prestador de servigos 361 (4,6%) 4. Prestador de servigos 222 (2,8%)

5. Trabalhador de comércio 610 (7,8%) 5. Trabalhador de comércio 408 (5,2%)

6. Servicos de escritorio 676 (8,6%) 6. Servicos de escritorio 468 (6,0%)

7. Geréncia 475 (6,1%) 7. Geréncia 296 (3,8%)

8. Profissional especializado 483 (6,2%) 8. Profissional especializado 382 (4,9%)

9. Outros 274 (3,5%) 9. Outros 224 (2,9%)

Sem resposta 3.984  (50,8%) Sem resposta 5231  (66,7%)

Total 7.837 (100,0%) Total 7.837  (100,0%)
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Pergunta complementar 14-3: Assinale com um circulo uma alternativa que corresponda a
situacdo da empresa em que trabalhava ou ao negdcio que administrava quando foi

diagnosticado o cancer.

Autbnomo, empresario

Para quem estava Numero (%) independente, Numero %)

empregado real 0 trabalhador no negdcio real 0
da familia

1. Continuo trabalhando 1. Continuo com o

1.249  (47,6%) negocio em 694  (68,0%)

funcionamento

2. Estou afastado(a) 999 (8.79%) 2. Interromp| as atividades 79 (7.7%)
temporariamente

3. Pedi demisséo 799  (30,5%) 3. Nao estou trabalhando 58 (5,7%)

4. Fui despedido(a) 111 (4,2%) 4. Abandonei o negdcio 135  (13,2%)

5. Outros 237 (9,0%) 5. Tr,oque| por outro a1 (4,0%)
negdcio

Y 0
NuUmero total de pessoas 2.625 (100,0%) 6. Outros 14 (1,4%)

qgue responderam

Numero total de pessoas
que responderam

1.021 (100,0%)

X% Aqui a propor¢éo foi calculada tendo como parametro o nimero de pessoas que responderam.

4646 pessoas responderam a pergunta complementar 14-3. Destas, 2.625 responderam qh

ou “foram despedidas”. E ainda 30,7%

Qeta a continuidade da atividade profissional.

“estavam empregadas”,1.021 pessoas responderam que eram “autdbnomos, empresarios
independentes, trabalhadores no negécio da familia”. N&o é possivel determinar se a causa

direta foi o cancer, mas 34,7% das pessoas que “estavam empregadas” “pediram demissao”

dos autbnomos estdo

temporariamente as atividades”, “ndo estdo trabalhando”, “abandonaram o negécio” ou

“trocaram por outro negocio”, o que nos leva a presumir que o fato de ter contraido o cancer

“interrompendo

/
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Pergunta 15: Qual foi a sua renda familiar bruta neste Ultimo ano, incluido o imposto? (inclua a

penséo e o dinheiro que seus familiares lhe enviam para ajudar no sustento)

Renda Numero (%)
real
1. Inferior a 1,2 milhde sienes 448 (5,7%)
2. Superior a 1,2 milhdes e inferior a 3 milhdes de ienes 1.743 (22,2%)
3. Superior a 3 milhdes e inferior a 4 milhdes de ienes 1.300 (16,6%)
4. Superior a 4 milhdes e inferior a 5 milhdes de ienes 800 (10,2%)
5. Superior a 5 milhdes e inferior a 6 milhdes de ienes 612 (7,8%)
6. Superior a 6 milhGes e inferior a 8 milhdes de ienes 810 (10,3%)
7. Superior a 8 milhGes e inferior a 10 milhdes de ienes 586 (7,5%)
8. Superior a 10 milh&es e inferior a 20 milhdes de ienes 549 (7,0%)
9. Superior a 20 milhdes de ienes 89 (1,1%)
Sem resposta 900 (11,5%)
Total 7.837 (100,0%)

Quando a renda anual, 44,5% tém renda inferior a 4 milhdes de ienes. Acredita-se que a

razdo disso é que na maior parte das pessoas que tiveram cancer, a doenga se manifestou na

idade de se aposentar e muitos vivem de penséo.

<Informagdes adicionais> Situagdo da renda por faixa etaria

1. Faixa 2. Faixa 3. Faixa 4. Faixa 5. Faixa 6. Faixa 7. Faixa 8. Faixa

Renda etaria de etaria de etaria de etaria de etaria de etaria de etaria de etaria de re?&gzta gg:gll
20 anos 30 anos 40 anos 50 anos 60 anos 70 anos 80 anos 90 anos

1. Inferior a 1,2 milhde

sienes 7 16 25 75 135 145 28 - 17 448

2. Superior a 1,2 milhdes e

inferior a 3 milhdes de 14 28 75 237 707 578 69 1 34 1.743

ienes

3. Superior a 3 milhdes e

inferior a 4 milhdes de 7 31 61 178 486 462 55 - 20 1.300

ienes

4. Superior a 4 milhdes e

inferior a 5 milhdes de 5 45 68 157 237 248 28 - 12 800

ienes

5. Superior a 5 milhdes e

inferior a 6 milhdes de 3 36 83 174 171 124 11 - 10 612

ienes

6. Superior a 6 milhdes e

inferior a 8 milhdes de 3 36 184 284 176 100 11 - 16 810

ienes

7. Superior a 8 milhdes e

inferior a 10 milhdes de 1 17 116 275 111 54 5 1 6 586

ienes

8. Superior a 10 milhdes e

inferior a 20 milhdes de 2 13 110 231 102 75 9 - 7 549

ienes

9. Superior a 20 milhdes ) 1 14 34 24 15 ) ) 1 89

de ienes

Sem resposta 3 35 66 164 246 272 56 54 900
Total 45 258 802 1.809 2.395 2.073 272 177 7.837
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Pergunta 16 A: Qual foi o valor pago as instituicdes de salde?

Valor total pago as instituicdes de salde Nt:gﬁro (%)
1. Inferior a 500 mil ienes 3.688 (47,1%)
2. Superior a 500 mil e inferior a 1 milh&o de ienes 892 (11,4%)
3. Superior a 1 milh&o e inferior a 1,5 milh&o de ienes 318 (4,1%)
4. Superior a 1,5 milhdo e inferiora 2 milhdes de ienes 131 (1,7%)
5. Superior a 2 milhdes e inferior a 2,5 milhdes de ienes 52 (0,7%)
6. Superior a 2,5 milhdes e inferior a 3 milhdes de ienes 36 (0,5%)
7. Superior a 3 milhdes e inferior a 3,5 milhdes de ienes 26 (0,3%)
8. Superior a 3,5 milhdes e inferior a 4 milhdes de ienes 4 (0,1%)
9. Superior a 4 milhdes e inferior a 4,5 milhdes de ienes 4 (0,1%)
10. Superior a 4,5 milhdes e inferior a 5 milhdes de ienes 2 (0,0%)
11. Superior a 5 milhdes e inferior a 5,5 milhdes de ienes 3 (0,0%)
12. Superior a 5,5 milhdes e inferior a 6 milhdes de ienes 2 (0,0%)
13. Superior a 6 milhdes e inferior a 6,5 milhdes de ienes 4 (0,1%)
14. Superior a 6,5 milhdes e inferior a 7 milhées de ienes 1 (0,0%)
15. Superior a 7 milhdes e inferior a 7,5 milh&es de ienes 2 (0,0%)
17. Superior a 8 milhdes e inferior a 8,5 milhdes de ienes 2 (0,0%)
18. Superior a 8,5 milhdes e inferior a 9 milhdes de ienes 1 (0,0%)
23. Superior a 11 milh&es e inferior a 11,5 milhdes de ienes 1 (0,0%)
30. Superior a 14,5 milhdes e inferior a 15 milhdes de ienes 1 (0,0%)
Sem resposta 2.667 (34,0%)
Total 7.837  (100,0%)

Tanto nos valores pagos as instituicdes de salide como nos valores pagos as outras instituicdes e
pessoas para tratamento etc., a faixa que predomina é a de valores inferiores a 500 mil ienes, mas
considerando que mais da metade das pessoas que responderam sdo aposentados com mais de 60

anos que vivem de penséo, presume-se que o encargo financeiro é grande.

Pergunta 16 D: Qual foi o valor pago para outras instituicdes e pessoas para fazer o tratamento e
para aliviar as sequelas?

NUmero

Valor total pago para outras instituicdes e pessoas real (%)
1. Inferior a 500 mil ienes 1.173 (15,0%)
2. Superior a 500 mil e inferior a 1 milh&o de ienes 177 (2,3%)
3. Superior a 1 milh&o e inferior a 1,5 milh&o de ienes 81 (1,0%)
4. Superior a 1,5 milh&o e inferior a 2 milhdes de ienes 34 (0,4%)
5. Superior a 2 milh8es e inferior a 2,5 milhdes de ienes 22 (0,3%)
6. Superior a 2,5 milhdes e inferior a 3 milhdes de ienes 3 (0,0%)
7. Superior a 3 milhdes e inferior a 3,5 milhdes de ienes 11 (0,1%)
8. Superior a 3,5 milhdes e inferior a 4 milhdes de ienes 4 (0,1%)
9. Superior a 4 milhdes e inferior a 4,5 milhdes de ienes 2 (0,0%)
12. Superior a 5,5 milhdes e inferior a 6 milhdes de ienes 1 (0,0%)
16. Superior a 7,5 milhdes e inferior a 8 milhdes de ienes 1 (0,0%)
Sem resposta 6.328 (80,7%)
Total 7.837  (100,0%)
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3 Transformacdo das respostas livres em banco

de dados

As perguntas que constituem o nicleo desta pesquisa sdo duas: “Aflicdes e preocupacds que teve ao
receber o diagndstico e o tratamento de cancer” e “Reivindicacdes e apoio para aliviar as afli¢des eas
sobrecargas”, as quais pedimos que respondessem livremente.

Do ponto de vista da realizagdo de pesquisa, o sistema de resposta livre tem a desvantagem de
requerer tempo e trabalho para responder, pois a pessoa precisa transformar em texto o seu
pensamento ou sentimento. Mas mesmo assim resolvemos utilizar este sistema para que as proprias
pessoas que tiveram cancer contassem com suas palavras sobre o dia-a-dia apds a alta e o
relacionamento com as pessoas ao redor. Na pesquisa feita nas instituicdes de salde, pelo fato de
termos explicado detalhadamente sobre o propdsito e as caracteristicas desta pesquisa, durante o
processo de obtencdo do consentimento por escrito, as pessoas compreenderam melhor e
responderam mais detalhadamente que o esperado.

Por outro lado, as respostas livres requerem muita mao-de-obra na hora de analisar o resultado da
pesquisa. Nesta pesquisa resolvemos extrair as afirmacfes e reivindicacGes das respostas livres,
classifica-las e analisa-las.

Para classificar, procuramos as palavas-chave relativas as aflicdes e sobrecargas nos textos de
respostas livres dos 7.885 formularios respondidos. Como cada resposta continha de 3 a 4
palavras-chave, foram extraidos ao todo 25.952 dados relativos as aflicGes e sobrecargas. Cada um
dos dados constitui-se de frases curtas de algumas dezenas de letras relativas as aflices e
sobrecargas.

Em seguida, estes dados foram classificados e rotulados, sendo ao final construida um banco de
dados com 15 superclasses, 35 classes, 129 subclasses e 623 microclasses. Na figura 3-1 foi citado
como exemplo a superclasse “Modo de viver / razdo de viver / valores” para mostrar a composi¢do
do banco de dados. E no adendo 1 foram relacionadas todas as superclasses, classes, subclasses e

microclasses.
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(Exemplo)

Figura 3-1: Exemplo de composi¢do do banco de dados

mesmo me retraio.

13-3-3-6 Quando converso com alguém que nao sabe da doenca, eu

(Superclasses)

(Classes)

a b W N P

© 00 N O

11
12

13

14
15

Vindos de fora
Internagdo, alta, mudanca de hospital
Diagndstico, tratamento

Cuidados para atenuagao

Notificacdo, consentimento informado,
segunda opinido

Cooperagdo no tratamento médico
Tratamento domiciliar
InstalagBes e equipamentos, acess
Relacionamento com os profissi

Relacionamento com os profi
de saude (outros hospitais)
Sintomas, efeitos colaterais, seqlielas
Problemas psicol6gicos como a
anciedade

le vid N .
valores
Sobrecarga no trabalho, financeiro
Relacionamento com os familiares e
com as pessoas em volta

13-1 Visdo da vida
13-2 Modo de vida

13-3  Propriaidentidade

A 4

(Subclasses)

13-3-1 Alteracdo da aparéncia
13-3-2 Consciéncia da feminilidade, masculinidade / alteragéo

13-3-3 Alteracdo da percepcéo de si proprio

v (Microclasses)

13-3-3-1
13-3-3-2
13-3-3-3
13-3-3-4

13-3-3-5
13-3-3-6

Né&o consigo me aceitar

Sinto-me miseravel

Torturo-me

Medo de ndo mais poder fazer as coisas pessoais
sozinho

Sinto a minha existéncia insignificante

No contato comoutros, fico retraido
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4 Tendéncias gerais das aflicdes e sobrecargas

Quanto a pergunta “Aflicdes e preocupagdes que teve ao receber o diagndstico de cancer e o
tratamento”, foi solicitada a resposta livre, dividindo-se em trés momentos: *“Quando foi

diagnosticado”, “Do diagndstico até 0 momento atual” e “Agora”.

Figura 4-1. Como definir os trés momentos

Inicio do
_ . tratamento Exames e consultas Agora
Diagndstico Eim do periodicas no hospital
tratamento (Tratamento da recidiva /
Alta metastase)

| |

| | |
Quando
foi
diagno-
sticado

Do diagndstico até o momento atual

Agora

Em *“Quando foi diagnosticado” presume-se que as aflicGes ocorreram sob situagéo de perturbacéo
pelo fato de ter recebido a comunicacdo sem ter praticamente nenhuma informagdo. Em “Do
diagnéstico até 0 momento atual” presume-se que as aflicdes foram geradas recordando do processo
de diagnostico, tratamento e observacdo, e ainda, do tratamento de recidiva / metastase. Em “Agora”

presume-se que sdo as aflicdes atuais, apos ter passar por muitas.

NUmero de aflicGes e sobrecarga nos trés momentos e sua proporgao

Do diagndstico até o

Total dos trés momentos

Quando foi diagnosticado Agora
(Superclasses) momento atual
(Namero) (proporcdo) (NUmero) (proporg@o) (Numero) (proporgdo) (Numero) (proporcéo)

Vindos de fora 82 0,8% 22 0,3% 17 0,2% 121 0,5%
Internagéo, alta, mudanca de hospital 85 0,8% 93 1,2% 17 0,2% 195 0,8%
Diagnéstico, tratamento 669 6,4% 655 8,3% 414 5,5% 1.738 6,7%
Cuidados para atenuagao 76 0,7% 29 0,4% 53 0,7% 158 0,6%
Notificag&o, |_rlformar;ao e consentimento, 110 1,0% 131 1.7% 50 0.7% 291 1.1%
segunda opinido
Cooperagao no tratamento médico 0 1 0,0% 1 0,0% 2 0,0%
Tratamento domiciliar 1 0,0% 0 2 0,0% 3 0,0%
InstalagOes e equipamentos, acesso 5 0,0% 24 0,3% 23 0,3% 52 0,2%
Relagéo com os profissionais de saude (no 128 1,2% 280 3,5% 172 2,3% 580 2.2%
hospital em que se trata)
Re!amonamento com os profissionais de % 0.9% 49 0,6% 1 01% 156 0,6%
salde (outros hospitais)
Sintomas, efeitos colaterais, sequelas 125 1,2% 2.000 25,3% 1.790 23,7% 3.915 15,1%
Problemas psicolégicos como a anciedade 6.417 61,1% 2.940 37,3% 3.267 43,2% 12.624 48,6%
Modo de vida, razédo de viver, valores 465 4,4% 343 4,3% 332 4,4% 1.140 4,4%
Sobrecarga no trabalho, financeiro 625 6,0% 575 7,3% 855 11,3% 2.055 7,9%
Relacionamento com os familiares e com as 1617 15.4% 748 9,5% 557 7.4% 2922 11.3%
pessoas em volta

Total 10.501 100,0% 7.890 100,0% 7.561 100,0% 25.952 100,0%
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Quando foi
diagnosticado

Do diagnostico
até o momento
atual

Agora

10% 20% 40% 60% 80%
0,
2,1%
8,3% I 25,3% 37,3% 413%| 7,3% I)%
4,1%
5,5% 23, 7% 43,2% 4,4% 11,3% [
2,4%

Figura 4-2

: Proporcgéo de aflicdes e sobrecarga nos trés momentos

100%

1%

O Diagnéstico, tratamento
Problemas psicolégicos
como a anciedade

Relacionamento com os
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Apresentamos na tabela 4-1 e na figura 4-2, os dados obtidos sobre cada um dos momentos,

divididos por superclasses.

A diferenca mais visivel entre os trés momentos é que as aflicBes classificadas na superclasse

“Problemas psicolégicos como a anciedade”, que “Quando foi diagnosticado” representavam 61,1%,

haviam diminuido para 37,3% e 43,2%, respectivamente, nos periodos “Do diagndstico até o

momento atual” e “Agora”. Por outro lado, as aflicdes classificadas sob a superclasse “Sintomas,

efeitos colaterais, seqiiela”, que “Quando foi diagnosticado” ndo passavam de 1,2%, aumentou

visivelmente para 25,3% e 23,7%, respectivamente, nos periodos “Do diagnostico até 0 momento

atual” e “Agora”. Como se V&, as afli¢des dos pacientes podem mudar muito conforme a época, e

creio que esta pesquisa reflete muito bem esta realidade.
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Os dados de 10.501 casos relativos as aflicdes da “Quando foi diagnosticado”, os dados de 7.890
casos relativos as aflicdes da época “Do diagnostico até 0 momento atual” e os dados de 7.561 casos
relativos as aflicdes de “Agora”, no total de 25.952 dados, integram a base do “Banco de dados sobre
as aflicdes relacionados ao cancer”, e na estrutura do banco de dados cada um dos dados é
classificado em alguma das classes indicadas no suplemento 1.

No suplemento 3 estdo apresentados, divididos por subclasses, os dados de 467 casos dos mais de 20
mil dados, como exemplo. Estes dados podem ser classificados e analisados através de informagdes
sobre elementos circunstanciais como época em que foi diagnosticado o cancer, tipo de cancer, se

houve recidiva /metastase ou ndo. Sobre alguns desses exemplos, falaremos mais tarde.
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5 Medidas de atendimento, medidas de apoio e
ferramentas de apoio que as pessoas que tiveram
cancer consideram necessarias

Outra pergunta que constitui o propdsito desta pesquisa para a qual foi solicitada a resposta livre foi:
“Reivindicacdes e apoio para aliviar as aflicGes e as sobrecargas”. 4.911 pessoas responderam a esta
pergunta. Assim como na analise das respostas livres relativas as aflicbes e sobrecargas, foram
extraidas e organizadas as palavras-chaves dos textos das respostas. Como resultado, foram
registrados 1,5 reivindicacfes por pessoa, no total de 7.182 reivindicacdes. Classificando-se estes
dados em 14 itens, obtivemos o resultado apresentado na pergunta 10 da pagina 8. Classificando-os
pela ordem de freqiiéncia, temos o gréafico da figura 5-1.
Figura 5-1: Medidas de atendimento, medidas de apoio e

ferramentas de apoio que as pessoas que tiveram cancer

consideram necessarias (geral) )
Numero de casos = 7.182
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Em primeiro lugar vem a “solucdo por meio de esfor¢o proprio” que ganha disparado do segundo
lugar e também dos seguintes. Em segundo lugar vem o “aconselhamento / acompanhamento
psicoldgico” e, praticamente empatado com este, vem em terceiro lugar o “bom relacionamento com
os profissionais de saude”, seguido de “colaboracdo, compreensdo e apoio dos familiares”,
“intercdmbio com os pacientes que sofrem do mesmo mal / associacdo de pacientes” e “melhoria do
relacionamento com os profissionais de salde”. “Reivindicacdes aos 6rgdos do poder publico e
instituicdes de saude”, “fornecimento de informacdes / divulgacdo de informacfes” e “sistemas e
apoio no aspecto econdmico” também sdo areas de bastante reinvidicacGes. A expectativa em relagdo

a “avanco da medicina” e “religido” ndo eram muito grandes.
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Analisando mais em detalhes este resultado, verificamos as seguintes caracteristicas.
@ No levantamento geral, a resposta mais freqiiente foi “solugdo por meio do
esforco préprio”.

Além das solugBes como “conversar com as pessoas em vez de sofrer sozinho”, “ter alguém ou
algum ambiente que necessite de mim”, algumas pessoas citaram as técnicas desenvolvidas por elas
préprias para melhorar a qualidade de vida tais como, a de evitar o refluxo do suco gastrico durante
0 S0Nno que apareceu apos a gastrectomia. Nota-se que os pacientes se esforgam e tentam superar 0s
problemas por si mais do que os médicos e enfermeiros imaginam, mas & importante reunir e

desenvolver diversas maneiras que déem suporte a isso.

@ “Bom relacionamento com os profissionais de satde” vem em terceiro lugar.
Como houve muitas respostas como “é importante a relacdo de confianga com o médico” ou “estas
palavras do médico me salvaram”, baseadas na propria experiéncia, incluimos todas na resposta
“bom relacionamento com os profissionais de satde”.

Por outro lado, como contelido da resposta “melhoria do relacionamento com os profissionais de
saude” que figura em sexto lugar predomina a reivindicacdo pela melhoria do relacionamento por
causa da insatisfacdo com a situacdo atual: “queria conversar com o médico, mas ele parece ocupado
e ndo tenho coragem de abordar o assunto”, “gostaria que o médico me dirigisse palavras
carinhosas”.

@ Ha muitas pessoas que falam de suas experiéncias pessoais.

Para a pergunta “o que é necessario para aliviar a sua aflicdo?”, ao lado de revindicagdes concretas
como sistemas de orientacdo e de ajuda e ferramentas de suporte a vida diaria, houve muitas
respostas que citam suas préprias experiéncias, dizendo: “estas coisas sdo importantes”. Parece que
existe ai a vontade de transmitir a geracdo seguinte 0s meios que levaram a solucdo de seus
problemas.
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Figura 5-2: Medidas de atendimento, medidas de apoio e
ferramentas de apoio que as pessoas que tiveram cancer
consideram necessarias (associacéo de pacientes, etc.)
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Por outro lado, a figura 5-2 mostra a sintese das respostas livres das associagfes de pacientes e
entidades de apoio aos pacientes. 546 pessoas responderam a esta pergunta, citando 1,8
reivindicacOes por pessoa, no total de 964 reivindicaces.

A resposta mais frequiente foi “intercdmbio com os pacientes que sofrem do mesmo mal / associagdo
de pacientes”, que figura em primeiro lugar. Em segundo lugar vem “aconselhamento /
acompanhamento psicol6gico”, seguida de “solugdo por meio do esforgo préprio”, “fornecimento de
informac0es / divulgacdo de informagBes” e “melhoria do relacionamento com os profissionais de
saude”.

As respostas das pessoas que pertencem as associac0e de pacientes e entidades de apoio aos
pacientes tém as seguintes caracteristicas.

@ A resposta mais freqiiente é “intercambio com os pacientes que sofrem do
mesmo mal / associagdo de pacientes”.

Predominam as respostas que dizem que conversar com as pessoas que sofrem do mesmo mal que
conheceram durante a internacdo ou pertencer a associacdo de pacientes da forga, baseadas na sua
prépria experiéncia. Sdo particularmente numerosas as pessoas que citam as quatro vantagens de
pertencer as associagdes de pacientes: ter alguém que as ouve, poder contar com apoio psicolégico,
poder obter as informacfes necessarias e poder compartilhar os sentimentos que as pessoas
saudaveis ndo compreendem.

23



@ Ha muitas reivindicacbes concretas de suporte e ferramentas de que necessitam.
Talvez porque as pessoas que pertencem as associagdes de pacientes e entidades de apoio aos
pacientes conversaram bem entre si, as reivindicacdes relativas as ferramentas de apoio e sistemas de
que necessitam no dia-a-dia sdo registradas concretamente.

24



6 Exemplos de reivindicacbes concretas de
medidas de atendimento / medidas de apoio e
ferramentas de apoio

(1) Ferramentas e medidas de apoio que acham necessérias para o
dia-a-dia

» Ferramentas
E uma ferramenta que ajuda a dormir com seguranca e tranquilidade quando é dificil dormir de
costas ou virado para um dos lados (refluxo do suco gastrico por causa da gastrectomia, retirada
de uma das mamas etc.)
Prétese da mama que possa ser colocada e removida quando necessario, e que permita tomar
banho com ela
Pecas intimas corretivas que possam ser usadas sem resisténcia (aparéncia, boa circulacdo de ar)
Pecas intimas que protejam a cicatriz (utilizo como alternativa o soutien para amamentagao)
Cinto de seguranca que ndo aperte a cicatriz
Ferramenta que proteja a cicatriz da cirurgia do cancer do pulmdo, por exemplo, no trem lotado
(quando apertam com os ombros, por exemplo, € muito dolorido)

»  Colostomia
Gostaria que colocasse no anus artificial algo como respiro, pois a bolsa fica cheia de gas.
Gostaria que reduzisse, um pouco que seja, a inconveniéncia de precisar da ajuda alheia para
cuidar das fezes no caso de colostomia.

» Outros
Saldo de beleza proprio para os pacientes com cancer
Medidas de apoio a puericultura e cuidados com os doentes e idosos enquanto a dona de casa
estd internada ou em tratamento (internacdo temporaria em creches e day service, envio de
agentes auxiliadores (helper)
Sistema que se encarregue de cuidar de bebés e criancas pequenas enquanto as maes que ndo
vivem com seus companheiros se tratem, até que elas possam cuidar.

(2) Coisas que gostaria de obter orientacdo ou conselho

» Coisas relativas ao dia-a-dia
Alimentacdo e vida diaria ap6s receber alta do hospital
Questdes relativas a excre¢do tais como fezes e gases (é constrangedor perguntar ao médico
responsavel)
Gostaria de perguntar até ficar satisfeito sobre os sintomas, vida e aspecto psicolégico no
dia-a-dia (mesmo querendo perguntar ao médico responsavell, os homens tém dificuldade em
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perguntar sobre os detalhes)

» Coisas que dizem respeito ao sexo

+ Sobre a disfuncdo sexual masculina (qual é a situacdo, se ndo ha posssibilidades,etc.)

+ Sexo das mulheres de meia idade e terceira idade (a relagdo sexual do casal ndo vai bem,
sentimento de culpa em relacdo ao esposo etc.)

» Coisas que dizem respeito a familia
+ Como me relacionar com a familia e as pessoas ao redor (pacientes)
+ Como me relacionar com o paciente (familia)

» Coisas que dizem respeito as questdes financeiras
+ Quanto custa na préatica para fazer o tratamento indicado pelo médico?
Perspectiva econdmica no caso de o tratamento se arrastar por muito tempo

(3) Informagdes necessarias e modalidades de informacdes

» Coisas que dizem respeito aos métodos de tratamento e sintomas

+  Coletanea de casos que expliqguem os sintomas de cada etapa do tratamento
+ Relaco de sintomas de efeitos colaterais e seqiielas
+ Livro de medidas para sanar os sintomas que surgem apdés a cirurgia

» Informag8es baseadas na experiéncia de quem ja teve cancer
+ Que tipo de vida levam as pessoas que fizeram a cirurgia do mesmo 6rgédo apos a cirurgia?
+ Diversos exemplos reais e testemunhos de pessoas que venceram o cancer

» Coisas que dizem respeito a identidade

+ Modo de se maquiar quando perder cabelo, sobrancelhas e cilios

+ Informagdes sobre lengos, chapéus e perucas

+  Apresentacdo de diversas pegas intimas corretivas

+ Informagdes sobre as pessoas que fizeram cirurgia plastica ap6s a cirurgia da regido da face
+ Meétodos, época e custo de reconstrucdo da mama

» Forma de fornecimento de informacdes

+ Distribuicdo de brochuras que trazem a agenda durante a internacdo, as recomendagfes para a
vida apos a alta etc., antes da internacéo

+ Fornecimento de informagGes através da exibicdo de video antes da internagdo (como é a
cirurgia / fisioterapias / a partir de quando e como se alimentar, etc.)

+ Distribuicdo de informativos na instituicdo de salde onde est4 sendo atendido(a) (informagdes
necessarias para 0s pacientes em tratamento, depoimento de pessoas que passaram por isso,
apresentacdo de associacfes de pacientes e circulos)
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(4) O que deseja das instituicdes financeiras

» Secao, sistema etc. que fagca 0 acompanhamento da consulta

“Departamento de cuidados” que explique a situagcdo em que se encontra o(a) paciente, apds a
consulta ou o0 exame

“Departamento de after care” que atenda as queixas sobre sintomas de sequela, etc.
Aconselhamento geral feito pelos especialistas (0s pacientes s6 tem acesso as informagfes
imprecisas e fragmentadas)

Pessoas (se¢do) que olhe para o paciente como um todo, além dos médicos e enfermeiros
Pessoas ou sistema que fagcam um resumo dos sintomas que o médico explica (porque muitas
vezes a cabeca ndo estd funcionando direito no momento da consulta e ndo tem como verificar
depois)

Coisas que dizem respeito a vida apds receber alta do hospital

Orientacdo para evitar a recidiva feita pela equipe de saude (vida / alimentagdo / exercicios
fisicos etc.)

Orientacdo sobre alimentacdo e método de massagem voltada para os familiares

Fornecimento de informacdes e orientagdo sobre o edema linfatico

Orientacdo na sala de fisioterapia (os exercicios feitos em casa ndo surtiram efeito, mas como na
sala de fisioterapia pude receber o tratamento e a orientacdo, pude voltar a trabalhar.)

“Centro de recuperacdo” que prepare espiritualmente a pessoa para reintegrar-se a sociedade e
faca a fisioterapia antes de sair do hospital

Seminario que forneca as informac@es e a preparacao espiritual necessarias para a reintegracdo a
sociedade das pessoas laringectomizadas

InstalagBes e cuidados que poderiam haver

Saldo onde possa obter informagdes necessarias de livros e panfletos sobre o assunto e tocar
com as m&os 0s artigos para cuidados

Colocacdo de panfletos em locais acessiveis como sala de espera

Sala equipada para acostumar-se a cuidar da colostomia etc. (quando é enfermaria os colegas do
quarto ficam sabendo e passei por uma situacdo desagradavel)

Local para ouvir os depoimentos das pessoas que passaram por isso ou assistir ao video
enguanto aguarda

Outros

Divulgacgdo de informagdes pelas instituicdes de salde

Realizacdo do “curso para pacientes” no periodo entre a comunicacdo do diagnostico e a
internacédo (porque é a época mais cheia de inseguranca)

Explicacéo dos sistemas de ajuda financeira antes da internacéo

Colocacdo a disposicao de voluntarios com experiéncia de cancer nos mesmos 6rgaos
Introdugdo de sistema que disponibilize os resultados de exames (fotos e amostras de células)
sem complicagéo
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(5) Reivindicacdo ao poder publico

» Sistema que dé suporte a vida apés receber alta do hospital
Sistema de médico domiciliar que dé continuidade aos cuidados apos a alta
Balcao de orientagdo publica integrado com os hospitais e clinicas locais
Sistema que dé ajuda psicoldgica e fisica aos familiares que cuidam do paciente
Criagdo de um espaco que funcione 24 horas por dia, em que 0s pacientes possam desabafar a
inseguranca
Curso de fonacdo para pessoas que perderam a voz por causa da disfuncdo

» Difusdo de conhecimentos sobre o “cancer” ao publico em geral
Instalacdo do centro de informacéo e orientacdo sobre o cancer (6rgao independente que forneca
informac0es e orientacdo quando tiver suspeita de cancer, ou que oriente na escolha de hospital
quando for diagnosticado o cancer)

» Sistemas e suporte no aspecto financeiro
Ampliacdo do a&mbito de certificagdo de deficiente (pacientes com céncer da mama, por
exemplo)
Como fiquei impedido de ter o seguro de vida por causa do céncer, suporte financeiro para a
velhice
Cobertura pelo seguro de pegas intimas corretivas e custo de massagem para contornar 0s
problemas do edema linfatico

(6) Coisas que dizem respeito as associagdes de pacientes e entidades de
apoio aos pacientes

Organizagdo de pacientes em escala nacional (para fornecer informagdes baseadas no
conhecimento médico e transmitir as vozes dos proprios pacientes)

Rede de associacdes de pacientes e grupos de auto-ajuda

Fornecimento de informacdes das associacdes de pacientes nas instituicGes de salde (pois
demora para se chegar a informagé&o)
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{ Exemplos de andlise de aflicGes e sobrecargas

Apresentamos a seguir 4 exemplos de analise dos dados obtidos nesta pesquisa feita sob diversos

angulos.

(1) Por superclasse

@ Primeiro lugar: “Problemas psicolégicos como a anciedade” (ver tabela 4-1
da pagina 14)

A superclasse “Problemas psicolégicos como a anciedade” representa 12.624 casos do total ou 48,6%,
isto é, quase a metade de todas as afli¢Ges.

Na classe “Anciedade, medo”, a subclasse predominante € a de “Anciedade em relagéo a reincidéncia e
metastase (4.033 casos)”, seguida por “Inseguranca em relagdo ao futuro obscuro (3.087 casos)”. Nesta
Gltima estdo contidas as microclasses como “Inseguranca em relacdo ao efeito, duracdo do tratamento
(304 casos)”, “Duvidas se vou sarar, se vou me recuperar completamente? (438 casos)”, “Talvez
aparecam efeitos colaterais, sequelas (427 casos)”.

Na classe “Conscientizacdo”, predomina a subclasse “Ciente da morte (2.177 casos)”, que contém
microclasses como “Por quanto tempo viverei?”, “Céancer é igual a morte”, “Medo da morte” etc. Na
subclasse “Pensar no cancer (606 casos)” estdo contidas nas microclasses “Relaciono a ma condicao
fisica com o cancer”, “Inseguranca ao ver as pessoas proximas morrerem da mesma doenga”.

Na classe “Diversos sentimentos e pensamentos” predomina a subclasse “Distdrbio emocional,
desespero (2.116 casos)”, que contém as microclasses “Choque (forte impacto, branco na cabeca)”, “Por
que eu?”, “Panico”, “Desespero, frustracdo (esta tudo acabado, ndo adianta me tratar, escureceu a minha
frente)”, além de “Perda do sono, perda de apetite” decorrente do choque emocional. Ha casos em que
este abalo emocional ndo se limita a um determinado periodo, resultando em “Sensacéo de instabilidade
emocional persistente (561 casos)”.

Analisando-se a superclasse “Problemas psicoldgicos como a anciedade” em trés momentos, temos:
6.417 casos para "Quando foi diagnosticado”, 2.940 casos para “Do diagndstico até 0 momento atual” e
3.267 para “Agora”. Em todos os momentos ocupa o primeiro lugar, mas o ndmero diminui com o
decorrer do tempo.

No Suplemento 2 “Ranking das 20 aflicbes e 6nus, das classificagbes menores” os dados foram
divididos em subclasses para verificar a alteracdo no decorrer do tempo, e nota-se que ocorrem
alteragdes também no seu contedido. “Quando foi diagnosticado”, predominam a ansiedade baseada na
imagem negativa conferida a palavra “cancer”, a inseguranca decorrente dessa imagem negativa (ndo
saber 0 que acontecerd), a inseguranca em relagcdo ao futuro etc. (subclasses: “Inseguranca em relagéo
ao futuro obscuro”, “Distirbio emocional, desespero”, “Ciente da morte”, etc.). Com o decorrer do
tempo, elas sofreram reducdo como segue: “Inseguranca em relacdo ao futuro obscuro: 1.915 casos

—603 casos —569”casos, “Distlrbio emocional, desespero:1.736 casos —300 casos —80 casos”,
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“Preocupacdo com a morte: 1.674 casos —287 casos —216 casos”, e em contrapartida o “Anciedade
em relacdo a reincidéncia e metastase”, que na época em que foi diagnosticado eram 663 casos,
aumentou para 1.304 casos e depois para 2.066 casos, passando a ocupar o primeiro lugar nos periodos
“Do diagnostico até o momento atual” e “Agora”.

A subclasse “Sensacdo de instabilidade emocional persistente: 249 casos —196 casos —116 casos”
contém as microclasses “Depressao”, “Instabilidade emocional constante”, “Perda da vitalidade”, “Nao
consigo controlar as emocdes” etc., indicando que existe um determinado nimero de pacientes de
cancer que sofrem com a inseguranca emocional, independentemente do tempo decorrido apo6s ser

acometido por cancer, ainda que em pequeno ndmero.

@ Segundo lugar: “Sintomas, efeitos colaterais, seqiielas” (ver tabela 4-1 da
pagina 14)

A superclasse “Sintomas, efeitos colaterais, sequielas” reiine 3.915 casos e representa 15,1% do total.

O conteldo destas queixas varia conforme o método de tratamento como quimioterapia, cirurgia,
radiografia etc., e conforme o érgéo, sendo citados diversas aflicdes.

E, além de sofrer com os sintomas e seqlielas propriamente ditos, a influéncia dos sintomas, sequelas e
disfungdes sobre as atividades diérias (alimentagdo, excrecdo, sono, afazeres domésticos etc.) e a vida
sexual causa muitas aflicdes.

E, em consequiéncia disso, os sintomas e as seqlielas passam a constituir um grande estresse e fazem
com que a pessoa deixe de sair de casa ou afaste-se do convivio dos vizinhos e amigos devido a
preocupacgdo com as pessoas ao redor ou por resisténcia, acabando por afetar o aspecto emocional e a
vida social.

@ Terceiro lugar: “Relacionamento com os familiares e com as pessoas em
volta” (Ver tabela 4-1 da pagina 14)

A superclasse  “Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta”  reline 2.922 casos e
representa 11.3% do total.

A classe “Relacionamento com os familiares (2.358 casos)” constitui-se de subclasses “Preocupagdo em
relacdo aos filhos (470 casos)”, “Relacionamento com os filhos (240 casos)”, entre outros, e nas
microclasses estdo citadas as preocupagdes como “Serd que ocorrerd transmissdo hereditaria para os
filhos?”, “Né&o consigo cuidar direito dos filhos”, “Impacto sobre a salde psicoldgica e fisica dos filhos”,
aflicdes relacionadas com a funcdo e o sentimento dos pais. E na subclasse “Relacionamento com o
conjuge (323 casos)”, se de um lado se percebe a preocupacdo com o conjuge — “Morrer antes, deixando
0 cOnjuge”, “Preocupo com o cOnjuge idoso / doente”, “Preocupo com o futuro do cbnjuge”, “Sinto
muito em relagdo ao cOnjuge” etc., na subclasse “Problemas referentes ao relacionamento com o
cbnjuge (189 casos)” temos os problemas reais como a microclasse “O casal doente” e 0s desencontros
de sentimentos entre 0s conjuges como as microclasses “Relagdo conjugal (sexualidade)”, “N&o posso

pedir ajuda ao cbnjuge mesmo sendo uma pessoa importante”, “O cOnjuge € incoerente” etc.
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@ Quarto lugar: “Sobrecarga no trabalho, financeiro” (Ver tabela 4-1 da pagina
14)

A superclasse “Sobrecarga no trabalho, financeiro” reline 2.055 casos e representa 7,9% do total.

Na classe “Problemas financeiros”, a subclasse que predomina é “Despesas médicas (506 casos)”,
seguida de “Inseguranga em relagéo ao futuro financeiro (255 casos)”.

Na classe “Problemas relativos ao trabalho” sdo citadas as subclasses “Inseguranga em relagdo ao
retorno / prosseguimento do trabalho (575 casos)”, “Impacto do cancer sobre o trabalho (336 casos)” etc.
Ainda que em nimero menor, ha também preocupacdo com “Reestruturacéo (dispensa do trabalho) (32
casos)”. E, embora ndo esteja diretamente relacionada com o trabalho, ha aflicdes como a da subclasse
“Relacionamento com as pessoas no local de trabalho (60 casos)”, que fala da incompreensdo por parte
dos colegas de trabalho, entre outros.

® Quinto lugar: “Modo de vida, raz&do de viver, valores” (Ver tabela 4-1 da pagina
14)

A superclasse “Modo de vida, razdo de viver, valores” retne 1.140 casos e representa 4,4% do total.

Na subclasse “Modo de vida ap6s contrair 0 cancer (360 casos)” da classe “Modo de vida”, estdo
contidos o questionamento, as duvidas e as afligdes em relagcdo ao modo de viver e a vida futura.

Na classe “Prépria identidade” séo citadas a suclasse “Alteracdo da aparéncia (380 casos)” que fala do
sofrimento de ver a alteracdo de aparéncia e a subclasse “Consciéncia da feminilidade / masculinidade,

alteragdo (116 casos)”, e da subclasse “Alteracdo da percepcao de si préprio (75 casos)”.

(2) Por tipo de cancer

As regifes de origem do cancer mais freqientes nesta pesquisa foram: “mama” - 1.904 pessoas,
“intestino grosso / reto” — 1.055 pessoas, “estbmago” — 1.046 pessoas, “pulmao” — 749 pessoas, “Utero”
— 498 pessoas e “prostata” — 302 pessoas.

A figura 7-1 mostra em superclasses as aflicbes e 0s onus para cada uma destas regifes que tiveram
maior nimero de respostas.
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Figura 7-1 Nimero de aflicbes e 6nus por tipo de cancer
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O Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta

Em todos os tipos de cancer, o primeiro colocado das superclasses € “Problemas psicoldgicos como a

anciedade”, e o0 segundo colocado é “Sintomas, efeitos colaterais, sequelas”.

A superclasse “Problemas psicolégicos como a anciedade” tem muita coisa em

comum

independentemente do tipo de cancer, mas a superclasse “Sintomas, efeitos colaterais, sequelas” é um

tipo de aflicdo que apresenta caracteristicas diferentes conforme o tipo de cancer. Para esclarecer este

ponto, na tabela 7-1 listamos pela ordem de freqiéncia as microclasses contidas na superclasse

“Sintomas, efeitos colaterais, sequielas” dos seis tipos de cancer.
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Tabela 7-1 — As 10 microclasses mais freqlientes de “Sintomas, efeitos colaterais, seqlelas” por tipo de cancer
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Queda de resisténcia
fisica apds o tratamento,

Inchago devido ao edema
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durante o trabalho
o A x Falta de dormir devido a
5 O(})Jstfgs:%?gﬁl)as Como conviver com a Eleartrlzlr?t’emi/r?ggr?t(i;r?gncia (Sintomas persistentes) Incontinéncia urinaria ida freqtiente ao banheiro
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persistentes fecal L
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No cancer da mama, predominam as queixas sobre os efeitos colaterais da quimioterapia e o edema
linfatico.

No céncer do intestino grosso / reto, as causas mais freqlientes das queixas sdo os problemas de evacuacao,
queda de resisténcia fisica e colostomia.

No cancer do estdbmago, as principais queixas sdo as seqlielas pds-gastrectomia e queda de resisténcia
fisica.

No cancer do pulméo, talvez pelo grande ndmero de casos de recidiva, predominam ao lado das sequelas
pos-cirlrgicas a queda de resisténcia fisica e os efeitos colaterais da quimioterapia.

No céncer do Gtero, as principais queixas sdo o edema linféatico, os efeitos colaterais da quimioterapia e
radioterapia e a incontinéncia urinaria como sequela pés-cirdrgica.

No cancer da prostata, ao lado dos problemas de micgdo que surgem ap6s a cirurgia, aparecem a frente os
problemas relacionados com a vida sexual e os efeitos da terapia hormonal.

Como se V&, os “sintomas, efeitos colaterais, seqlielas” variam muito conforme o tipo de cancer, mas neste
“Banco de dados sobre as aflicbes relacionados ao céancer”, eles constituem uma importante fonte de

informag0es para analisar as afli¢des relativas a cada tipo de cancer e na busca de solugdes.

Abaixo faremos a sintese do resultado de uma analise mais aprimorado das aflicdes relativas a cada tipo de

cancer e as caracteristicas dela obtidas.

@ Mama (namero de pessoas que responderam: 1.904 pessoas, 7.764 casos)
Na classe “Anciedade, medo”, a primeira colocada dentro da superclasse “Problemas psicol6gicos como
a anciedade”,e também a primeira colocada, a subclasse “Anciedade em relagdo a reincidéncia e
metastase” relinem 1.266 casos na soma dos trés momentos, representando 16,4% das aflicdes da
“mama”, aumentando de 227casos—409 casos —630 casos.

Na classe “Efeitos colaterais depois do tratamento médico”, a primeira colocada da superclasse
“Sintomas, efeitos colaterais, seqielas”, ficou em segundo lugar, as subclasses que predominam sdo
“Efeitos colaterais da quimioterapia” tais como queda de cabelo, “Outras seqlielas pos-cirirgicas” como
dor, endurecimento dos musculos dos ombros, dificuldade de erguer o braco, e “Sintomas dos efeitos
colaterais causado pela radioterapia” como sintomas epidérmicos causados pela radiagéo.

A superclasse “Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta”, que ocupa o terceiro lugar,
relinem 969 casos e representa 12,5% das aflicbes da “mama”, mas na classe “Relacionamento com 0s
familiares” predominam as subclasses “Preocupacdo em relagdo aos filhos”, “Relacionamento com a
familia inteira” e “Relacionamento com os filhos”, revelando a tendéncia de se afligir com a funcéo e

sentimentos de mae e de dona de casa.
@ Intestino grosso / reto (Nimero de pessoas que responderam: 1.055

pessoas, 3.100 casos)
A superclasse “Sintomas, efeitos colaterais, seqlielas”, segunda colocada, reinem 516 casos e representa
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16,6% das afli¢cbes do “intestino grosso / reto”. As subclasses mais frequientes sdo: “Sintomas decorrentes
dos problema de evacuagéo (109 casos)”, que indica a prisdo de ventre, diarréia ou evacuagdo freqlente;
“Sintomas de efeitos colaterais da quimioterapia (53 casos)”, que se refere a ndusea e outros sintomas, e
“Impacto da colostomia sobre o cotidiano (44 casos)”, que se refere as restricbes de atividades. No
intestino grosso /reto, a extensdo a ser operada e a técnica de cirurgia diferem conforme a regido em que
surgiu o cancer ou as condi¢Bes de avanco, podendo ser combinadas a cirurgia a quimioterapia ou a
radioterapia (tratamentos feitos também em outras regides), de modo que os sintomas que poderdo surgir
e a severidade dos sintomas variam conforme estes tratamentos.

Por outro lado, esta sendo desenvolvido o estudo da técnica de cirurgia para conservar as funcdes e para
manter a qualidade de vida, mas independentemente da colostomia, as afligdes e os 6nus como 0s
problemas de evacuagdo causados pela cirurgia e os efeitos colaterais da quimioterapia variam conforme
o0 tratamento. E ainda, os problemas de evacuagéo e a colostomia ndo se limitam a causar transtornos com
0s sintomas e procedimentos, afetando até as atividades didrias, tanto é que na subclasse “Impacto do
problema de evacuacdo sobre o cotidiano (35 casos)” nota-se que existem problemas no dia-a-dia, como
se pode ver pelas microclasses “Devido a ida freqiiente ao banheiro, ndo consigo relaxar quando saio de
casa ou durante o trabalho”, “Sujo a roupa de baixo devido ao problema de evacuacdo”, “Fico
preocupado quando estou com outras pessoas”, “Falta de dormir devido a ida freqiiente ao banheiro”,

“Devido a evacuagdo muito frequente, ndo posso sair de casa”.

@ Estomago (Nimero de pessoas que responderam: 1.046, 3.098 casos)

A superclasse “Sintomas, efeitos colaterais, sequelas”, que ocupa o segundo lugar, reline 639 casos e
representa 20,6% das aflicdes do “estdmago”. Pela ordem de freqiiéncia podemos citar a subclasse
“Impacto da gastrectomia sobre a alimentagdo (203 casos)”, que cita queixas como a de ndo conseguir
comer direito, a subclasse “Consequéncias apds a gastrectomia (98 casos)”, tais como a dificuldade em
ganhar peso, “Cuidados cotidianos e controle da salde apds o tratamento (95 casos)”, que se refere a
queda de resisténcia fisica apds o tratamento.

Para ndo deteriorar a qualidade de vida, sdo feitos os tratamentos que agridam menos possivel o corpo
(extirpacdo por meio de endoscopia e estudo do método de cirurgia), mas conforme o quadro, as vezes se
torna necessario remover o estdmago. Percebe-se que muitas das pessoas que sofreram a gastrectomia

convivem com problemas relativos a alimentagdo, reducéo de peso corporal e queda da resisténcia fisica.

@ Pulméo (Namero de pessoas que responderam: 749 pessoas, 2.152 casos)
A superclasse “Problemas psicolégicos como a anciedade”, que ocupa o primeiro lugar, retne 1.180
casos e representa 54,8% das aflicdes do “pulmao”. Esta é a maior proporcdo que ela ocupa entre 0s
6rgaos aqui citados. Na classe “Conscientizacdo” estdo contidas em maior quantidade as subclasses “Por
quanto tempo viverei?”, “Cancer é igual a morte”, “Relaciono a mé condicao fisica com o céancer”,
“Inseguranca ao ver as pessoas proximas morrerem da mesma doenca”, e na classe “Diversos

sentimentos e pensamentos”, sdo citadas as microclasses “N&o consigo ter certeza do efeito do
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tratamento”, “Depressdo”, “Inseguranca gerada pela falta de informacdo”, “Instabilidade emocional

constante”.

® Utero (Namero de pessoas que responderam: 498 pessoas, 2.022 casos)
Analisando as subclasses da superclasse “Sintomas, efeitos colaterais, seqlelas”, que ocupa o0 segundo
lugar, as aflicBes relativos ao edema linfatico e problemas de miccao estdo entre as primeiras. O edema
linfatico ocorre muitas vezes apds a radioterapia, tendo como itens correlatos a subclasse “Sintomas de
edema linfatico” tais como inchago, compressdo, moleza, e a subclasse “Impacto do edema linféatico
sobre o cotidiano” tais como dificuldade de sair, de trabalhar e fazer os afazeres domésticos, restri¢do ao
escolher as roupas etc. Na subclasse “Impacto do edema linfatico sobre o cotidiano” estdo incluidos
também os casos em que o préprio edema linfatico constitui a causa do abalo emocional (negacéo /
lamentacdo / pensamento negativo). E na subclasse “Sintomas decorrentes do problema urinarario” vé-se
o0 problema da microclasse “incontinéncia urinaria”.

A superclasse “Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta”, que ocupa o terceiro lugar,
reline 292 casos e representa 14,4% das afli¢des do “Utero”, sendo que a classe “Relacionamento com 0s
familiares” somam 247 casos. Assim como no caso da “mama”, ha a tendéncia de sofrer por causa da
funcdo e dos sentimentos de mée e dona de casa, a0 mesmo tempo que revela preocupagdes como a
microclasse “Sinto muito em relacdo ao conjuge”, “Relacdo conjugal (sexualidade)”, “N&o posso pedir
ajuda ao cdnjuge mesmo sendo uma pessoa importante”, “O conjuge é incoerente” etc., aflicGes ligadas

ao relacionamento com o cOnjuge.

® Prostata (NGmero de pessoas que responderam: 302 pessoas, 721 casos)
A superclasse “Sintomas, efeitos colaterais, sequelas”, que ocupa o segundo lugar, reline 129 casos e
representa 17,9% das aflicdes da “préstata”. Séo citadas a subclasse “Sintomas decorrentes do problema
urinarario (43 casos)”, tais como mic¢do involuntaria e frequente, incontinéncia urinaria; “Sintomas de
alteragdo do equilibrio hormonal (11 casos)”, tais como 0 aumento de peso causado pela terapia hormonal
e transpiragdo / calor causadas pela terapia hormonal etc.; e “Sintomas da disfungdo sexual (8 casos)”,
tais como impoténcia devido a disfuncdo sexual, falta de apetite sexual, problemas de ejaculacao etc.
Verificando-se a classe “Propria identidade (10 casos)” da superclasse “Modo de vida, razdo de viver,
valores (32 casos)”, 0 nimero é bem pequeno, mas notam-se afligdes como as das microclasses “Abalo

da personalidade relacionada a preservacdo da masculinidade”, “Perda, alteracdo da masculinidade” etc.
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(3) Ocorréncia ou néao de recidiva / metastase
Figura 7-2 — Nimero de aflicbes e 6nus conforme a ocorréncia ou néo
de recidiva ou metastase (Total dos trés momentos)
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A figura 7-2 mostra em superclasses os 6.933 aflicbes e 6nus registrados por 1.852 pessoas que

responderam que houve recidiva / metéstase e os 18.444 aflicbes e 6nus das 5.744 pessoas que

responderam que ndo houve recidiva / metastase. A superclasse “Problemas psicolégicos como a

anciedade” reuniu 3.398 casos no grupo “Houve recidiva / metastase”, representando 49,0%, e 8.924

casos no grupo “N&o houve recidiva / metastase”, representando 48,4%, ou seja, praticamente a mesma

proporcéo.

Figura 7-3 — “Problemas psicolégicos como a anciedade” conforme a

ocorréncia ou nao de recidiva / metastase (Total dos trés momentos)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Houve recidiva / meta ‘ ‘ 0,1% T | 50%
28,6% | 25,0% [ 201% 17.5% Numero de
stase o 20y, CASOS = 3.398
N&o houve recidiva /meta - 0.1% : 4.2%
33,2% | 24,4% 16,2% 16,4% Numero de
stase 3% 29 casos = 8.924

O Alteragao no relacionamento
B Penso no cancer
W Sensacao de instabilidade emocional

O Anciedade emrelag&o a reincidéncia e metastase O Inseguranga emrelagéo ao futuro

O Ciente da morte
o Distdrbio emocional, desespero
O Depresséo / outros

E, segundo a figura 7-3, que mostra em classes os detalhes da superclasse “Problemas psicoldgicos como

a anciedade”, ndo ha grandes diferencas nas tendéncias. Especialmente a subclasse “Anciedade em

relacdo a reincidéncia e metastase”, que ocupa o primeiro lugar, ndo apresenta grandes diferencas entre

0s grupos “Houve recidiva / metastase” e “N&o houve recidiva / metastase”. Como nestes dados o grupo

“N&o houve recidiva / metastsase” inclui muitos casos de pessoas recém-tratadas, ndo é de se estranhar

que os pacientes deste grupo tenham “Anciedade em relacdo a reincidéncia e metastase”.
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Figura 7-4 - “Problemas psicoldgicos como a anciedade” do grupo que néo
apresentou recidiva / metastase conforme o nimero de anos decorridos (Agora)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

\ \ \ 0,1%  2,1% 0,4%

Menos de 5 anos 69,0% | 138% [ |6 Namero 6116908
8% 3.2% casos = 1.

0,0% 3,3% 0,0%

De 5 a 10 anos 72,8% |10,2% 8,1%| NUmero de
J casos = 246
3,3% 2,4%
0,0% 2,3% 1,1%
Mais de 10 anos 63,6% | 12.5% | | 12.5% Namero de
‘ ‘ ‘ 4’5];0 4% casos = 88
O Anciedade em relagdo a reincidéncia e metéastase OlInseguranga em relagéo ao futuro
O Alteragdo no relacionamento OCiente da morte
OPenso no cancer ODistarbio emocional, desespero
B Sensacao de instabilidade emocional ODepressao / outros

Porém, na figura 7-4, se nos restringirmos apenas ao “Agora” entre 0s trés momentos do grupo “Né&o
houve recidiva / metéastase”, vé-se que ndo ha diferenca na propor¢do da microclasse “Anciedade em
relacdo a reincidéncia e metastase”, ndo importando se o0 nimero de anos decorridos apds o diagndstico é
de menos de 5 anos, de 5 a 10 anos ou mais de 10 anos. Em outras palavras, percebe-se que mesmo as
pessoas que tiveram cancer que fazem parte do grupo “Nao houve recidiva / metastase” e que ja tém de 5
a 10 anos decorridos ap6s o diagndstico, com grande possibilidade de estar clinicamente curadas, vivem
com o medo de recidiva e metastase tanto quanto os pacientes com menos de 5 anos decorridos do
diagndstico. Como uma das razfes podemos pensar na possibilidade de ndo estar sendo transmitido
corretamente pelos médicos o fato de que € considerado praticamente curado se conseguir passar de 5 a
10 anos apds o diagnostico sem recidiva ou metastase. Presume-se que haja muita inseguranga que seria

desnecessaria, gerada pelo fornecimento insuficiente de informag@es aos pacientes.

(4) Por sexo

Das 7.837 pessoas que deram respostas validas, as do sexo masculino foram 3.531 e as do sexo feminino,
4.220. Das pessoas que ndo responderam no campo de respostas livres, as do sexo masculino foram 873, e
as do sexo feminino, 606.

O numero de aflicBes e dnus extraidos das respostas livres de acordo com a tabela de classificacdo foi de
9.583 casos para 0 sexo masculino e de 16.074 casos para o sexo feminino, e o nimero de respostas por
pessoa foi de 3,6 para 0 sexo masculino e 4,4 para o sexo feminino, ou seja, as mulheres citam maior

ntmero de aflicdes.
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Figura 7-5 — Nimero de aflicbes e dnus por sexo
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consentimento informado, médico

D acesso
segunda opinido
HERelacionamento com os B Relacionamento com os OSintomas, efeitos O Problemas psicolégicos como
profissionais de saude  profissionais de saude colaterais, seqguelas a anciedade
(no hospital em que se  (outros hospitais)
trata)
B Modo de vida, razdo de O Sobrecarga no trabalho, ORelacionamento com
viver, valores financeiro os familiares e com

as pessoas em volta

A figura 7-5 mostra em superclasses a situagdo de aflicdes e dnus por sexo.

Separando as afli¢cOes e as sobrecargas de acordo com o sexo, observamos caracteristicas peculiares como
as listadas abaixo.

@ Tanto para homens como para mulheres, os “Problemas psicolégicos como a
anciedade” representam praticamente a metade, figurando em primeiro lugar.

4.923 queixas dos homens e 7.572 queixas das mulheres séo aflicBes e 6nus relativos a superclasse
“Problemas psicoldgicos como a anciedade”, representando cerca de 50% das aflicBes e 6nus.

@ As aflicdes e os dnus relativos ao ”Relacionamento com os familiares e com as
pessoas em volta” é mais freqliente entre as mulheres.

O numero de aflicdes da superclasse “Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta” é
maior entre as mulheres. Essa tendéncia se acentua nos dois itens da classe “Relacionamento com 0s
familiares” relativos ao conjuge (154 para homens: 1,6%; 351 para mulheres: 2,2%) e nos dois itens da

mesma classe relativos aos filhos (97 para homens: 1,0%; 606 para mulheres: 3,8%).

® Ha mais pessoas que sofrem com problemas relativos a “Propria identidade” entre as
mulheres.

Analisando-se a classe “Prépria identidade” (38 para homens: 0,4%; 518 para mulheres: 3,2%) da
superclasse “Modo de vida, razdo de viver, valores”, nota-se maior tendéncia de sofrer com isso entre as

mulheres. As mulheres sofrem com a alteragdo da aparéncia e com a identidade feminina.
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A secdo de “Consultas Diversas” do Instituto de Cancer da Provincia de Shizuoka atendeu a 10.230

consultas desde a sua abertura em setembro de 2002 até dezembro de 2003. Classificamos o

contetdo destas consultas segundo a “Tabela de classificacdo de respostas livres” utilizada nesta

enguete e comparamo-0s com o resultado desta pesquisa, cujo resultado segue abaixo.

Tabela 8-1 — Comparagéo entre as Consultas Diversas e o resultado da enquete

Superclasses Consultas Diversas Enquete
(Ndmero de casos) (proporgdo) (Numero de casos) (proporgao)
/"Vindos de fora 2.548 24,9% 121 0,5%
Internagéo, alta, mudanca de hospital 530 5,2% 195 0,8%
Diagnostico, tratamento 2.053 20,1% 1.738 6,7%
Cuidados para atenuagdo 243 2,4% 158 0,6%
sNé)éngg%oF;iﬁ%r;sentlmento informado, 2962 22.1% 291 1.1%
< Cooperagao no tratamento médico 42 0,4% 2 0,0%
Tratamento domiciliar 141 1,4% 3 0,0%
InstalacBes e equipamentos, acesso 250 2,4% 52 0,2%
e s il de @ o
Relaconaments comn os profisionsls de o7 o
KSintomas, efeitos colaterais, sequielas 313 3,1% 3.915 15,1%
(Subtotal) 8.562 83,7% 7.211 27,8%
Problemas psicolégicos como a anciedade 246 2,4% 12.624 48,6%'
Modo de vida, razdo de viver, valores 15 0,1% 1.140 4.4%
Sobrecarga no trabalho, financeiro 651 6,4% 2.055 7,9%
zzgglglsc;r;grggmovgﬁ;n os familiares e com 26 0,4% 2922 11,3%
(Subtotal) 958 9,4% 18.741 72,2%
Qutros 710 6,9% 0 0,0%
Total 10.230 100,0% 25.952  100,0%

Figura 8-1 - Comparacdo entre as Consultas Diversas e o resultado da enquete

Consultas
Diversas

Enquete

OAssuntos relativos ao [OProblemas psicologicos
tratamento como a anciedade

O Sobrecarga no trabalho, ~ ERelacionamento com os
financeiro familiares e com as

pessoas em volta

OO Modo de vida, razdo de
viver, valores

O Outros
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Na figura 8-1, por questdo de praticidade, reunimos no grupo “Assuntos relativos ao tratamento” as
superclasses “Vindos de fora” até “Sintomas, efeitos colaterais, sequelas”. E os assuntos das
Consultas Diversas que ndo puderam ser classificados segundo a tabela de classificacdo da enquete
foram classificados como “Outros”.

As caracteristicas que podem ser observadas na tabela 8-1 e na figura 8-1 séo as seguintes.

(@ Nas Consultas Diversas as pessoas consultam sobre os “Assuntos relativos ao
tratamento”.
Os assuntos trazidos para a Consulta Geral sdo “Assuntos relativos ao tratamento” tais como
tratamento ambulatorial, internacéo e alta, diagndstico e tratamento, comunicagdo do diagnostico,
consentimento informado etc., e representam 83,7% do total. Podemos dizer que os pacientes
trazem as duvidas e os problemas para os quais eles acham que obterdo respostas até certo ponto

claras.

@ As aflicdes dos pacientes com cancer dividem-se em dois tipos: as “aflicdes que
levam para a consulta” e as “aflicbes que ndo levam para a consulta”.
Parece que ha dois tipos de problemas que afligem os pacientes com cancer. O primeiro deles sdo
problemas faceis de expor, tais como 0s assuntos relativos ao tratamento. Muitos dos problemas
relativos ao tratamento, na maioria das vezes, resolvem-se com o decorrer do tempo, para 0 bem
ou para 0 mal. Parece que os problemas com que depararam durante o tratamento e que 0s
pacientes avaliaram que poderdo encontrar uma solucdo séo levados a “Consultas Diversas”. Dos
assuntos relativos ao tratamento, os problemas relativos aos “Sintomas, efeitos colaterais,
sequelas” muitas vezes ndo sdo solucionados mesmo que eles os exponham durante o tratamento,
por isso sdo citados também na enquete.
Por outro lado, os problemas como os “Problemas psicoldgicos como a anciedade”, “Modo de
vida, razdo de viver, valores”, “Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta” etc.,
que sdo profundos, muitas vezes sdo dificeis de se resolver, de modo que ocupam uma grande
proporc¢do entre os problemas citados na enquete, como sendo problemas persistentes, mas poucos

sdo trazidos para as Consultas Diversas.
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9 Mensagens importantes

Listando-se as mensagens Uteis aos pacientes com cancer e seus familiares, aos profissionais de
salde e as instituicdes de servico social e de salde, extraidas do resultado da enquete acima, temos o

que se segue. No futuro ser& necessario agrupar as mensagens pelo tipo de cancer.

Mensagens aos pacientes e familiars

& Todos os pacientes com cancer possui as mais diversas aflicbes e
onus. Mas ao mesmo tempo muitos deles encaram esses problemas de
frente e se esforcam por si proprio para supera-los.

& Conhecer a experiéncia das pessoas que ja passaram por isso ajuda a
preparar o espirito.

& Haaflicdes que sado eliminadas pelo fato de obter informagdes corretas
(ter medo de recidiva / metastase apesar de estar curado(a)). Em vez de
sofrer sozinho(a), converse.

& (Os familiares devem compreender que quem ja teve cancer carrega
uma inseguranca dentro de si por mais que tenha passado anos apoés a
cura.

Mensagem aos profissionais de saude

& QOs tipos de aflicbes mudam conforme a época:. ao receber a
comunicagao, durante o tratamento, durante a observacéao etc.

< As aflicdes dos pacientes com cancer dividem-se em dois tipos: as
“aflicdes que levam para a consulta” e as “aflicdes que ndo levam
para a consulta”. Tenha em mente que existem “aflicbes que néo
levam para a consulta”.

& (Os pacientes com cancer podem estar vindo se tratar animadamente,
mas no fundo estdo as voltas com as aflicbes. Para melhorar a
comunicacao, é importante perguntar: “Ha algo que o(a) preocupe?”

& Se acha que o(a) paciente esta curado(a), comunique essa noticia
claramente, evitando 0“Medo de recidiva e metastase”.
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Conforme o tipo de cancer, hd muitos pacientes que sofrem
com “Sintomas, efeitos colaterais, sequelas” caracteristicos.
Devera ser feito o tratamento no sentido de diminui-los e
alivia-los ao maximo.

& Tenha em mente o fato de que os “Sintomas, efeitos colaterais,
sequelas” afetam enormemente a vida diaria tais como
alimentacao / excrecao, dé ouvidos as queixas dos pacientes e
tente os cuidados necessarios.

& Os pacientes com cancer desejam melhorar o relacionamento
com os profissionais de saude.

& (Os pacientes com cancer, na maioria das vezes, agradecem ao
apoio dos familiares, mas as vezes sofrem com a falta dele.

& (Os pacientes com cancer reconhecem a importancia do esforco
proprio para superar os problemas. E importante apoia-los nesse
esforco.

Mensagens as instituicfes de servico social e de saude

@ E necessario preparar um sistema para as consultas sobre o servi¢co
meédico e para o acompanhamento psicolégico.

& Faz-se necessario um departamento que cuide das seqielas.

& Faz-se necessario cuidar dos aspectos psicoldgico e fisico dos
familiares que cuidam do paciente.

& O fornecimento de informacdes relativas ao tratamento de cancer
reduz as afligdes.

& O fornecimento de informacdes relativas aos sistemas de auxilio
financeiro é importante.

& ApOs receber alta do hospital, o tratamento prossegue e, a medida
que ele se prolonga, aumentam os problemas financeiros e sociais
\ relacionados com as despesas médicas e emprego.
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& Como muitos dos pacientes com cancer séo idosos, tém pouca

renda por serem aposentados.

Ha casos de pedido de demissado e de abandono de seus negocios
por causa do cancer. S&o poucos, mas alguns se queixam de que
foram despedidos.

O intercambio com as pessoas que sofrem do mesmo mal e a
participacdo nas associacdes de pacientes ajudam a aliviar as
aflicdes.

44



10 Linha de agéo para o futuro

Este relatdrio foi feito tendo como objetivo principal transmitir o resultado da pesquisa para um
grande nimero de pessoas e de modo facil. De agora em diante organizaremos o resultado como
segue, levando ao desenvolvimento de projetos que ajudem a melhorar a “qualidade de vida (QOL)”

dos pacientes com cancer.

(1) “Banco de dados sobre as aflicdes relacionados ao cancer”
Para 0 momento, agruparemos as mais de vinte mil aflicGes e sobrecargas sofridas pelos pacientes
com céancer em que os dados existentes foram transformados em informacGes eletrbnicas,
mantidas na forma como foram escritas, pela semelhanga do conteddo, transformando-as em
frases curtas de algumas dezenas de caracteres e dando-lhes a forma de banco de dados de fécil

analise.

(2) “Bancose de dados sobre aflicbes por tipo de cancer” Bancoada no
“Banco de dados sobre as aflices relacionados ao cancer”
Muitas das aflicdes e sobrecargas sofridas pelos pacientes com céncer sdéo comuns a doenca
“cancer”, mas como mostramos no capitulo 7 (2) — “Por tipos de cancer” (pagina 24), ha itens que
variam muito conforme o tipo de céncer. Por isso, elaboraremos o “Banco de dados sobre as
aflicdes por tipo de cancer” que seleciona as afligdes relativas a um mesmo tipo de cancer, a partir
do “Banco de dados sobre aflicGes decorrentes do cancer”.
Com isso, os pacientes e seus familiares poderdo saber que tipo de aflicdes e sobrecargas sofrem
as pessoas que enfrentaram o mesmo tipo de cancer. A julgar pelo fato de que muitas pessoas que
passaram pela experiéncia estdo querendo ouvir os testemunhos e os conselhos de pessoas que
tiveram o cancer no mesmo 6rgdo, é importante que se transmitam os registros detalhados da luta
dessas pessoas que tiveram o cancer.
Temos a esperanga de que o banco de dados por tipo de céncer sera Util também para os
profissionais de salde para que cada departamento melhorare a comunicagdo com 0s pacientes e

coloque em prética os cuidados de nivel mais elevado.

(3) Comparacao com o “Banco de dados das Consultas Diversas”
Ao tentar analizar separadamente o “Banco de dados sobre as afligdes relacionados ao cancer” e
0 “Banco de dados das Consultas Diversas” que esta sendo construida na secdo de Consultas
Diversas do Instituto de Cancer da Provincia de Shizuoka, compreendemos as “aflicdes que os
pacientes levam para a consulta” nas instituicdes de salde e as “aflicbes que nao levam para a

consulta”, esclarescidas através da enquete, e que utilizaremos para dar o conforto psicolégico que
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0s pacientes com cancer buscam.

(4) Elaboracao e apresentacao da relacdo de Perguntas e Respostas para o
publico das aflicbes decorrentes do cancer
Com base no “Banco de dados sobre as afli¢des relacionados ao cancer”, os profissionais de salde,
as associacBes de pacientes e entidades de apoio aos pacientes, o poder publico e outros
trabalhardo em conjunto para buscar as solugdes concretas para as aflicbes. Serd publicado em
forma de brochura ou divulgadas na Internet em formato de perguntas e respostas acrescida de
medidas de melhoria para cada problema. Com isso, diminuiremos a sensa¢do de soliddo das

pessoas que enfrentam o cancer e contribuiremos para a amenizagdo das aflicdes.

(5) Compreensao da sociedade
Divulgaremos amplamente para toda a sociedade estes Bancos de dados para que compreendam as
aflicdes e as sobrecargas que sofrem os pacientes com cancer e seus familiares. Ao mesmo tempo,
elas servirdo de base para preparar 0s sistemas de apoio aos pacientes com cancer para que
atendam as necessidades dos pacientes, e também para desenvolver os instrumentos cirdrgicos e
novos programas de computador. E ainda, auxiliara a mudar a imagem errada de que “o céncer é

uma doenca incuravel”.
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Organismos de pesquisa

Fundo de Pesquisa Cientifica da Previdéncia Social, Bem-estar e do Trabalho
Programa de Pesquisa Clinica para Promoc¢édo e Consolidacao de Tratamento Médico
Eficaz

Equipe da “Pesquisa e Estudo Sobre Cuidados Psicolégicos dos Sobreviventes
Recentes de Céancer (dentro de 5 anos ap6s o tratamento), e a Forma Como Deve Ser
a Consulta Médica”

Pesquisador Instituto de Céancer da Provincia de Ken Yamaguchi
responsavel Shizuoka
Pesquisador Hospital Nacional de Sapporo Hiroshi Isobe

contribuinte

Hospital Central da Provincia de Aomori  Satoshi Saito

Hospital Central da Provincia de Iwate Izumi Mochizuki
Hospital Pablico Geral de Katta Haruhiko Sato
Instituto de Cancer da Provincia de Yoshikiyo Nagai
Miyagi

Instituto Médico de Cancer e Doencas de  Atsushi Kikuchi
doencas relacionadas com o estilo de vida
da Provincia de Yamagata

Fundacdo Hospitalar Tsuboi pertencente Chiyo Shimizu
ao Centro de pesquisas hospitalar da
associagdo Jizan

Hospital Central da Provincia de Ibaraki  Hisanao Okura

Instituto de Cancer da Provincia de Kenjiro Tanemura
Tochigi

Instituto de Céancer da Provincia de Isao Sekiguchi
Tochigi

Instituto de Céancer da Provincia de Toshio Tsukagoshi
Gunma

Instituto de Céancer da Provincia de Kunihiko Kobayashi
Saitama

Hospital da Cruz Vermelha de Narita Makoto Kato
Instituto Médico Geral Kameda Nobuyasu Kano

Hospital Central Kimitsu, Hospital Geral Mitsutoshi Shiba
administrado pelo Seguro de Saude

Nacional

Hospital Central Asahi, Hospital Geral Masashi Tanaka
administrado pelo Seguro de Saude

Nacional
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Pesquisador
contribuinte

Grupo da Previdéncia Social, Bem-estar e
do trabalho do Hospital especializado no
atendimento a acidentes do trabalho de
Chiba

Instituto de Cancer da Provincia de Chiba
Instituo de Cancer da Provincia de Chiba

Hospital Itabashi pertencente a Escola de
Medicina da Universidade Nihon.

Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais
da Universidade Mejiro

Hospital Komagome da cidade de Tokyo

Instituto de ciéncia referente aos
cuidados médicos do Seguro de Salde
Nacional.

Hospital Instituto de Cancer de JFCR
(Fundacdo Japonesa para a Pesquisa do
Cancer)

Faculdade Federal de Enfermagem
Hospital Universitario Kitasato

Hospital Tama Nagayama pertencente a
Escola de Medicina do Japéo

Hospital Municipal de Yokohama

Instituto de Cancer da Provincia de
Kanagawa

Hospital Niigata do Instituto de Céancer
da Provincia de Niigata

Hospital Central da Provincia de Toyama

Hospital Ishikawa Saiseikai da Provincia
de Ishikawa

Instituto Médico de doencas relacionadas
com o estilo de vida da Provincia de
Fukui

Instituto de Cancer da Provincia de
Shizuoka

Instituto de Cancer da Provincia de
Shizuoka

Instituto de Cancer da Provincia de
Shizuoka

Instituto de Cancer da Provincia de
Shizuoka

Universidade de Shizuoka
Hospital Geral de Shizuoka

Hospital da Faculdade de Medicina de
Hamamatsu

Hospital Infantil de Shizuoka
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Pesquisador
contribuinte

Instituto de Cancer de Aichi

Hospital Nacional Instituto Médico de
Nagoya

Hospital Nacional Instituto Médico
Central de Mie

Instituto Médico Geral da Provincia de
Mie

Hospital da Cruz Vermelha de Yamada
Hospital da Cruz Vermelha de Yamada

Instituto Médico para de doencas
relacionadas com o estilo de vida da
Provincia de Shiga

Faculdade de Medicina da Universidade
de Osaka

Hospital da Cruz Vermelha de Takatsuki
Hospital Municipal de Kishiwada
Hospital Municipal de Toyonaka
Hospital Nacional de Osaka

Instituto Médico de doencas relacionadas
com o estilo de vida da Provincia de
Osaka

Instituto Médico Geral de Osaka

Hospital Nacional Instituto Médico Osaka
Minami

Hospital Osaka Rosai
Hospital Cruz Vermelha de Osaka

Centro Médico para doengas relacionadas
com o estilo de vida da Provincia de
Hyogo

Instituto Médico para de doencas
relacionadas com o estilo de vida da
Provincia de Hyogo

Faculdade de Medicina da Universidade
de Kobe

Faculdade de Medicina da Universidade
de Kobe

Instituto Médico Wakayama da Sociedade
Cruz Vermelha do Japéo

Hospital Municipal de Matsue
Hospital Nacional Hamada

Hospital Geral da Cruz Vermelha de
Okayama

Hospital Geral Okayama Saiseikai
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Pesquisador
contribuinte

Colaborador
da equipe

Hospital Nacional do Instituto Médico
Kure

Hospital Central da Provincia de
Yamaguchi

Hospital Nacional de Iwakuni

Hospital Central da Provincia de
Tokushima

Hospital Geral Mitoyo

Hospital Nacional do Instituto de Céncer
de Shikoku

Hospital Nacional do Instituto de Céncer
de Shikoku

Hospital Central da Provincia de Kochi

Hospital Nacional do Instituto de Cancer
de Kyushu

Faculdade de Medicina da Universidade
de Kurume

Hospital Azo lizuka

Instituto Médico Nacional do Hospital
Fukuoka Higashi

Hospital Geral Municipal de Omuta

Instituto Médico Municipal de
Kitakyushu

Hospital Koseikan da Provincia de Saga
Hospital Koseikan da Provincia de Saga
Hospital Municipal de Nagasaki
Hospital Geral Municipal de Sasebo

Hospital da Cruz Vermelha de Oita

Masato Koseki

Yumiko Hirokawa

Yoshimasa Yoshii

Shigeharu Takai

Kazutoyo Shirakawa
Hideyuki Saeki

Shigeki Sawada

Tadashi Horimi
Shinji Ohno

Kikuo Koufuji

Shingo Sadamura
Ikuo Takahashi

Kazunori Noguchi

Shoshu Mitsuyama

Tetsuya Kusumoto
Tokujiro Yano
Norihiro Kohara
Shinsuke Hara
Hidenobu Kai

Associacdo Akebono da Regional de Shizuoka

Associacdo dos Amigos dos Pacientes com Distdrbios Urinarios de

lzu

Idea Four

Conexdo em rede para 0S pacientes ouvirem uns aos outros

“VOL-Net”

Grupo de apoio matuo “a”

“Grupo Aiai” de apoio as pacientes com cancer do (tero e do

ovario

Associacdo Japonesa de Ostomia — Regional de Shizuoka

Associagdo Tsukiji
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Colaborador Associagdo Tsutsujino-Kkai
da equipe

Associacdo Dongurino-kai

Associacdo Nozomino-kai — Regional de Shizuoka

Grupo de Estudos “Hospice Care”

Associacdo Hohoemino-kai

Associacdo do Edema linfatico

Grupo de apoio aos pacientes com edema linfatico “Asunaro-kai”
Associacdo dos Amigos B-8

Sociedade Japonesa de HCRM (Health Care Relationship
Marketing)

Organizacdo sem fins lucrativos(NPO)de apoio as pacientes com
cancer ginecoldgico “Orange Tea”

NPO Rakkan Net

Peer

Ministério da Previdéncia, Bem-estar e do Trabalho
Auxilio financeiro para o estudo do cancer 11-20
Equipe de “Pesquisa sobre a Adaptacdo dos Sobreviventes de Cancer a Sociedade”

Pesquisador Instituto de Cancer da Provincia de Ken Yamaguchi
responsavel Shizuoka
Pesquisador Hospital Nacional do Instituto de Cancer  Tetsu Shinkai

contribuinte de Shikoku

Hospital Central do Instituto Nacional de Fumiko Mori
Cancer

Instituto Nacional de Cancer

Centro de Pesquisa para Prevencdo e Kimio Yoshimura
Pesquisa no tratamento de Céancer

Hospital Higashi do Instituto Nacional de Hisayuki Endo
Céancer
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Ministério da Previdéncia, Bem-estar e do Trabalho

Auxilio financeiro para o estudo de cancer 13-3
Equipe de “Pesquisa sobre o Tratamento Correto de Cancer no Japao”

Pesquisador
responsavel

Pesquisador
contribuinte

Instituicdo
responsavel pela
pesquisa

Instituto de Cancer da Provincia de
Shizuoka

Departamento de Pos-Graduacgdo da
Universidade de Tohoku

Faculdade Feminina de Medicina de
Téquio

Faculdade de Medicina da Universidade
de Kobe

Departamento de P6s-Graduacdo da
Universidade de Kyushu

Fundacdo do Instituto de Pesquisa Geral
de Shizuoka
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Suplemento 1 — Banco de dados sobre as

(Superclasses

(Classes)

(Subclasses)

Consulta dos

Procedimentos para

aflicBes relacionados ao cancer (Tabela de classificagao)

(Microclasses)

1 Vindos de fora 1- 1vindos de fora 1-1-1 X
. consulta ambulatorial
(ambulatorial)
[1 -1 - 2 Tratamento | ‘ 1 -1 -2 -1 Otempo de espera é longa
1 -1 -2 -4 O tratamento com quimioterapicos feito no ambulatério € penos:
- Esco!ha de - ‘ 1 -2 - 1 Escolhade hospital ‘ 1 -2 -1 -1 Oacesso as informacdes para a escolha do hospital é dificil
hospital e médico
1 -2 -1 -2 Aescolhada especialidade médica é dificil
1 .2.1 -3 Condi¢des para a escolha do hospital (facilidade de acesso, instalagdes, po
exemplo)
1 -2 -1 -4 Escolhado hospital para realizar os exames de cancer no futur
1 -2 -1 -5 Dificuldade em escolher um hospital que atenda os casos de edema linfaticc
1 -2 -1 -6 Naoencontroum hospital que aceite fazer o transplante de meduli
| 1 -2 - 2 Escolha do médico | | 1 -2 -2 -1 Seraqgue encontrarei um médico em que posso confiar’
Internacéo, alta, Procedimentos para a
2 mudangade M 2 - 1Internacdo 2 -1-1. ~ ~ 2 -1 -1 -1 Faltade informacdes sobre a internagéo
; internacédo, preparagdo
hospital
2-1-2 Tgmpo nei:essarlo ate 2 -1 -2 -1 Demoramuito até a internagao
a internacéc ) ) _ .
2 1.2 -2 Ansiedade no dia-a-dia enquanto aguardo a internagéo (néo tenho com quer
conversar sobre isso)
2 -1 -2 -3 Preocupacédo de que a doencga avance enquanto aguardo a internaca
2 1.2 -4 Preocupagao por néo saber o meu estado ou como esté evoluindo a doeng
enquanto aguardo a internacéc
Sentimentos e
2 -1 - 3 pensamentos a 2 -1 -3 -1 Ansiedade com relagédo a internagédo
) ; =
2 -1 -3 -2 Estresse durante a internacac
2 -1 -3 -3 Palavras e atitudes imprudente das visitas
2 .1.3 -2 Durante a internacgéo, causei aborrecimento as pessoas que me cercam (outro
pacientes, enfermeiros etc.)
2 -1 -3 -5 Repeticdo de internacdo e alte
—{2- 2Alta |[2 -2 - 1 Preparacio da alta
[2 -2 - 2 Epocadealta [[2 -2 -2 -1 Perspectiva de alta
2 -2 -2 -2 Recebimento de alta mais cedc-mais tarde que o esperado
2 -2 -2 -3 Necessidade de receber alta devido a alteracéo do sistema de tratamentc
— Mud d Sentimentos e
- h:spa}?;la € 2 -3 -1 pensamentos a 2 -3 -1 -1 Duvida sobre mudanca ou ndo de hospital
respeito da mudanca |
2 .3 .1 -2 Inseguranca por ndo saber como serd o novo médico responsavel, apés a mundang
de hospital
2 -3 -1 -3 Inseguranca com relacdo a tecnologia médica do novo hospite
2 -3 -1 -4 Queromudarde hospital mas, ndo sei como falar sobre isso ao médico responsave
‘ 2.3 Impacto da mudanca ‘ ‘ 2 .3 .2 .1 A mudanca de hospital alterou a rotina da familia (mudanca do local de trabalho d«
de hospital marido, mudanca de escola dos filhos. entre outros’
3 Diagnostico, H 3 - 1 Tratamento ‘ ‘ 3-1-1 Escolha do método de ‘ 3 -1 -1 -1 Duvidas na escolha do método de tratamento
tratamento tratamento
3 -1 -1 -2 Nao consigo decidir sozinho sobre a escolha do tratamentc
3 -1 -1 -3 Seraque que fiz a escolha certa do tratamento’
3 -1 -1 -4 Porfaltade conhecimento, escolhi o tratamento sem pensar muit
3 -1 -1 -5 Porfaltade informacéo, a escolha do tratamento esta dific
Sentimentos e
3 -1 - 2 pensamentos a 3 -1 -2 -1 Desconfianga em relagéo ao tratamento
3 -1 -2 -2 Estouinseguro por ndo saber o tipo de tratamento que sera utilizad¢
3 -1 -2 -3 Disseram que ndo tem tratamentc
3 -1 -2 -4 Disseram que ndo ha outro meio de tratamentc
3 -1 -2 -5 O tratamento é penosc
3 -1 -2 -6 Devoou néo continuar este tratamentc
3 -1 -2 -7 N&o posso continuar mais com o mesmo tratamentc
3 -1 -2 -8 Nao consigo programar o tratamentc
3 -1 -2 -9 Nao consigo decidir sozinho a época de tratamentc
3 -1 - 2 -10 Nao pude fazer o tratamento até o novo medicamento ser aprovadi
3 -1 -2 -11 Medo de que a doenga avance enquanto aguardo o tratament:
3 -1 - 2 -12 Sera que conseguirei um doador? (transplante da medula’
3 -1 - 2 -13 Nao consigo prosseguir o tratamento conforme o programadc
3 -1 - 2 -14 Sera que conseguirei aglientar ao tratamento’
3 -1 -2 -15 O médico se recusou a utilizar o medicamento novo que eu queri:
3 -1 -2 -16 Inseguranca e medo a respeito dos efeitos colaterais da quimioterapi:
3 -1 -2 -17 Sera que o transplante de medula dara certo”
3 -1 - 2 -18 Tenho medo das infec¢Ges que podem ocorre pelo tratamentc
3 -1 - 2 -19 Ansiedade pela demora na definicdo do método de tratamentc
3 -1 -2 -20 Perdado efeito da quimioterapia (criou resisténcia;
Sentimentos €
pensamentos ‘a
3 -1 - 3 respeitodotratamento [| 3 -1 - 3 -1 Inseguranca e medo a respeito do tratamento gerados pelas experiéncias anteriores
gerados pelas experié
ncias anteriares
3 -1 -3 -2 Rejeicdo ao tratamento em virtude das experiéncias anteriore:
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Sobre a cirurgia (desconfianca, por exemplo)

Sentimentos e
3 -1 - 4 pensamentos a

3 -1 -4 -2 Inseguranca e medo a respeito da cirurgic
3 -1 -4 -3 Ansiedade por demorar muito até a cirurgia
3 -1 -4 -4 Medode que adoenca avance enquanto aguardo a cirurgi:
3 -1 -4 -5 Disseram que ndo é possivel ou é dificil de operal
3 -1 -4 -6 Arrependimento por ter feito a cirurgia
3 -1 -4 -7 Existéncia ou nédo da possibilidade de ser operadc
‘ 3-1-5 Outros tipos de ‘ 3 -1 -5 -1 Outros tratamentos, informagdes sobre outros tratamentos

tratamento

3 -1 -5 -2 Tratamentos alternativos, uso de alimentos saudaveis, por exemplo

Tratamento para aliviar as dores e os sintomas provocados pelos efeitos colaterais
entre outros

Plano de agéo dc

‘ 3-1-6 tratamenta ‘ 3 -1 -6 -1 Oplano de acédo do tratamento difere conforme o 6rgéo de assisténcia médica
3 -1 -6 -2 Oplano de agédo do tratamento difere conforme o médico (hum mesmo hospital
3 -1 -6 -3 Discordo com o médico quanto ao plano de acéo do tratamentc

3 - 2 Exames ‘ ‘ 3 -2 -1 Realizagédo de exames‘ 3 -2 -1 -1 Sobre arealizagdo de exames (desconfianca, por exemplo)

3 -2 -1 -2 Tenho medo de fazer os exames
3 -2 -1 -3 Sintomas apds os exames (dores, por exemplo’
3 -2 -1 -4 Queroum acompanhante na ocasido dos exame:
3 -2 -1 -5 Osexames sédo dolorosos

[

[3 -2 - 2 Resultado dos exames | [3 -2 - 2 -1 Tenho medo de perguntar sobre o resultado dos exames

Estabilidade Sentimentos e
Cuidados para jal emocional ensamentos a . " . .
% P - B 4 -1 - p . - 4 -1 -1 -1 Gostaria de chegar ao fim da vida com serenidade
atenuacdo durante o periodo respeito do periodo de
de atenuacéo atenuacéac
4 -1 -1 -2 Gostaria de dar prioridade a qualidade de vida
4 -1 -1 -3 Quero aeutanasic
4 -1-1 -4 Através do tratamento paliativo, quero morrer sem perder a minha personalidade ¢
sem desespero
4 -1 -1 -5 Tenho medo dos sofrimentos fisicos no periodo de atenuagéc
4 -1 -1 -6 N&onecessito de tratamento para prolongar a vide
Preparativos - . PR
4 -1 - P . 4 -1 -2 -1 Resolver as questdes relativas aos iméveis e bancos
construtivos para a
4 -1 -2 -2 Sucessédo
4 -1 -2 -3 Resolveras pendéncias pessoais, preocupacédo com o funera
Método de
Método de tratamento . ~ }
e 4- 2 "alamenfo de 4 -2 -1 = 4 -2 -1 -1 (Cuidados para atenuagédo) Quero um tratamento para tirar a dor
atenuacéo, de atenuagdo
estabelecimentos

4 -2 -1 -2 (Cuidados para atenuacéo) Tipo de tratamento a que serei submetidc

4 -2 -2 EsﬁabeIEC|mentos de 4 -2 -2 -1 Penseiem hospicio, quero ir para o hospicio
cuidados para atenua

Quero obter informagdes sobre (localizagao, custo, por exemplo.) de
4 -2 -2 -2 ) : N
estabelecimentos de cuidados de atenuacéc

Notificacéo,
f:onsentlmento [l 5- 1 Notificagdo 5 -1 - 1 Forma de notificacio 5 -1 -1 -1 Modo inadequado de notificagéo
informado,
sequnda opinia
5 -1 -1 -2 Nanotificagéo, faltou cuidados necessarios do hospita
5 -1 -1 -3 Desconfianca gerada por néo ter sido notificado oficialmente
Fornecimento do
5- 2 F:onsennmento 5-2-1 F:onsennmento 5 -2 -1 -1 (No hospital em que estou sendo examinado) Falta explicagéo por parte do médico
informado informado durante a
consulta no hospita
5 .0 . _, (No hospital em que estou sendo examinado) Ndo compreendo a explicagdo do mé
dico
5 -2 -1 -3 (No hospital em que estou sendo examinado) Falta fornecimento de informagde
5.2 .1 -4 (No hospital em que estou sendo examinado) Nao concordo com a explicagéo do m
dico
5 .2 .1 - (No hospital em que estou sendo examinado) Falta informag6es (poucos exemplo
de casos, por exemplo)
5 .2 .1 - (No hospital em que estou sendo examinado) Tive dificuldades pois, ndo havia
familiar que pudesse me acompanhar
5 .2 .1 - (No hospital em que estou sendo examinado) Apés a explicacéo do médica
aumentou a minha insegqurance
5 - Consentimento 5 -2 -2 -1 (Outros hospitais) Falta explicagéo por parte do médico
informado em outros P plicagdo porp
5 -2 -2 -2 (Outros hospitais) Ndo compreendo a explicacdo do médicc
5 -2 -2 -3 (Outros hospitais) Falta fornecimento de informacdes (como os efeitos colaterais
5 -2 -2 -4 (Outros hospitais) Ndo concordo com a explicacdo do médicc
Segunda opinido, nc

5 - 3 Segunda opinido 5 -3 - 1 hospital em que estou 5 -3 -1 -1 Odiagnéstico difere conforme o estabelecimento hospitalar
sendo examinadc

5 -3 -1 -2 Coletade informacdes para a segunda opiniac

5.3 -1 - Por ter solicitado uma segunda opiniéo, o relacionamento com o médico anterio
ficou ruim

5 -3 -1 -4 Seraque devo pedir a segunda opiniac

5.3 .1 O médico que forneceu a segunda opinido, diagnosticou levando-se em consideragi
0 a ética em relacéo ao diaandstico do médico responsave

5 .3 . _ » Gostaria de solicitar a segunda opinido, mas o médico responsavel parece né«

concordar




a a Principais assisténcias = . N
Cooperagao n’o Coczpeia(;ao (,:Om . P P Pode ser que acontega de nao poder frequentar hospitais distantes, por falta de ar
6 tratamentomé [M 6 - 1 o0s 6rgdos mé 6 -1 -1 apobs o término dos 6 -1 -1 -1
. : : entre outros
dico dicos locais tratamentos
Desafios e o x
roblemas Falta de comunicagdo
probl e troca de informag6es Sobrecarga dos pacientes em virtude da falta de comunicacéo e troca de informagd
6 - 2relacionadoscom |6 -2 -1 ~ 6 -2 -1 -1 ~ .
~ na cooperagéo no es na cooperagéo no tratamento médico
a cooperagao no P
p tratamento médico
tratamento mé
Tratgmgnto H 7-1 Tratgmgnto ‘ ‘ 7-1-1 Impossibilidade d.e € 7 -1 -1 -1 Com o avango da idade, esté ficando dificil me deslocar até o hospital
domiciliar domiciliar deslocar ao hospital
7 .1-1 -2 Devido ao cancer e circunstancias de outras doencas, esta ficando dificil m¢
deslocar até o hospital
Opcéo pelo tratamentc ] ) L
7-1-2 S 7 -1 -2 -1 Como tenho filho(s) pequeno(s), prefiro o tratamento domiciliar
domiciliar
Instalag6es e ~ InstalagGes € ; . .
) Instalagdes e ) Gostaria que houvesse um espago para comunicagao entre pacientes dentro do
8 equipamentos, M 8 - . 8 -1 - 1 equipamentos que 8 -1 - - X
equipamentos . . hospital
acesso iulaa necessarios
8 -1 -1 -2 Protecédo da privacidade na sala de consulte
8 -1 -1 -3 Computadores para coleta de informacdes (dentro do hospital’
8 -1 -1 -4 Protecdo de privacidade no quarto grande
Instalacdes €
8 -1 - 2 equipamentos 8 -1 -2 -1 Hamateriais expostos dentro do hospital que aumentam a inseguranca
inadeauados
8 -1-2 -2 Colocacéo de placas com nomes na porta dos quartos (falta no cuidado com
privacidade)
8 -1 -2 -3 Oambiente sombrio do hospital me deixa deprimido(a)
—‘ Acesso ao Dificuldade de acesso e e . . L
8 - : ‘ ‘ 8 -2-1 R 8 -2 -1 -1 Como o hospital fica longe, é dificil me deslocar para la (paciente, familiares)
hospital ao hospital
8§ -2 -1 -2 Como os meios de transporte coletivos estéo lotados, é complicado me desloca
para o hospital
Relacionament - Sentimentos €
Relacionamento
0 com os pensamentos em relag
rofissionais de fuf com 0s 40 aos médicos e
9 P . 9 - 1 profissionais de 9-1-1 . 9 -1 -1 -1 (No hospital em que se trata) Atitude dos médicos e enfermeiros
saude (no . : enfermeiros (no
hospital em que saude (no hospital hospital em que se
em que se trata)
se trata) q ) trata)
9 -1 -1 -2 (Nohospital em que se trata) Palavras dos médicos e enfermeiros
9 -1-1 -3 (No hospital em que se trata) Palavras e atitudes dos profissionais de satde durantt
0s exames
9 -1 -1 -4 (Nohospital em que se trata) Tenho dividas se o médico esta falando a verdadt
9 -1-1 -5 (No hospital em que se trata) O médico nédo pode compreender o sentimento dc
paciente
9 -1 -1 -6 (Nohospital em que se trata) Tenho dividas se o diagndstico esta corretc
9 -1 -1 -7 (Nohospital em que se trata) Tenho dividas se devo continuar com este médict
9 -1-1 -8 (No hospital em que se trata) Desconfianca em relagéo ao diagnéstico ou se!
atendimento
9 -1-1 -9 (No hospital em que se trata) Tenho dividas se conseguirei ter um bon
relacionamento com os médicos e enfermeiros
9 -1 -1 -10 (No hospital em que se trata) Ndo ha ninguém para consultar sobre assuntos espec

ficos
9 -1 -1 -11 (No hospital em que se trata) Desconfianca em relacéo ao médico baseado ni

atendimento as pessoas conhecidas

A situacao de dificil
9 -1 - 2 relacionamento com os

©o
'
[
'
N
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Na&o consigo falar com o médico sossegadamente

Tenho receio de perguntar ao médico (parece estar ocupado, acabo fazendo cerimi

9 -1-2-2
9 -1-2 -3 Como as minhas visitas ao hospital ndo coincide com o horario do médico, é dific
conversar com ele
9 -1 -2 -4 Deixeipor conta do médica
9 -1 -2 -5 Como tenho deficiéncia auditiva, tenho dificuldade em conversar com o médicc
Causas dos problemas
9 -1 - 3 decomunicagdo com 9 -1 -3 -1 Faltade compartilhamento de informacdes por parte dos profissionais de satde
9 -1 -3 -2 Trocade médico responsavel
9 -1 -3 -3 Faltade atengédo psicolégica (como no balcdo de atendimento
9 -1-3 -4 Depois de receber alta, ndo posso mais contar com os conselhos dos profissionai:
de saude
[9 -1 - 4 Erro médico |
Relacionamento Sentimentos e
com os 6rgaos de pensamentos a 5 . "
NP . . o No hospital em que se trata) Desconfianga em relagéo ao tratamento e o seu
9 - 2 assisténciamé 9 -2 - 1 respeito do 6rgdo de 9 -2 -1 -1 ( . P q ) ¢ ¢
: ) oA - atendimento

dica (no hospital assisténcia médica (no

em que se trata; hospital em que se
9 -2 -1 -2 (Nohospital em que se trata) Tenho dividas se este é o hospital cert
9 -2 -1 -3 Cooperagdo com outras especialidades clinicas
9 -2 -1 -4 Fornecimento de informacdes sobre o cotidiano apds o tratamentt




Relacionament
0 com os

Relacionamento
com os

Sentimentos e
pensamentos a

10 profissionais def®10 - 1 profissionais de 10 -1 - 1 respeito dos médicose| |10 -1 - 1 -1 (Outros hospitais) Atitude dos médicos e enfermeiros
saude (outros salde (outros enfermeiros (outros
hospitais) hospitais) hospitais)
10 -1 -1 -2 (Outros hospitais) Palavras dos médicos e enfermeiros
Sentimentos €
pensamentos a
10-1 -2 respen_o do_s dema|:¢. 10 -1 - 2 -1 Nafarmécia fora do hospital, o atendente disse em voz alta: “remédio para cancer!”
profissionais de saude
excluindo médico e
enfermeira (outras
Relacionamento - . .
— com os 6rgéos de E>.<ame meédico, diagn6 Desconfianga em relagéo ao exame médico, diagnéstico e tratamento feitos
10 - S . 10 - 2 - 1 stico e tratamento em 100-2 -1 -1 . !
assisténciamé o anteriormente
: outros hospitais
dica (outros
10-2 -2 Consulta para 10-2 -2 -1 Em consultas néo relacionadas ao cancer, é estressante falar de meu histérico sobr
~ % " © tratamento médico, alé ) "~ ocancer
10 -2 - 2 -2 Em consultas ndo relacionadas ao cancer, ndo quero que vejam a cicatriz da cirurgi:
Sintomas, Efeitos colaterais Sintomas de efeitos
11 efeitos 11 - 1 eseqielas depois| |11 -1 - 1 colaterais da 11 -1 -1 -1 Queda de cabelo causada pela quimioterapia
colaterais. seqai do tratamento mé auimioterapia
11 -1 - 1 -2 Dorméncia causada pela quimioterapia
11 -1 -1 - 3 Nausea causada pela quimioterapia
11-1-1 -2 Alteragao da aparéncia causada pela quimioterapia (escurecimento das unhas
alteracdes da pele)
11 -1 -1 -5 Outros sintomas causados pela quimioterapia (anemia, por exemplo
11 -1 -1 -6 Sintomas de cancér anterior provocados pela quimioterapie
Persisténcia dos « B . . .
11-1 - 2 efeitos colaterais 11-1-2 -1 Ex.tepsao pqr longo periodo dos sintomas dos efeitos colaterais causado pela
causado pela quimioterapia
11 -1 - 2 - 2 Efeitos colaterais persistentes causado pela quimioterapie
11 -1 - 2 - 3 Impacto dos efeitos colaterais causado pela quimioterapia sobre a vida diariz
Sintomas dos efeitos D . d | fei | . d a radi . hida
11-1 - 3 colaterais causado 1-1-3 -1 »ermatlte Sausa a pelos e eitos colaterais causado pela radioterapia (vermelhidéo,
) X pigmentacao, coceira)
11 -1 - 3 -2 Dor de cabeca e nausea causadas pelos efeitos colaterais da radioterapi:
11 -1 - 3 - 3 Outros sintomas causados pelos efeitos colaterais da radioterapi:
11-1-3 -2 Persisténcia dos sintomas sobre o aparelho respiratério decorrentes da pneumoni:
por radiacdo
Sequelas causadas (Sequelas da radioterapia) Secura da boca e dor de garganta causadas pela
11-1 - 4 . X 11 -1 -4 -1 ° ~ N
pela radioterapia dificuldade de secregéo da saliva
11-1-4 -2 (Seqlielas da radioterapia) Consequéncias da dificuldade de secregéo da salive
sobre o cotidiano. . - ) -
11-1-4 -3 (Seqlielas da radioterapia) Dificuldade em comer devido a dificuldade de secrecéc
da saliva
11 -1 - 4 -4 Outros sintomas devido a seqiiela da radioterapic
11 -1 - 4 -5 Efeitos da seqiiela da radioterapia sobre os olhos
11 -1 - 4 - 6 Efeitos da seqiiela da radioterapia sobre o paladar e o olfatc
11 -1 - 4 -7 Sucessivas seglelas causadas pela radiagac
11 -1 - 4 -8 Outros impactos das seqiielas da radioterapia sobre o cotidianc
11-1 -5 isquelas pos-operatd 11 -1 - 5 -1 Dificuldade de caminhar como seqtiela pés-operatério
11 -1 - 5 -2 Transpiracdo como seqliela pés-operatoric
11 -1 - 5 - 3 Catarro excessivo como seqliela pés-operatoric
11 -1 - 5 -4 Pigarro continuo como seqtiela pés-operatéric
11 -1 - 5 -5 Inchaco como seqiiela pés-operatéric
11 -1 - 5 -6 Sequlelas pés-operatorio persistentes (dores, dor nas costas’
11 -1 - 5 -7 Outras seqlielas pés-operatério persistentes
11 -1 -5 -8 Nao consigo erguer o braco como sequiela pés-operatéric
11-1 -6 Sintomas decorrent,e.s 11 -1 - 6 -1 Urinafrequente
do problema urinarario
11 -1 - 6 -2 Incontinéncia urinarie
11 -1 - 6 - 3 lentiddo ao urinar (demora)
11 -1 - 6 -4 Perdadavontade de urinat
Impacto do problema
11 -1 - 7 urinario sobre o 11 -1 - 7 -1 Faltade dormir devido a ida freqliente ao banheiro decorrente do problema urinario
cotidiano
11 -1 - 7 -2 Ousodasonda é dolorose
11 -1 - 7 -3 Devido aincontinéncia urinaria, ndo posso ficar muito tempo fora de casi
Sintomas decorrentes
11 -1 - 8 do problemade 11 -1 - 8 -1 Priséode ventre
evacuacéag
11 -1 - 8 - 2 Diarréia, evaucacao freqiiente, incontinéncia fecs
11 -1 - 8 -3 Perdadavontade de evacual
Impacto do Problema Devido a ida frequiente ao banheiro decorrente do problema de evacuacéo, ndo
11 -1 - 9 deevacuagdosobreo (|11 -1 -9 -1 - .
. consigo relaxar quando saio de casa ou durante o trabalho
cotidiano
11 -1 - 9 -2 Sujo aroupa de baixo devido ao problema de evacuagac
1-1-9 -3 Devido ao problema de evacuacéo, fico preocupado quando estou com outra:
pessoas _ ) . )
11-1-9 -4 Falta de dormir devido a ida frequiente ao banheiro decorrente do problema de
evacuacao
11 -1 -9 -5 Devido a evacuacdo muito freqiiente, ndo posso sair de cas:i




Como conviver com a
11 -1 - 10 colostomia (anus 11 -1 -10 - 1 Como conviver com a colostomia
artificial)
11 -1 -10 - 2 Dificuldade no cuidado diario da colostomia devido a outra doenca funciona
11 -1 -10 - 3 Dificuldade na colocacéo e instalagdo da bolsa na colostomi:
Dificuldade ou a impossibilidade de colocar e instalar a bolsa na colostomia ot
11 -1 -10 -4 . . RN o
impossibilidade de colocar sozinho devido as complicacdes da doenca
11 -1 -10 -5 Cpnseguirei encontrar uma bolsa para a colostomia apropriada para mim®
11 -1 -10 - 6 (Anus artificial) Obstrucdo do filtro de ar devido as fezes moles
Sintomas causados .
11-1 -11 ] 11 -1 -11 - 1 Dor em volta da colostomia
ela colostomia
11 -1 -11 - 2 Irritac8o e coceira ao redor da colostomie
‘11 -1 -12 Estresse .causado pela ‘ 11 -1 -12 - 1 Estresse na colocagéo do anus artificial
colostomia R
11 -1 -12 - 2 (Anus artificial) Ndo consigo controlar a excregac
11 -1 -12 - 3 Tenho que viver a vida toda com a colostomiz
11 -1 -12 - 4 Medo de que a colostomia construida provisoriamente ndo possa mais ser fechad:
‘11 -1 -13 Impacto da_cglostomm ‘ 11 -1 -13 - 1 Inconveniéncia no cotidiano devido a colocacéo e instalagéo da bolsa na colostomia
sobre o cotidiano
11 -1 -13 - 2 Acolostomia limita “as atividades
11 -1 -13 -3 Com a colocagéo do anus artificial, gases e fezes saem sem que perceba (preocupi
céo com o cheiro)
11 -1 -13 - 4 Nao consigo trabalhar devido a colostomia (néo consigo me concentrar no trabalho
11 -1 -13 - 5 Na&o posso viajar devido a colostomia
11 -1 -13 - 6 Devido a colostomia, ndo posso ficar muito tempo fora de cas:
11 -1 -13 - 7 Sinto-me inseguro em relagdo ao futuro devido a colostomi:
11 -1 -13 -8 Devido ao anus artificial, preocupo-me com a alimentacéo para néo ficar com diarre
ia
Manutencéo do anus Manutencéo do anus artificial no futuro (Quando surgir a necessidade de pedir ajud;
11-1 -14 . 11 -1 -14 -1
artificial no futurg dos outros)
‘11 -1 -15 Zir(\:tc())mas do edema finf 11 -1 -15 - 1 Dificuldade em erguer o brago devido ao edema linfatico
11 -1 -15 - 2 Repuxamento do ombro devido ao edema linfaticc
11 -1 -15 - 3 Sinto uma compresséao devido ao edema linfaticc
11 -1 -15 - 4 Moleza devido ao edema linfaticc
11 -1 -15 -5 Inchaco devido ao edema linfaticc
Impacto do edema linfa o - . -
11-1 -16 . . 11 -1 -16 - 1 (Edema linfatico) Instabilidade fisica e mental no cotidiano
tico sobre o cotidiano
11 -1 -16 - 2 Limitacdo na escolha de roupa devido ao edema linfaticc
11 -1 -16 -3 Dificuldades ao sair, no trabalho e nos afazeres domésticos devido ao edema linfi
tico
11 -1 -16 - 4 (Edema linfatico) Desconforto e inconveniéncia no uso de meia elastici
11 -1 -16 - 5 Pedido de demisséo devido ao edema linfaticc
11 -1 -16 - 6 (Edema linfatico) Diminuicéo de resisténcia fisica por causa do fleiméac
Impacto da perda da . .
11-1 -17 L 11 -1 -17 - 1 Desconforto na hora do banho devido ao buraco permanente na traquéia
voz sobre o cotidiana
11 -1 -17 - 2 Nao posso atender ao telefone devido a perda da vo:
11 -1 -17 - 3 Inseguranca em relacéo ao futuro devido a perda da vo:
Impacto da perda da . . N . .
11-1 -18 X . 11 -1 -18 - 1 Impossibilidade de reintegragéo social devido a perda da voz
voz sobre a vida social
Sou olhado pelas pessoas ao redor pelo uso do aparelho decorrente da perda d:
11 -1 -18 -2
voz e, pelo problema de fala
11 -1 -18 - 3 Isolamento da sociedade devido a perda da voz
Problemas de
11 -1 -19 comunicacgdo causados| |11 -1 -19 - 1 (Perda da voz) N&o consigo conversar
11 -1 -19 - 2 (Perda da voz) Problema de fala
11 -1 -19 - 3 (Perda da voz) Problema de comunicacéo com a familia e com a sociedade
11 -1 -19 - 4 (Perdada voz) N&o consigo mais transmitir o0 que eu querc
AflicBes relativas ac
11 -1 - 20 cotidiano causada pela| |11 -1 -20 - 1 Aflicdes relativas ao cotidiano causada pela gastrectomia
gastrectomia
11 -1 -20 - 2 Sofrimento em precisar cozinhar, mas ndo poder comer devido a gastrectomie
11 -1 -20 - 3 N&o sei a partir de quando e como me alimentar apds a gastrectomi:
11-1 -21 Consequen_uas apos s 11 -1 -21 -1 Recuperagéo ap6s a gastrectomia
astrectomia
11 -1 -21 - 2 O peso ndo aumentou, até diminuiu apds a gastrectomi:
11 -1 -21 - 3 Impacto da gastrectomia sobre os demais 6rgdos
11 -1 -21 - 4 Dores e sensacao de repuxamento causadas pela gastrectomi:
11 -1 -21 - 5 Refluxo da bile causado pela gastrectomic
11 -1 -21 - 6 Sensacéo de estufamento do abdémen e saida de gas causados pela gastrectomii
Impacto da
11 - 1 - 22 gastrectomia sobre a 11 -1 -22 - 1 Receio de ndo obter uma dieta balanceada apés a gastrectomia
alimentac&o
11 -1 -22 - 2 Receio de ndo conseguir me alimentar direito apds a gastrectomie
11 -1 -22 - 3 Nao consigo comer o suficiente devido a gastrectomie
11 -1 -22 - 4 A comida ndo desce devido a gastrectomiz
11 -1 -22 -5 Perda de apetite causada pela gastrectomie
11 -1 -22 - 6 Sintoma de acomodacéo apos as refeicdes causada pela gastrectomi:
11 -1 -22 -7 Dor de estbmago as refeicdes causada pela gastrectomic
11 -1 -22 - 8 Nao acho a refeicéo gostosa desde que fiz a gastrectomi:
11 -1 -22 -9 Outras repercussdes da gastrectomia sobre a refeicéc
11-1 -23 ilirs]?gznn:]i:)leus (ocluss 11 -1 -23 -1 Dor de estdbmago causada pela Sindrome lleus (ocluséo intestinal)
11 -1 -23 - 2 Voémito causado pela Sindrome lleus (ocluséo intestinal
11 -1 -23 -3 Interrupgéo da evacuacéo e da expulsdo de gases causada pela Sindrome lleu
(oclusdo intestinal)




Impacto da Sindrome
lleus (ocluséo

11-1 -24 . . 11 -1 -24 -1 Dor e estresse devido ao repetitivo Sindrome lleus (ocluséo intestinal)
intestinal) sobre o
cotidiana
Sintomas da alteragac .
11-1 -25 o 11 -1 -25 - 1 Aumento de peso causado pela terapia hormonal, por exemplo
do equilibrio hormonal
11 -1 -25 - 2 Inchaco do peito causado pela terapia hormonal, por exemplc
11 -1 -25 - (Alteragéo do equilibrio hormonal) Sintomas de menopausa causados pela retirad:
de 6rados, por exemplo
11 -1 -25 - 4 Menstruacdo irregular causada pela terapia hormonal, por exemplc
11 -1 -25 -5 Transpiracédo, tontura causadas pela terapia hormonal, por exempl¢

11 -1 -25 - 6 Anormalidade visual causada pela terapia hormonal, por exemplc

Influéncia da alteracéac

_, (Alteracéo do equilibrio hormonal) N&o consigo me concentrar no trabalho devido

11 - 1 - 26 do equilibrio hormonal | |11 -1 -26 .
- aos sintomas da menopausa
sobre o cotidiana o . . . .
11 -1 -26 -2 (Alteracéo do equilibrio hormonal) N&o consigo dormir devido aos sintomas de
menopausa
11-1 -27 ir:(tl:);as da disfungéo 11 -1 -27 - 1 Impoténcia, falta de desejo sexual causadas pela disfungéo sexual
11 -1 -27 - 2 Problemas de ejaculacédc
11 -1 -27 - 3 Dor narelacéo sexual causada pela disfuncéo sexue
Impacto da disfuncéc
11 - 1 - 28 sexual sobre o
cotidiano
Como utilizar a bexiga . . e
11-1 - artificial 11 -1 -30 - 1 Cuidados com a bexiga artificial no futuro
11 -1 -30 -2 Como utilizar a bexiga artificial
‘11 -1 - S|rjt.or.nas da bexiga ‘ 11 -1 -31 - 1 Dor ao redor da bexiga artificial
artificial
11 -1 -31 - 2 Irritagdo, coceira ao redor da bexiga artificia
11 -1 -31 - 3 Tenho que viver a vida inteira com a bexiga artificia
11-1 -32 Estr.esse gqqsado pela
bexiga artificial
Impacto da bexiga
11 - 1 - 33 artificial sobre o 11 -1 -33 -1 O cheiro da urina se espalha com a bexiga artificial
cotidiano
11 -1 -33 - 2 Nao posso ir para longe devido a bexiga artificia
11 -1 -33 - 3 Devido a bexiga artificial, os cuidados durante minhas saidas séo trabalhoso:
11 -1 -33 - Faco cerimdnia em pernoitar ou tomar banho nas minhas viagens devido a bexigi
artificial
11 -1 -33 -5 Inconveniéncias no cotidiano causadas pela bexiga artificie
11-1 -34 Influéncia d_aplrurgla 11 -1 -34 -1 Problemas de comunicagio causados pela cirurgia (cancer da lingua, por exemplo)
sobre o cotidiano
11 -1 -34 - 2 Dificuldade em engolir devido a cirurgia
11 -1 -34 - 3 Problemas de olfato, paladar causados pela cirurgis
11 -1 -34 - 4 O corte da cirurgia d6i ao tomar banhc
11 -1 -34 -5 Adesinfeccdo do corte da cirurgia em casa é muito trabalhosc
11 -1 -34 - 6 N&o consigo usar o cinto de seguranca pois a cicatriz da cirurgia dé

Efeitos na relagac

11-1 -35
sexual

‘ ‘11 -1 -35 -1 Tenho receio dos efeitos da relagéo sexual sobre o corpo

Outros sintomas e
11 - 2 disfungdes
persistentes

11 -2 - 1 Sintomas persistentes [ |11 -2 - 1 -1 Sinto tontura e falta de ar ao caminhar
11 -2 -1 - 2 Sinto falta de ar ao movimentar o corpc
11 -2 -1 - 3 Ferimento (queldide, dor, coceira)
11 -2 -1 -4 Moleza
11 -2 -1 -5 Dor
11 -2 - 1 - 6 Dificuldade de fala causada pela doence
11 -2 -1 -7 Febre
11 -2 -1 -8 Sofrimento na colocacéo do tubo devido a hidronefrose
11 -2 -1 -9 Outros sintomas persistentes
11 -2 -1 -10 Sindrome GVHD causados pelo transplante (reacédo do enxerto contra o hospedeirc
11 -2 -1 -11 O corte demora a cicatrizar devido a infeccac
112 - p Ourasdisfuncdes 11 -2 - 2 -1 Disfuncéo hepética

funcionais

11 -2 - 2 -2 Disfuncéo renal

Impacto de outros

11 - 2 - 3 sintomas sobre o 11 -2 - 3 -1 (Outros sintomas) N&o posso comer 0 que quero
cotidiano
11 - 2 - 3 - 2 (Outros sintomas) Continuar com o alimento liquido me estress:
11 - 2 - 3 - 3 (Outros sintomas) N&o sinto o sabol
11 -2 - 3 -4 (Outros sintomas) Acesso de tosse
11 - 2 - 3 -5 (Outros sintomas) Insdnia, sono leve
11 -2 - 3 -6 (Outros sintomas) Canso com facilidade
11 - 2 - 3 -7 (Outros sintomas) Outros impactos sobre o cotidianc
Sintomas fisicos P . .
11-2 -4 decorrentes do cancer 11 -2 - 4 -1 Tosse causada pelo liquido pleural (barriga dagua)
11 - 2 - 4 - 2 Decomposicdo, necrose da regido afetade
11 -2 - 4 -3 Acumulo de liquido pleural (peritonite carcinomatosa)
11 -2 - 4 -4 Dor daregido afetada
11 -2 - 4 -5 Acumulo de liquido no peito (derrame pleural maligno)

11 -2 - 4 -6 Anemia causada pela invasdo da medula dssea (metastase

Sintomas causados por
11 - 2 - 5 outras doengas, além
do cancer

11 -2 - 5 -1 Sintomas causados pela complicacéo de outras doencas




Atividades diarias

Cuidados cotidianos e

11 - . 11 - 3 - 1 controle da satde ap6s| |11 -3 - 1 -1 Condicéo de salde atual
ap6s o tratamento
0 tratamento
11 -3 -1 -2 Controle da saude no futurc
11 -3 -1 -3 O cuidado cotidiano no futurc
11 -3 -1 -4 Doenca cronica, dificuldades que provocam impacto no cotidianc
11 -3 -1 -5 O peso ndo aumenta, sé diminuiu apds o tratamentc
11 -3 - 1 -6 Queda de resisténcia fisica apds o tratamento, recuperacédo da resisténcia fisic:
11 -3 -1 -7 Manutencéo da vitalidade apés o tratamentc
11 -3 -1 -8 Afisioterapia apés o tratamento € crue
Diferenca no cotidianc
11 - 3 - 2 entreantes e depoisdal |11 - 3 - 2 - 1 Modificagdo no projeto de vida antes planejad
doenca
11 - 3 - 2 - 2 Sofrimento por ndo poder voltar a viver como antes
11 - 3 - 2 - 3 Tenho davidas se conseguirei retornar a ser o que era antes da doengci
11 -3 - 2 -4 Manter a qualidade de vida mesmo apés a doence
Problemas Anciedade em relagéa
12 psicolégicos  [112 - 1 Anciedade, medo ||12 -1 - 1 areincidéncia e meta 12 -1 -1 -1 Anciedade se ocorrera reincidéncia e metastase
como a stase
12 -1 -1 -2 Pensamentos e medo apés a reincidéncia e metastase
12-1 -2 Inseguranca em relaga 12 -1 - 2 -1 Talvez eu figue com desordem funcional
o0 ao futuro obscuro
12 -1 - 2 -2 Talvez eu tenha sintomas e dores
12 -1 - 2 - 3 Seraque conseguirei manter ou recuperar a resisténcia fisica’
12 -1 - 2 -4 Inseguranca em relacéo ao efeito, duragdo do tratament
12 -1 - 2 -5 Duvidas se vou sarar, se vou me recuperar completamente
12 -1 - 2 -6 Talvez aparecam efeitos colaterais, sequelas
92-1-2 -7 Inseguranca em relag&o ao custo do tratamento néo definido, com a questa
financeira
12 -1 - 2 -8 Ao pensar no futuro incerto, ndo consigo decidir (pensar) sobre o futurc
12 -1 - 2 -9 Duvida de como os sintomas evoluirdo daqui para frente
12 -1 - 2 -10 Até que estagio a doenca esta avancada’
12 -1 - 2 -11 Sera que ndo aparecerdo outras doengas’
12 -1 - 2 -12 Sera que ndo vou poder me casar*
12 -1 - 2 -13 Inseguranca em relacéo a alimentagac
12 -1 - 2 -14 Inseguranca em relacédo a casa e a famili¢
12 -1 - 2 -15 Inseguranca se poderd retornar a vida de antes
Alteragao na
12-1 -3 relauonam?n_to com 6}5 12 -1 - 3 -1 Insegurancade de que aconteca o divércio
pessoas proximas apé
s o cancer
12 -1 - 3 -2 Inseguranca quanto ao relacionamento com o parceiro(a) no futur
—ilz -2 Consuen:uza(;,ao ‘ ‘12 -2 - 1 Ciente da morte 12 -2 -1 -1 Porquanto tempo viverei?
(morte, cancer)
12 -2 -1 -2 Cancer éigual a morte
12 -2 -1 -3 Quando, onde e como morrerei?
12 -2 -1 -4 Ap6sa minha morte (preocupacdo em relacéo aos negécios, por exemplo
12 -2 -1 -5 Inseguranca ao ver as pessoas proximas morrerem da mesma doenc:
12 -2 -1 -6 Medodamorte
12 - 2 - 2 Penso no cancer 12 -2 - 2 -1 Enquanto espero o resultado do exame, penso no cancer
12 -2 - 2 - 2 Relaciono a ma condicéao fisica com o cance
12 -2 - 2 -3 O choque profundo que representa a palavra cance
12 -2 - 2 -4 Inseguranca ao ver as pessoas préximas morrerem da mesma doenc:
Diversos Disttrbio emocional
[="/12 - 3 sentimentos e 12-3 -1 ’ 12 -3 -1 -1 Choque (forte impacto, branco na cabeca, susto)
desespero
pensamentos
12 -3 -1 -2 Negacao (ndo é possivel que eu esteja com cancer, ndo acredito!
12-3-1-3 Desespero, frustracéo (esta tudo acabado, ndo adianta me tratar, escureceu a minh
frente)
12 -3 -1 -4 Porqueeu?
12 -3 -1 -5 Confuséo (o que é que esta acontecendo?
12 -3 -1 -6 Tristeza, anglstia
12 -3 -1 -7 Perdado sono, perda de apetite
12 -3 -1 -8 Desisténcia
12 -3 -1 -9 Sensacdo de solidac
12 -3 - 1 -10 Na&o consigo aceitar a doencge
12 -3 - 1 -11 Pensamento negativc
12 -3 - 1 -12 Angustia e sofrimento devido aos sucessivos acontecimentos negativo:
12 -3 -1 -13 Panico
12 -3 -1 -14 Arrependimento (se eu tivesse feito 0 exame de prevencéo de cancer, se eu tivess
parado de fumar, se eu tivesse tomado cuidado com a alimentacéo
12 -3 - 1 -15 Raiva, resentimentc
12-3 -1 -16 Inseguranga em ndo encontrar mais no hospital com o paciente que sofria da mesm

doenca




Sensagcdo de

12 - 3 - 2 instabilidade emocionalf |12 - 3 - 2 -1 Depressao
persistente
12 -3 - 2 -2 Instabilidade emocional constante
12 -3 - 2 -3 Perdada vitalidade
12 -3 - 2 -4 N&o estou convencido do efeito do tratamentc
12 -3 - 2 -5 Nao consigo controlar as emocdes
12 -3 - 2 -6 (Asvezes) tenho vontade de morrel
12 - 3 - 2 -7 Inseguranca gerada pela falta de informacac
12 - 3 - 2 -8 Perdi a confianga nas pessoas
12 -3 - 2 -9 Acabo recorrendo a bebida alcoélica
L Depresséao causada
12 - 4 Depresséo 12 - 4 - 1 principalmente pelos 12 -4 -1 -1 Depressédo causada principalmente pelo fator econdémico
-
12 -4 -1 -2 Depressédo causada principalmente pelos problemas com os filhos
12 -4 -1 -3 Depressdo causada principalmente pelos problemas de trabalhc
Depressao causada
12 -4 -2 pnnqulmente pelo ~||12 -4 -2 -1 Com avisdo pessimista do futuro, fico deprimido(a) e penso em morrer
pessimismo em relaga
0 ao futurc
Depresséao causada
12 - 4 - 3 principalmente pelos 12 -4 - 3 -1 Depressédo causada pelas repetidas reincidéncias
fatores fisicos
Modo de vida,
13 razdo de viver, m13 - 1 Visdo davida 13 -1 - 1 Destino efémero
valores
[13-1 - 2 Vidae morte |[13 -1 -2 -1 Colocar avida em ordem
13 -1 - 2 -2 O sentido de viver
13 -1 - 2 -3 Questionamento da prépria vida
13 -1 - 2 -4 Buscadaformade morrer
13-1-2 -5 Com o avango da doenga, surge o pensamento de que talvez esteja vivendo par.
me tratar
13 -1 - 2 -6 Qual priorizar: a carreira ou a propria vida (tratamento)?
13 -1 - 2 -7 Qualpriorizar: cuidar dos pais ou a prdpria vida (tratamento)?
_‘13 - 2 Modo de vida ‘ ‘13 -2 -1 Modo .de qua apos 13 -2 -1 -1 Como encarar a doenga
contrair o cancer
13 -2 -1 -2 Conviver com a doenga
13 -2 -1 -3 Modo de vida daqui para frente
13 -2 -1 -4 Minha vida daqui para frente
13 -2 -1 -5 Conseguirei lutar contra a doenca*
13 -2 -1 -6 Conseguirei me adaptar?
13 -2 -1 -7 Perdadarazéo de viver
—|13 - 3 Prépria identidadel |13 -3 -1 Alteracdodaaparéncia||13 -3 -1 -1 Sofrimento com a alteracdo da aparéncic
13 -3 -1 -2 Escolha de roupas e pecas intimas (alteracéo da forma fisica em virtude da cirurgia
13 -3 -1 - 3 Inseguranca em relacéo a alteracdo da aparénci:
13 -3 -1 -4 Nao quero que o cdnjuge veja a alteracédo da aparénci:
13 -3 -1 -5 Estresse ao sair de casa devido a alteracdo da aparénciz
13-3-1 -6 Devido a alteragéo da aparéncia, consigo mostrar somente a metade do que so!
(fico pessimista)
13 -3 -1 -7 Sobre areconstrucdo da mame
13 -3 -1 -8 N&o quero que 0s outros vejam a alteracéo da aparénci
Consciéncia da
13-3 -2 femlnlhda_\de/ 13 -3 - 2 -1 Abalo da personalidade relacionada a preservacéo da feminilidade
masculinidade, alterag
o
13 -3 - 2 -2 Perda, alteracéo da feminilidade
13 - 3 - 2 - 3 Abalo da personalidade relacionada a preservacdo da masculinidade
13 -3 - 2 -4 Perda, alteracédo da masculinidade
13 -3 - 2 -5 Se o conjuge ndo tocar mais em min
13 -3 - 2 - 6 N&o posso mais ter filhos por causa do tratamento ou perda de érgéo:
13-3 -3 Alteragaolda_percepga 13 -3 - 3 -1 N&o consigo me aceitar
o de si préprio
13 -3 - 3 -2 Sinto-me miseravel
13 -3 - 3 -3 Torturo-me
13 - 3 - 3 -4 Medo de ndo mais poder fazer as coisas pessoais sozinhc
13 - 3 - 3 -5 Sinto a minha existéncia insignificante
13 -3 - 3 -6 No contato comoutros, fico retraidc




Sobrecarga no Problemas Impacto da sobrecarga
14 trabalho, M14 - financeiros 14 -1 - 1 financeira causada 14 -1 -1 -1 Devolugéo do financiamento habitacional
financeiro pelo cancer
14 -1 -1 -2 Despesas escolares dos filhos
14 -1 -1 - 3 Devolucdo do empréstimo (para negécios)
14 -1 -1 -4 Restricdo foram acrescidas ao financiamento habitaciona
|14 -1 - 2 Despesas médicas 14 -1 - 2 -1 Asdespesas médicas gastas sdo altas
14 -1 - 2 -2 Nao sei quanto custardo as despesas médicas
14 -1 - 2 -3 Nao sei até quando terei que pagar as despesas médicas
14 -1 - 2 -4 Aumento da sobrecarga das despesas médicas (de 20% para 30%.
14 -1 - 2 -5 Na&o sei se conseguirei continuar pagando o tratamentc
14 -1 - 2 -6 Insatisfeito em relacdo aos gastos com o tratamento de alto cust
14 -1 - 2 -7 Nao foi considerado para cobertura pelo segurc
14 -1 - 2 -8 Como néo tenho seguro, fico preocupado e apreensivo com as despesas médica:
14-1-2 -9 Preocupagao em relacéo as despesas médicas ap6s expirar o prazo da cobertur:
pelo auxilio leséo / doenca do sequro de salde
14 -1 - 2 -10 O custo do transplante de medula é alto e o seguro ndo cobr
14 -1 - 2 -11 Como a minha renda é baixa, ndo posso me consultar e me tratar (vou desistir
14 -1 - 2 -12 Nao posso fazer o tratamento com interferon, pois 0 mesmo nao é coberto pel
14-1-2 - Devido as vérias internag6es de curto prazo, o pagamento das despesas médicas s¢
complicou
4-1-2 -14 Preocupagao financeira apds o término do prazo de cobertura por internagéo dr
sequro de vida
14 -1 _, = Insatisfagdo e inseguranca financeira por néo ser reconhecido como portador d
deficiéncia
14 -1 Né&o posso ir ao hospital até receber a assisténcia financeira (ndo posso pagar i
consulta)
14 -1 -3 Insegurang; em re!a(;a 14 -1 - 3 -1 Paraassegurar arenda, trabalho excessivamente
o ao futuro financeiro
14 -1 - 3 -2 Inseguranca financeira no futurc
14 -1 - 3 - 3 Inseguranca financeira na velhice
14 -1 - 3 -4 Inseguranca em relacéo ao futuro por ndo poder contratar / renovar o segur
14 -1 -4 Redy(;ao dajenda 14 -1 - 4 -1 Quedadarenda devido ao cancer
devido ao cancer
14 -1 - 4 -2 O conjuge deixou 0 emprego para cuidar de mim e a renda diminuit
Despesas com
14 -1 - 5 tratamentos ndo 14 -1 - 5 -1 Despesas na compra de aparelhos para a colostomia e para a bexiga artificial
cobertos pelo seauro
14 -1 - 5 -2 Custo do tratamento alternativo e alimentos que promovem a satdt
14 -1 - 5 -3 Despesas na compra de materiais empregados no tratamento (gaze, por exemplo
14 -1 - 5 -4 Despesas de tratamento do edema linfatico e da compra de aparelhos corretivos
14 -1 -5 -5 Despesas de medicamentos ndo cobertos pelo segurc
14 -1 -5 -6 Despesas nacomprade peruca
_i Problemas ‘ ‘ Impacto do cancer N . )
14 - . 14-2 -1 14 -2 -1 -1 Na&o consigo mais fazer o trabalho de antes
relativos ao sobre o trabalho
14-2-1-2 Seréa que conseguirei emprego? Dificuldade em conseguir emprego (duvidas se
conseguirei recolocacéao, dificuldade em conseguir recolocacéo
14 -2 -1 -3 Preocupacdo em como se afastar do trabalho por um longo periodc
14 -2 -1 -4 Pareide trabalhar
14 -2 -1 -5 Serexcluido como forga de trabalho no empregc
14 -2 -1 -6 Mudanga de tratamento e de ambiente no trabalhc
14 -2 -1 -7 Fuidesfavorecido (posso ser desfavorecido) pelo departamento pessoa
14-2-1-8 E doloroso ter que divulgar o nome da doenca, escrever o nome da doenga no
formulérios para entregar a empresa (ao pedir licenca e ao término da licenca
14-2-1-9 Como a quantidade e o horério da refeigéo é incompativel, ndo consigo trabalha
direito
14 -2 -1 -10 A admisséo foi cancelada
Inseguranca em relagé
14-2 -2 0ao retor.no/ 14 -2 - 2 -1 (Empregado) Retorno ao trabalho e as condicdes fisicas
prosseguimento do
trabalho (empreaado
14 -2 - 2 -2 (Empregado) Conseguirei continuar trabalhando?
14 -2 - 2 -3 (Empregado) Conseguirei voltar ao trabalho?
14 -2 - 2 -4 (Empregado) Quanto tempo levarei até conseguir retornar ao trabalho’
14 -2 - 2 -5 Seraque devo deixar o emprego?
14-2-2 -6 O aumento de faltas para o tratamento, para ir ao hospital, para exames etc. (med
da demissao)
14 -2 - 2 -7 (Empregado) Conseguirei trabalhar como antes?
14 -2 - 2 -8 (Empregado) Por continuar a trabalhar, ndo conseguirei me dedicar ao tratamentc
14-2-2 -9 (Empregado) No trabalho, mesmo que queira descansar um pouco apoés a refei¢ao
nao poderei
14 -2 - 2 -10 (Empregado) Conciliar o trabalho e o tratamentc
14 -2 - 2 -11 (Empregado) Conciliar trabalho e afazeres domésticos
Inseguranca em relagé
0 ao retorno /
14 - 2 - 3 prosseguimento do 14 -2 - 3 -1 (Empresario, autdbnomo) Dificuldade de continuar o trabalho
trabalho (empresério,
auténomo)
14 -2 - 3 -2 (Empresario, autbnomo) Duvida sobre continuar ou n&o o negéci
14 -2 - 3 - 3 Seraque serei competente como empresarios
14 -2 - 3 -4 (Empresario, autbnomo) Colocar o trabalho em ordem, ajuste fina
14 -2 - 3 -5 (Empresario, autbnomo) Duvidas e indecisdo sobre o sucessol
14 -2 - 3 -6 (Empresario, autbnomo) Ter escondido o fato de estar com cancer aos cliente:
14 -2 - 3 -7 (Empresario, autbnomo) Retorno ao trabalho e as condicdes fisica:
14 -2 - 3 -8 Interrupcéo do trabalho autdnomc
14 -2 - 3 -9 (Empresario, autbnomo) Vou causar transtorno aos clientes e freguese
14 - 2 - 3 -10 Conciliar o trabalho autbnomo com os afazeres doméstico:
14 -2 - 3 -11 (Empresario, autbnomo) Os bancos passaram a me ignoral




Relacionamento com

14 -2 - 4 aspessoasnolocalde| |14 -2 - 4 -1 Presséo psicolégica em relagéo ao local de trabalho
trabalho
14-2 -4 -2 Relacionamento com as pessoas no local de trabalho (cerimonias as pessoas en
volta)
14-2 -4 -3 Relacionamento com as pessoas no local de trabalho (a preocupagéo das pessoa
em volta incomoda, martirio)
14 -2 - 4 -4 Nao posso contar com a compreenséo sobre o cancer no local de trabalhi
14 -2 - 4 -5 Passeia evitar as pessoas no local de trabalhc
14 -2 - 4 -6 Jahavia se espalhado na empresa sobre o meu cance
14 -2 -4 -7 Nao guero que os colegas de trabalho saibam sobre o meu cance
Reestruturagéo .
14 -2 -5 14 -2 -5 -1 Medo de ser dispensado
dispensa do trabalho
14 -2 -5 -2 Fuidispensado
Relacionament
0 com 0s Relacionamento Reacéo das pessoas
15 familiares e 15 - ] 15-1 - 1 emvolta pelo fato de 15 -1 -1 -1 Sertratado como doente
com a sociedade A
com as pessoas estar com cancer
em valta . .
15-1-1 -2 As recomendacdes que recebo das pessoas em volta me incomodam (religido
alimentos que promovem a salde, por exemplo’
15 -1 - 1 - 3 Reacdo das pessoas em volta sobre o cance
15 -1 -1 -4 Nao compreendem a minha doenge
15 -1 -1 -5 Aspessoas em minha volta disseram que tenho predisposicdo ao cance
15 -1 -1 -6 Perdi os amigos, as pessoas me evitam
15 -1 -1 -7 Preconceito da sociedade em relacéo ao cance
Como reagir em relaca . . ; ~ . .
15-1 - 2 o a0s amigos, 15-1-2 -1 Como me relacionar com os amigos e conhecidos (ndo quero que saibam da minha
. - doenca)
conhecidos e vizinhos . . )
15-1-2 -2 Como me relacionar com os amigos e conhecidos (ndo quero que tenham pena di
mim)
15 -1 - 2 -3 Comunicagdo as pessoas em volta (momento certo para comunicar
15 -1 - 2 -4 Como reagir em relacédo aos conhecidos e vizinhos quando acontecer a reincidéncii
15 -1 - 2 -5 Nao consigo falar do medo da morte com as pessoas préximas
15 -1 - 2 -6 Nao quero que os meus familiares saibam do meu cancel
15 -1 - 2 -7 Nao quero que os vizinhos saibam do meu cancel
15 -1 - 2 -8 A aparéncia perante a sociedade
15 -1 - 2 -9 Agirde modo que as pessoas em volta ndo percebam gue estou com cance
Isolamento da = .
15-1 -3 . 15 -1 - 3 -1 N&o tenho vontade de sair
sociedade
15 -1 - 3 -2 Nao tenho com quem conversar, a quem recorrel
15 -1 - 3 - 3 Sinto-me distante da sociedade (a distancia aumenta cada vez mais
15 -1 - 3 -4 Nao tenho vontade de encontrar com as pessoa:
15 -1 - 3 -5 E dificil encontrar um fiador (ndo tenho familia
15 -1 - 3 -6 Nao tenho ninguém para cuidar de mim
15-1 - 4 Imp@cto sobre a vida 15 -1 - 4 -1 Limitagdes na vida social
social
15 -1 - 4 -2 Impacto sobre as horas vagas
Inseguranca em relacs Sera que conseguirei levar a vida social como antes? Sera que conseguirei me
15 -1 - 5 oavida social daqui 15-1 -5 -1 reinteqrar asoci?adade') ’ q 9
para frente 9 ‘
15 -1 - 5 -2 Nao sei se conseguirei acompanhar as mudancgas sociais
15 -1 -5 -3 Preocupacdo com a vida futura por morar sozinhc
Relaci t E oo - .
15-1 -6 eacpnamen 0 coms 15 -1 - 6 -1 Edificil cumprir meu papel dentro da comunidade
comunidade
15-1-6 -2 Aumentou a sobrecarga sobre minha familia por ndo consiguir cumprir com o met

papel dentro da comunidade

Relacionamento com

15-1 - 7 aspessoasquetéma [|15 -1 - 7 -1 Seraque encontrarei alguém que tenha a mesma doenca?
L mesmadoenca |
15 -1 - 7 -2 Nao ha pessoas da mesma geracdo que sofram da mesma doenc:
15-1-7 -3 Com a morte da pessoa que sofria da mesma doenca, fiquei sem ninguém pare
conversar
15-1-7 -2 Como me relacionar com pessoas que sofrem da mesma doenga, mas que s¢
encontram em estado mais grave?
Aumento do estresse .
15-1 -8 . 15 -1 - 8 -1 Estresse causado no relacionamento com as pessoas
na sociedade
15 -1 - 8 - 2 Recusaram-se a casar comigo por ndo poder ter filhos
15 -1 - 8 - 3 Recusaram-se a casar comigo por ter cancel
15 -1 - 8 -4 Reacéo das pessoas em volta ao fato de ndo poder mais ter filho:
‘15 -1 - Informa.a(;oe:s, meios de ‘ 15 -1 - 9 -1 Na&o consigo as informagGes necessérias
comunicacéo
15 -1 - 9 -2 Hainformagdes em excessc
15-1-9 -3 As informagdes fornecidas pelos meios de comunicagido me deixa (ainda mais
inseauro(a)
15 -1 - 9 -4 Confiabilidade das informagdes fornecidas pelos meios de comunicagéac
15 -1 -9 -5 Como obter informacées das pessoas que venceram o cance
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15

Relacionamento
com os familiares

Relacionamento com ¢

‘15 -2 -1 15 -2 -1 -1 Sinto muito em relagio ao conjuge
conjuge
15 -2 -1 -2 Nao poderei cumprir a promessa que fiz para o conjuge
15 -2 -1 - 3 Sobrecarga emocional do conjuge
15 -2 -1 -4 Sobrecarga do conjuge nos afazeres domésticos
15 -2 -1 -5 Impacto sobre o trabalho do conjuge
15 -2 -1 -6 Sobrecarga financeira ao conjuge
Sensagéo de que houve mudanca na relagdo do casal (impresséo de que piorou er
15-2 -1 -7 .
virtude da doenca)
15 -2 -1 -8 Morrer antes, deixando o conjuge
15 -2 -1 -9 Seraque o codnjuge cuidara de mim?
15 -2 -1 -10 Preocupo com o conjuge idoso / doente
15 -2 -1 -11 Preocupo com o futuro do cénjuge
15 -2 -1 -12 A sobrecarga do cénjuge
Problemas referentes
15 -2 - 2 aorelacionamento com| |15 -2 - 2 - 1 Divorcio, desaparecimento
0 coniuge
15 -2 - 2 -2 Ocasal doente
15 - 2 - 2 - 3 Nao posso pedir ajuda ao cénjuge mesmo sendo uma pessoa importante
15 -2 - 2 -4 O cobnjuge é ignorante
15 -2 - 2 -5 O cobnjuge é indiferente
15 -2 - 2 -6 O codnjuge é incoerente
15 - 2 - 2 -7 Relacéo conjugal (sexualidade)
15 -2 - 2 -8 Acabo descarregando minha raiva no conjuge
15 -2 - 2 -9 Violéncia, atitudes e palavras frias do conjuge
15 - 2 - 2 -10 Nao consigo me dedicar ao tratamento porque tenho que cuidar do conjuge doent
15 -2 - 2 -11 Sem opcoes, fomos obrigados a morar separados devido ao tratamentc
15-2 -3 Rel:ilt?lqnarr_]ento coms 15 -2 - 3 -1 Na&o consigo cuidar dos pais (avés) doentes
familia inteira
15 - 2 - 3 - 2 Sobrecarrego os familiares com os afazeres domésticos
15 - 2 - 3 - 3 Causo preocupacéo aos familiares
15 -2 - 3 -4 Separacdo com a familia
15 - 2 - 3 -5 Sobrecarrego financeiramente a familic
15 -2 - 3 -6 Sobrecarrego a familia
15 - 2 - 3 -7 Deixar os pais idosos sob os cuidados de alguém / onde deixa
15 - 2 - 3 -8 Sinto muito pela minha familia, ndo quero lhes causar transtorni
15 - 2 - 3 -9 Nao posso morrer antes dos meus pais (incluindo os sogros’
15 - 2 - 3 -10 A familia ndo compreende a doenca e os sentimentos do doent
15 - 2 - 3 -11 Acabo descarregando minha raiva nos familiares
15 -2 - 3 -12 A preocupacéo da familia incomoda
Aumento de estresse
15 - 2 - 4 no relacionamento 15 -2 - 4 -1 O fato de morar com os pais do conjuge
iliar
15 -2 - 4 - 2 Palavras e atitudes dos pais do conjuge
15 - 2 - 4 - 3 Diferenga no contetdo e na freqgiiéncia das minhas refeicdes e as dos familiare
15-2 -4 -2 Decorrido algum tempo apés a manifestacédo da doencga, os familiares deixam de me
dar valor
15 -2 - 4 -5 Sobrecarga financeira devido a incoeréncia do conjuge
15 -2 - 4 -6 Aumento de estresse devido a doenca do conjuge
15 -2 - 4 -7 Aumento de estresse por ter que cuidar do(s) familiar(es) que mora(m) juntos
15 -2 - 4 -8 Porter que cuidar dos afazeresdomésticos, ndo posso me dedicar ao tratamentt
15 -2 - 4 -9 Os afazeres domésticos me sobrecarregam
15 - 2 - 4 -10 Os familiares se recusaram a serem doadot
15 - 2 - 4 -11 Indiferenca dos familiares, séo frios
15 - 2 - 4 -12 Nao consigo me dedicar ao tratamento devido aos problemas familiares
15-2 - Comynlca(;ao aos 15 -2 - 5 -1 Comunicagio aos familiares (pais)
familiares
15 -2 - 5 -2 Comunicagdo aos familiares (filhos)
15 - 2 - 5 -3 Comunicacdo aos familiares (cénjuge)
15 -2 - 5 -4 Como comunicar as pessoas em minha volta, aos conhecidos e aos familiare:
15-2 -5 - Vou evitar para que as pessoasem minha volta, os conhecidos e os familiares na
figuem sabendo do cancer
15-2 -6 Preoc.upa(;ao - 15 -2 - 6 -1 Preocupagdo com o futuro familiar
respeito dos familiares
15 -2 - 6 -2 Preocupacdo com a vida dos pais, sobre quem cuidara dos pais
15 -2 - 6 -3 Preocupacdo com o futuro do familiar idoso / doente / portador de deficiénci:
15 -2 - 6 -4 Preocupacdo com o que acontecera com os familiares apés minha mort
15-2 -6 -5 Preocupagao se os familiares que convivem no mesmo ambiente néo terdo cance
também
15-2 -7 Relgmonamento com 15 -2 - 7 -1 Na&o consigo cuidar direito dos filhos
os filhos
15-2 -7 -2 Impossibilidade de participar da vida escolar e das atividades dos filhos (impressao
de aue esta diminuindo as coisas aue nosso fazer nelo meutr filho
15 -2 - 7 - 3 Impacto sobre a saude psicolégica e fisica dos filhos
15 -2 - 7 -4 Seraque ocorrera transmissao hereditaria para os filhos"
15 -2 - 7 -5 Deixar os filhos, netos com alguém / onde deixa
15 -2 - 7 -6 Seraque nao transmitirei aos filhos? (hepatite tipo C, por exemplo
15 -2 - 7 -7 Nao quero causar transtornos aos filhos
15 -2 - 7 -8 Devido a mudanca de aparéncia, ndo me sinto a vontade no contato com os filho
15-2 -7 -9 Devido a mudanca de aparéncia, ndo me sinto a vontade em participar dos evento
da escola, por exempla
15 - 2 - 7 -10 Sobrecarrego os filhos financeiramente
15 -2 - 7 -11 Né&o consigo me dedicar ao tratamento por ter que cuidar dos filhos
15-2 -8 gcr)e;;;zﬁiio em relag 15 -2 - 8 -1 Sentimentos e pensamentos, preocupagéo a respeito dos filhos que deixarei
15 -2 - 8 -2 Preocupacdo em relacéo aos filhos menores de 18 ano:
15 -2 - 8 -3 Preocupacdo em nao poder educar o filho como meu sucesso
15 -2 - 8 -4 Preocupacdo em saber por quanto tempo podera viver com os filhos
15 -2 - 8 -5 Preocupacdo com os filhos por ser familia sem mée, familia sem pa
15 -2 - 8 -6 Preocupacdo com o(a) filho(a) portador de deficiéncie
15 -2 - 8 -7 Preocupacédo com o(a) filho(a) doente
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Inseguranga em relaga
15 -2 - 9 oagravidez, parto e 15 -2 - 9 -1 Gravidez (ter filhos)
criacdo dos filhos

15 -2 - 9 -2 Quero mais um filha

15 -2 - 9 - 3 Inseguranca em relacédo ao parto (com seguranca

15 -2 - 9 -4 Sofrimento em ndo poder amamentai

15 -2 - 9 -5 Inseguranca em relacéo a criacdo dos filhos no futur

15 -2 - 9 -6 Inseguranca em relacédo ao tratamento do cancer durante a gravide
15 -2 - 9 -7 Medo do efeito do tratamento sobre o fetc

15 -2 - 9 -8 Interrupcdo da gravidez para a realizacéo do tratamentc

Discordancia de opinia

15-2 -11 -
o com os familiares

15 -2 -11 - 1 Discordancia com o conjuge a respeito do método de tratamento

15 - 2 -11 - 2 Discordancia com os familiares a respeito do método de tratamentc
15 - 2 -11 - 3 Os familiares e outras pessoas decidem o método de tratamento sem me consulta
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Suplemento 2 - Ranking das 20 aflicdes e 6nus, das classificacfes menores

g Quando foi diagnosticado Do diagnéstico até o momento atual Agora Total dos trés momentos
g
S Subclasses Ndmerg Subclasses NUmero Subclasses Numero Subclasses NGmerof
1 Inseguranca em relac&o ao futuro obscuro 1.915]Anciedade em relagéo a reincidéncia e metastase 1.304]Anciedade em relagao a reincidéncia e metastase 2.066]Anciedade em relagdo a reincidéncia e metastase | 4.033]
2 Distdrbio emocional, desespero 1.736||nseguranga em relag&o ao futuro obscuro 603|inseguranca em relagéo ao futuro obscuro 569]inseguranca em relag&o ao futuro obscuro 3.087
3 Ciente da morte 1.674|Sintomas de efeitos colaterais da quimioterapia 495|pespesas médicas 333|ciente da morte 2.177
Cuidados cotidianos e controle da salde apés o
4 JAnciedade em relagéo a reincidéncia e metastase 663IDistdrbio emocional, desespero 300 258|pisttrbio emocional, desespero 2.116
tratamento
5 Preocupacao em relagéo aos filhos 360|Ciente da morte 287|Ciente da morte 216|Sintomas de efeitos colaterais da quimioterapia 673
6 Sentimentos e pensamentos & respeito da cirurgia 344|Penso no cancer 235]Penso no cancer 207]JPenso no cancer 606
7 Preocupacéo a respeito dos familiares 293|Sentimentos e pensamentos a respeito do tratamento| 219|sintomas persistentes 194 Sensacéao de instabilidade emocional persistente 561
8 Sensacédo de instabilidade emocional persistente 249|Sensag§o de instabilidade emocional persistente 196llnseguran(;a em relagéo ao futuro financeiro 177|pespesas médicas 506
9 Relacionamento com a familia inteira 242seqiielas pos-operatorio 170]sintomas de efeitos colaterais da quimioterapia 157]sentimentos e pensamentos a respeito da cirurgia 501
ICuidados cotidianos e controle da saide ap6s o Sentimentos e pensamentos & respeito do|
10  |impacto do cancer sobre o trabalho 196} 164]impacto de outros sintomas sobre o cotidiano 140 493
tratamento tratamento
Inseguranga em relagéo ao retorno / prosseguimento,
11 191]sintomas persistentes 156]sentimentos e pensamentos a respeito do tratamento 139]Preocupacio em relagio aos filhos 470
do trabalho (empregado)
ISentimentos e pensamentos em relacéo aos médicos| Inseguranga em  relagdo ao retorno /|
12  JRelacionamento com o conjuge 179 154]Alteragao da aparéncia 133 431
e enfermeiros (no hospital em que se trata) prosseguimento do trabalho (empregado)
Cuidados cotidianos e controle da saude apés 0|
13 [Modo de vida apés contrair o cancer 172|Despesas médicas 152)seqiielas pés-operatdrio 124 429
tratamento
Inseguranga em relagdo ao retorno / prosseguimento
14 [Penso no cancer 164 137]sensagéo de instabilidade emocional persistente 116]Preocupacao a respeito dos familiares 423
do trabalho (empregado)
15 JEscolha do método de tratamento 139]sentimentos e pensamentos & respeito da cirurgia 132)sintomas decorrentes do problema de evacuagao 111]JRelacionamento com a familia inteira 412
16 [sentimentos e pensamentos a respeito do tratamento 135Alteragéo da aparéncia 132JModo de vida apds contrair o cancer 108JAlteracéo da aparéncia 380
Inseguranga em relagdo ao retorno / prosseguimento do|
17  [Relacionamento com os filhos 133]impacto da gastrectomia sobre a alimentagéo 126 103]Modo de vida apés contrair o cancer 360
trabalho (empregado)
18 |Alteragéo da aparéncia 115]sintomas decorrentes do problema de evacuagéo 112)impacto da gastrectomia sobre a alimentagéo 96]sintomas persistentes 357
19 |comunicagao aos familiares 111JEscolha do método de tratamento 103]sintomas do edema linfatico 93|Impacto do cancer sobre o trabalho 336
Inseguranca em relagéo ao retorno / prosseguimento
20 93]consentimento informado 99pistdrbio emocional, desespero 80JRelacionamento com o conjuge 323
do trabalho (empresario, por exemplo)




Suplemento 3 -

1 Vindos de fora

Exemplos distintos das respostas
espontaneas representativas, de acordo com a classificacao

1-1-2

Tratamento

ambulatorial

Esperar durante trés horas, desde o atendimento na recep¢do até a
consulta, cansa-me fisicamente e psicologicamente.

Apesar de estar me sobrecargando fisicamente, tenho que me deslocar
ao hospital semanalmente para o tratamento de quimioterapia.

1-2-1

Escolha de hospital

Ao fazer a cirurgia de céncer, qual hospital devo procurar? (Tenho
dividas, pois cada hospital tem o seu método de tratamento e
procedimentos no atendimento ao paciente.

Como tenho filho pequeno, qual seria 0 melhor hospital para me tratar
afim de ndo sobrecarregar nem a mim nem a minha familia?

1-2-2

Escolha do médico

Como tinha filho pequeno, tive a preocupagdo Sse encontraria um
médico em quem eu pudesse confiar minha vida com tranquilidade.

2 Internacdo, alta, mudanca de hospital

2-1-2

Tempo necessario até a

internacéo

Da notificacdo até a internacdo, a inseguran¢a aumentava a cada dia e
minha vida tornou-se um inferno. Nao havia com quem conversar sobre
0s medos e insegurancas. Sera uma fase inesquecivel para sempre.
Quando fui diagnosticado como cancer, ndo havia vaga no hospital e
esperei quase 2 semanas. Durante esse periodo tive medo de que a
doenca avancgasse ou se espalhasse.

2-1-3

Sentimentos e
pensamentos a respeito

dainternagéo

Durante a internacdo, ouvia de outros pacientes histdrias com
descri¢fes muito vivas e, muitas vezes tive vontade de tapar os ouvidos.
Como me tranqilizaria se nessas ocasifes pudesse contar com a
explicacdo clara dos profissionais de salde.

Como tive cancer de figado decorrente da hepatite C e, fiquei internado
por trés vezes, fico preocupado com a possibilidade de ter que alternar
as internacdes e altas, e vivo deprimido.

2-2-2

Epoca de alta

Ao mudar de ala do hospital durante a internac¢do, ndo havia conhecidos
que sofriam da mesma doencga e, passei 0s dias ansioso pela alta.

Foi autorizada a minha alta apesar de ndo estar fisicamente e
psicolégicamente bem, e tive receio em voltar para casa. Conversei
com o médico para que me indicasse um outro hospital onde pudesse
ser transferido e 4 semanas ap0s a transferéncia, recebi a alta.

2-3-1

Sentimentos e
pensamentos a respeito

da mudanca de hospital

Sinto-me bastante inseguro se quando ocorrer a reincidéncia, serei bem
tratado no controle da dor no hospital em que estou agora. Estou
pensando em mudar de hospital.

Gostaria de mudar de hospital, mas ndo menciono o assunto pois tenho
receio de desagradar o médico responsavel.

Quando me aposentar daqui a um ano, pretendo voltar para a minha
terra natal. Gostaria de continuar me tratando em Toquio, pois me
preocupo se na minha terra natal poderei continuar com o atual
tratamento de alto nivel.

2-3-2

Impacto da mudancga de

hospital

Ao ser obrigada a mudar de hospital para continuar o tratamento, sofri
muito, preocupada com a mudanca drastica da vida, como a
transferéncia do local de trabalho do esposo e da transferéncia escolar
do filho.

15




3 Tratamento

3-1-1

Escolha do método de

tratamento

Sé o fato de descobrir que estd com céancer ja é chocante, no entanto,
espera-se que superemos tudo isso e decidamos em pouco tempo
diversas coisas. Isso é muito cruel. Mesmo consultando alguém, no
final existe a dificuldade de ter que decidir sozinha.

Explicaram-me sobre diversos tipos de medicamentos contra o cancer,
pedindo que eu escolhesse um deles mas, ndo consegui decidir. A quem
devo consultar neste caso?

Como a cirurgia foi agendada para 10 dias depois do diagnéstico, ndo
tive tempo de obter informagdes basicas sobre a doenca e foi dificil ter
que decidir até sobre a porcéo a ser retirada.

3-1-2

Sentimentos e
pensamentos arespeito

do tratamento

Com o uso de um determinado medicamento contra o céancer tive
periodo de dores e urinagdo frequente. Foi um sofrimento infernal.
Penso que ndo era um tratamento que se aplicasse a um ser humano.
Apos a cirurgia, quando fui submetido a quimioterapia na seqiiéncia,
fiquei muito preocupado com os sintomas que apareceriam e se iria
suporta-los.

Devido aos efeitos colaterais da quimioterapia, sinto-me mal
frequentemente, canso-me facilmente com sensacéo de fadiga no corpo,
e isso é muito doloroso. Ja se passaram 2 anos € meio e, estou
detestando tudo isso.

Apo6s diagnosticado, busquei informagdes pela Internet e com os
amigos, ouvi os conselhos das pessoas e discuti os detalhes com o
orgdo de assisténcia médica mas, durante cerca de 2 meses até a
definicdo do método de tratamento, me deixaram emocionalmente
insegura.

3-1-3

Sentimentos e
pensamentos ‘a
respeito do tratamento
gerados pelas

experiéncias anteriores

Quando penso que pode ocorrer a reincidéncia e, ter que voltar a fazer
0s exames, 0 tratamento desde o comeco, sofro muito. O corpo se
recorda do que se passou uma vez.

Dos efeitos colaterais da quimioterapia, o pior é a nalsea a noite que
provoca sofrimento tanto psicolégico como fisico. Ndo quero fazer
nunca mais.

3-1-4

Sentimentos e
pensamentos a respeito

da cirurgia

A cirurgia sera bem sucedida? Como evoluira 0 meu estado apds a
cirurgia?

Demorou 3 meses desde o diagnéstico até a cirurgia. Pedi varias vezes
que fosse feito a minha cirurgia o quanto antes mas, disseram que teria
gue aguardar a minha vez. Esse foi o periodo de maior sofrimento.
Estou sofrendo com a seqiela da retirada da glandula linfatica. Estou
arrependido por ter concordado com esta cirurgia.

3-1-5

Outros tipos de

tratamento

Sofri pois ndo havia a quem consultar (inclusive médicos) sobre a
possibilidade de uma outra alternativa (além da cirurgia).
Ao perguntar ao médico responsavel sobre os pros e contras dos
alimentos que promovem a salde, considerados eficazes contra o
cancer, ele ignorou completamente e, como estava numa fase em que
ndo se podia fazer a quimioterapia, me senti abandonado.
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3-1-6

Plano de acédo do

tratamento

No hospital anterior, ap6s a cirurgia com conservacdo da mama
disseram que aplicariam a radioterapia diariamente, mas no hospital em
que trato atualmente esta definido que sera de 3 vezes por semana. Fico
preocupada se ndo ocorrera problemas com esse método de tratamento.

Com a mudanga do médico responsavel, as opinifes e 0 método de
tratamento sofreram grande alteracdo. O médico anterior optou pela
quimioterapia mas, o médico atual optou por dar a alta e continuar o
tratamento em casa. Pensei, se seguisse as instrugdes do médico atual,
SO0 me restava esperar pela morte.

3-2-1

Realizacdo de exames

Gostaria de ser informado previamente da finalidade do exame e quero
saber do resultado.

Apos a retirada da célula do foco para a bidpsia, durante 1 semana
enquanto aguardava o resultado do exame, senti dor no peito e fiquei
preocupado se o foco ndo se alastraria.

Quando ia ao hospital fazer os exames para internacdo, estava sempre
sozinha e me sentia solitaria. Seria bom se tivesse alguém que me
acompanhasse nessas ocasioes.

3-2-2

Resultado dos exames

Estou sempre com medo do resultado dos exames mensais.

4 Cuidados para atenuacao

Fico com medo do que acontecera quando chegar a fase terminal. E a

4-1-1 Sentimentos e
. ) partir de quando devo me preocupar com isso? Sera que ndo vou ficar
pensamentos arespeito desesperada?
do periodo de Sofrerei quando chegar a hora da morte? E o que mais temo. Se sentir
. dor ou sofrimento, quero a eutanasia (mesmo tendo que pagar).
atenuacao Se possivel, quero morrer com dignidade na minha casa, cercado pelos
familiares. N&o necessito de tratamento algum para prolongar a vida.
4-1-2 Preparativos Prevendo o pior, escrevi algo como um testamento, instruindo sobre o
) funeral, sobre a heranca, comunicacéo as pessoas em volta, etc.
construtivos para a Pensando na “morte” como o pior das hipoteses, pensei sobre a questao
morte financeira para o sustento da familia, sobre a casa que possuo e sobre a
heranca.
4-2-1 Método de tratamento Ainda vivo sofrendo mas, sera que ndo existe algum meio de aliviar um
. pouco a dor?
de atenuagao Quais sdo os sintomas da fase terminal, e que tipo de tratamento sera
feito?
422 Estabelecimentos de Fiquei em duvida se devo ir para o hospital para doentes terminais

cuidados para

atenuacéo

guando chegar a fase terminal.
Fiquei preocupado com o custo da internacdo se for para a ala de
doentes terminais.

5 Notificacdo, consentimento informado, segunda opinido

5-1-1

Forma de notificagao

Quando comunicaram o diagndéstico, ndo tiveram o menor cuidado
com o modo de falar e com o momento certo. Foram mecénicas
demais e, duvidei até do que ouvi.

A cirurgia foi marcada para 2 semanas depois, sem que 0 préprio
doente e os familiares soubessem do diagndstico, e sé explicaram para
os familiares ao iniciar os exames. Os familiares sofreram sobrecarga
psicoldgica devido a anciedade e a suspeita.
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2 anos apds a cirurgia, o braco ficou inchado por causa do edema

5-2-1 Fornecimento do .
] linfatico. Gostaria que tivessem me explicado antes que isso poderia
Consen“mento acontecer'
informado durante a . Houve explicacdo sobre a cirurgia mas, os termos técnicos eram
dificeis de entender e, 0s meus familiares e eu ndo conseguimos sequer
Consulta no hOSpItal fazer pergunta&

. Na explicacdo sobre a cirurgia e o tratamento s6 foi permitida a
presenca de parentes consanguineo. Por ndo ter esses parentes, tive
problemas.

. Quero ter acesso as informagBes precisas e atualizadas. Quero saber
com preciséo os dados de cada exame.

5-2-2 Consentimento . Na ocasidao do diagnostico houve explicacdo mas depois disso, ndo
] explicaram direito sobre a evolugdo e 0 método de tratamento.
informado em outros . Com o aparecimento de efeitos colaterais inesperados, fiquei
hospitais preocupado se ndo haveria problema.

5.3-1 Segunda opini&o, no . Como era um hospital pequeno, imaginei que nao houvesse médico

hospital em que estou

sendo examinado

especialista e, comecei a ter receio mas, havia hesitacdo em buscar
uma segunda opinido.

Ouvi uma segunda opinido, mas fiquei angustiado sem saber como
lidar com as duas opinides.

Devo ouvir uma segunda opinido? Se devo, onde (a quem) consultar?
Como o médico responsavel tinha pressa em operar, tentei ouvir uma
segunda opinido e com isso, estremeceu a minha relagdo com o
médico.

6 Cooperacédo no tratamento médico

Sinto falta de ar e cansa¢o devido ao mal funcionamento do coragdo e

6-1-1 Principais assisténcias | * ' ! - na
) o dos pulmdes e, tenho receio de ndo ter condicbes de frequentar o
apos o término dos hospital em breve.
tratamentos
6-2-1 Falta de comunicacdo e | * Ja me tratei em varios hospitais e, passei por situacdes desagradaveis

troca de informacgdes na
cooperacao no

tratamento médico

em relacdo a comunicagdo com o hospital e com os médicos, nos
contatos e nas consultas.

7 Tratamento domiciliar

7.1-1 Impossibilidade de se . Ao ter idade avancada, estou preocupado com o tratamento quando ndo
] puder mais me deslocar até o hospital.
deslocar ao hospital . Tenho uma doenca cardiaca cronica e com a resisténcia fisica em
declinio. Estou preocupado com o tratamento quando ndo puder mais
me deslocar até o hospital.
7.1-2 Opcé&o pelo tratamento . Como os filhos eram pequenos, tinha receio de sair de casa. Pensei se

domiciliar

ndo havia possibilidade de me tratar em casa.

18




8 Instalacbes e equipamentos, acesso

Frequentando o hospital apenas para o tratamento, ndo tenho

8-1-1 Instalagbes e : ! - ‘

) ] oportunidades de conversar com 0s demais pacientes portadores da
equipamentos que julga mesma doenca. Aumentando assim, a possibilidade de sofrer sozinho.
necessarios

8-1-2 Instalacdes e . Nos cartazes que vejo no hospital, dizem que a taxa de sobrevida dos

) pacientes com cancer é de 5 a 10 anos e, isso me preocupa. Quando
equipamentos penso em guantos anos morrerei, isso me entristece.
inadequados . Tenho medo de que alguém descubra que tenho cancer. Ndo quero que

coloqguem a placa com o meu nome no corredor quando estiver
internado.
8-2-1 Dificuldade de acesso . Durante os 2 meses que antecederam o diagnostico de cancer, levava 3

ao hospital

horas para chegar ao hospital. Esta rotina repetitiva me deixou exausto
fisico e psicolégicamente.

Estou indo de 6nibus ao hospital para o tratamento mas, como coincide
com o horario matinal de maior trafego, ndo encontro lugar para sentar
e, sofro com isso.

9 Relacionamento com os profissionais de saude (no hospital em que se

trata)

9-1-1

Sentimentos e
pensamentos em
relacdo aos médicos e
enfermeiros (no
hospital em que se

trata)

Os médicos e os enfermeiros mostram atitudes arrogantes, fazem cara
feia aos pacientes. Ao perguntar sobre o medicamento que estou
utilizando, me assusta em saber que ha muitos enfermeiros que nédo
tem nenhum conhecimento sobre esse medicamento.

Gostaria de mudar de hospital, mas tenho medo do médico responsavel
e, temo se liberard a ficha com o registro clinico ao outro hospital pois,
sua atitude tem sido severa depois que fiz o pedido. Como ja o vi
emotivo, pronunciando palavras agressivas, ndo tenho coragem de
tocar no assunto.

Ap0s o diagndstico de cancer da mama pedi a sua retirada total mas,
me tranquilizaram em conservar, argumentando que estava na fase
inicial. Consequentemente, tive que operar novamente e, ocorreu
também infeccdo no local. Fiquei arrependida. Durante algum tempo
perdi a confianca nos médicos.

Durante a internacdo, ndo sabia como me relacionar com os médicos e
enfermeiros, fiquei dominado pelas preocupagdes sozinha e ndo
conseguia dormir. Sentia também presa, com vontade de sair para fora.

9-1-2

A situacdao de dificil
relacionamento com os

profissionais de saude

Mesmo perguntando ao médico sobre as seqelas, talvez pelo fato de
estar atarefado ndo me ouve seriamente, ndo presta atencdo no que
digo.

A cada visita ao hospital ou ao fazer exame, quero fazer vérias
perguntas ao médico mas, tenho medo de perguntar e, a0 mesmo tempo
sinto inseguranga se ndo pergunto. Enquanto fico indeciso, os dias vao
se passando.

Aos poucos, o periodo entre uma consulta e outra vao aumentando (de
trimestral a semestral), reduzindo assim a oportunidade de conversar
com o médico sobre a situacdo atual e, venho sentindo inseguranga em
relagéo a isso.

Devido a dificuldade auditiva, tenho problemas em me comunicar com
o0s médicos e enfermeiros.
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Ao precisar repetir a mesma estoria diversas vezes para 3 a 4 médicos e

9-1-3 Causas dos problemas : ! ! 4
L enfermeiros, e ainda ndo poder falar calmamente com o médico
de comunicagéo com os responsavel, me deixava irritado.
profissionais de sadde . Gostaria que quando eu fosse ao hospital para fazer o exame,
proporcionassem também tranquilidade fisica e psicolégica. Espero
que incluam os cuidados psicolégicos (orientacdo, aconselhamento) no
tratamento.

. Durante a internacdo, pude conversar bastante com os médicos e
enfermeiros mas, ap6s receber a alta tive momentos de inseguranca
emocional por ndo ter ninguém com conhecimento médico por perto.

9-1-4 Erro médico . Medo de erro médico téo veiculado na midia.
9-2-1 Sentimentos e . Apds constatar a metastase, marquei uma consulta e fui ao hospital

pensamentos a respeito
do 6rgéao de assisténcia
meédica (no hospital em

que se trata)

mas, 0 médico ndo estava e da enfermeira ouvi: “O doutor esta muito
ocupado”.

Do médico responsavel pela radioterapia ouvi, que ndo havia
necessidade de ter retirado totalmente o 6rgdo pois, atualmente existem
muitas opgBes de tratamento. Por que o cirurgido e o médico
responsavel pela radioterapia ndo conversaram antes da cirurgia para
definir o método de tratamento?

Como o tratamento médico € separado de acordo com o érgdo interno
em especialidade médica, fico inseguro por ndo receber um tratamento
gue abrange a totalidade.

10 Relacionamento com os profissionais de saude (outros hospitais)

Diagnosticaram o cancer sem fazer os exames, apenas tocando e,

10-1-1 Sentimentos e : ° . . L - A
R _ retiraram a mama informando ainda do indice de sobrevida sem té-los
pensamentos a respeito perguntado. O técnico dava risadas enquanto fazia o exame e, ouvia
dos médicos e sons musicais de telefone celular dentro do hospital. Tanto o médico
_ como o técnico e a enfermeira, eram péssimos.
enfermeiros (outros . 1 vez a cada 3 meses, fazia o exame de ressonancia magnética (MRI)
hospitais) mas, 0 preco do marcador de tumor ficou muito caro. Na ocasido,
fiquei muito inseguro com a declaragcdo do médico: “Como estavamos
examinando s6 a barriga pode ser que tenha se espalhado ao pulmao”.
10-1-2 Sentimentos e . Fui comprar um medicamento prescrito fora do hospital e, na farmacia
R ) me disseram em voz clara: “remédio para cancer”. Até esse momento
pensamentos arespeito estava vivendo com animo e alegria e, fiquei um pouco deprimido.
dos demais
profissionais de salde
excluindo médico e
enfermeiro (outros
hospitais)
10-2-1 Exame médico . Como no exame médico periddico promovido pela cidade que fiz a 1

diagnostico e
tratamento em outros

hospitais

ano atras, o resultado solicitava um exame minucioso, fiz os exames de
endoscopia intestinal e com valium, ndo constatado nada anormal e o
mesmo aconteceu com o exame ginecoldgico. Sem notar que (a causa)
estava no sistema urinario, fiquei um ano sem me tratar. Serd que o
cancer avangou por isso?
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10-2-2

Consulta para
tratamento médico,

além do cancér

Quero fazer um exame de um outro 6rgdo em um hospital particular
mas, estou em dulvida se irei pois, terei que escrever que tenho cancer
no histérico médico.

Quando tenho que ir ao hospital por outras doengas, ndo tenho
coragem de ir para outros hospitais ou para os de perto. 1sso por ndo
querer que vejam a cicatriz da cirurgia.

11 Sintomas, efeitos colaterais, sequelas

11-1-1

Sintomas de efeitos
colaterais da
quimioterapia

No momento em que o cabelo comecou a cair devido aos efeitos
colaterais da quimioterapia, entrei em panico. Mesmo havendo
diferencas individuais, ndo estava preparado psicologicamente e fiquei
perplexo.

Devido aos efeitos colaterais da quimioterapia, sinto os pés dormentes,
sinto frio do calcanhar a ponta dos dedos e incomodo pois, meu corpo
esta sem firmeza.

As unhas estdo ficando roxas, a cor da pele escurecendo, uma picada
de inseto ou um pequeno corte deixam uma marca vermelha, as
manchas também aumentaram e me sinto miseravel.

11-1-2

Persisténcia dos efeitos
colaterais causado pela
quimioterapia

A dorméncia das maos diminuiu mas, a dorméncia da ponta dos pés
chegaram até a metade dos pés. Quero saber quantos anos levara para
esta dorméncia desaparecer e, me preocupo se um dia ficarei sem
poder andar.

11-1-3

Sintomas dos efeitos
colaterais causado pela
radioterapia

Quando fazia a radioterapia, sofri todos os dias pois tinha nauseas e
falta de apetite.

Ap6s a radioterapia, a resisténcia fisica decai. Como a minha
temperatura sobe, ndo pude ir ao trabalho por 3 a 4 dias. Tenho sofrido
com a febre alta.

Devido a pneumonia radioativa, sinto falta de ar facilmente e tenho
muita tosse.

11-1-4

Sequelas causadas pela
radioterapia

Devido a radioterapia, ainda sinto muita secura nos labios e boca.
Estou sempre com sede.

Como ndo produzo muita saliva, a minha boca fica seca a noite e, ndo
consigo dormir.

Como nédo produzo muita saliva, tenho dor de garganta e ndo consigo
comer bem.

A radiagdo provocou nos meus olhos, catarata e glaucoma. N&o
enxergo bem e, as vezes sinto dor. Tenho sangramento nasal.

Falta de salivacdo e perda do paladar devido aos efeitos colaterais.
Tudo o que como tem o0 mesmo sabor e, atualmente € o que mais me
incomoda.

A lingua perdeu a sensibilidade devido aos efeitos colaterais da
radioterapia, perdi o apetite e 0 peso, e as articulagcbes dos quadris e
das pernas comecaram a doer. N&o consigo dormir tranquilamente a
noite, e me preocupo com a evolugdo da dor.

11-1-5

Sequelas
pés-operatorio

(Apos a cirurgia do pulméo) Por causa da dificuldade respiratoria,
tenho problemas para conversar e caminhar.

Como foi retirado uma grande extensdo na cirurgia, me incomoda ter
que ajustar a roupa €, 0 Suor excessivo.

Apos a cirurgia o inchaco dos pés estava terrivel e, sentia a cabeca
sempre pesada como se estivesse cheia de gases. Ao perguntar sobre
isso ao médico, fiquei preocupada pois respondeu que ndo sabia o que
estava acontecendo.

Devido as seqlielas pds cirurgia como, o problema de deficiéncia
vitaminica e a complicacdo da diabete, tenho ido ao hospital fazer
reabilitacdo.

Como foi transplantada uma parte da perna esquerda (0sso, pele) na
boca, estdo nascendo pelos dentro da boca e isso tém me incomodado.

11-1-6

Sintomas decorrentes
do problema urinarério

Urinagdo frequente (durante 1~2 horas). Mesmo passados 2 meses da
cirurgia, sai de 20 a 30g de urina por dia.

Demorou bastante até que pudesse urinar espontaneamente, e houve
época em que perdi a prdpria confian¢a. Tinha dois drenos colocados
no abddmen para a eliminacdo do fluido linfatico e, fiquei muito
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preocupado pois os drenos seriam retirados mesmo sem que o fluxo
diminuisse.

11-1-7

Impacto do problema
urinario sobre o
cotidiano

Como ndo consigo mais urinar espontaneamente, recebi instrucdes
para colocar a sonda sozinho e, medindo a urina residual mas,
atualmente ndo estou conseguindo urinar nada e, estou sofrendo em ter
que usar a sonda varias vezes ao dia. Além disso, a medi¢do e o
registro do volume de urina todas as vezes é complicado.

Gostaria de visitar minha filha que trabalha longe mas, como tenho
incontinéncia devido ao problema urinario, ndo posso sair por muitas
horas e nem dormir fora de casa.

11-1-8

Sintomas decorrentes
do problema de
evacuacao

Né&o evacuo diariamente e, quando a prisdo de ventre se prolonga de
20 dias a 1més, a minha preocupagdo aumenta e, a dor e o sofrimento
me deixam inseguro. Mesmo tomando laxante, s6 evacuo um pouco e
penso até quando isso continuara.

Evacuava mais de 10 vezes ao dia e, isso continuou por varios dias.
Muitas vezes, ndo dava tempo de chegar ao banheiro e sujava a roupa
entdo, passei a usar fralda durante cerca de 6 meses ap0s a cirurgia
mas, fiquei com medo de que néo voltasse mais ao normal.

11-1-9

Impacto do problema de
evacuacao sobre o
cotidiano

Quando as fezes estdo moles, quase diarréicas, ndo da tempo de
chegar ao banheiro e, fico deprimido ao sujar a roupa intima. Nestes
casos, tenho usado cueca / calcinha de papel, mas sei que demorara
bastante até conseguir perceber esse sintoma.

Devido a gastrectomia total, tenho frequentemente diarréia aquosa
(cerca de 1 vez por semana).

Na primeira cirurgia, foi retirado quase totalmente o reto e por isso,
quando sentia vontade de ir ao banheiro, acabava vazando. S6 em
pensar que precisaria depender para sempre da fralda, ndo pude sair de
casa durante quase 1 ano.

11-1-10

Como conviver com a
colostomia (&nus
artificial)

Estou fazendo lavagem intestinal 2 vezes por semana. E cansativo pois
demora cerca de 1 hora.

Na terceira cirurgia, a posicdo do estoma mudou e ficou irregular '
[M], dificultando a colocacao do aparelho de estoma. E estou com
problemas por descolar facil.

Minhas méos tremem por causa do mal de Parkinson e, ndo consigo
trocar a bolsa sozinho. Se tiver alguém para me ajudar, talvez seja
possivel.

Com o estoma, a primeira dificuldade foi achar a bolsa adequada para
mim.

Com o uso do estoma, ndo percebo quando as fezes saem e, ainda o
filtro de ar fica obstruido.

11-1-11

Sintomas causados
pela colostomia

Sinto que o estoma repuxa a pele e o local doi.

Sinto dor constante dentro e fora da abertura do estoma.

O local onde o aparelho esta colocado fica ressecado e doi. Quando
ndo saio de casa, vedo com um copo proprio. Sera que ndo ha modo
de evitar o ressecamento da pele?

11-1-12

Estresse causado pela
colostomia

Depois que fiz colostomia, sofri muito psicologicamente devido ao
método de evacuacdo e também por que no verdo a bolsa escapava
com facilidade e, a pele em volta da colostomia ficava irritada.

Como fiz colostomia, ha muitas inconveniéncias na vida diaria e isso
me estressa.

“Ter que conviver a vida inteira com a colostomia”, é a minha
angustia.

Como fiz o anus artificial provisorio, além de ficar angustiado com a
evacuacao através do anus artificial, fiquei com ddvida a respeito da
época e da possibilidade de reabilitagdo (desativacdo) do anus
provisorio.

11-1-13

Impacto da colostomia
sobre o cotidiano

A maior dificuldade foi para lavar o cabelo no banho e no manuseio
do estoma. Tive dificuldade pois, no hospital ensinaram apenas
superficialmente como cuidar e utilizar os produtos para o estoma.

No meu trabalho, tenho que entregar sake e cerveja e, principalmente
no verdo a bolsa do estoma descola de 2 a 3 vezes ao dia. Ao descolar,
a roupa e a peca intima ficam imundos e, para que minha esposa nédo
veja isso, jogo no lixo.

Como fiz colostomia, tenho receio de ir aos banhos termais e onde
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concentram-se muitas pessoas e, evito sair.
Quando estou entre pessoas, me preocupo em ndo deixar escapar 0s
gases. Devido a alimentacdo, ja sofri com diarréia e gases.

Existe meios de evitar o barulho na liberagdo dos gases? E possivel
controlar a sua saida?

11-1-14

Manutencéo do anus
artificial no futuro

Quando eu envelhecer e precisar dos cuidados de uma outra pessoa,
acho que por utilizar o aparelho, ndo ira gostar de cuidar de mim.

Por ndo conseguir trocar sozinho, dependo totalmente da minha
esposa e, tenho medo do futuro.

11-1-15

Sintomas do edema
linfatico

O inchaco do membro superior, do lado afetado pela doenca piorou e,
ndo consigo mais erguer o braco.

Quando me canso, parece que a glandula linfatica repuxa, deixando os
ombros tensos.

Logo apo6s o tratamento, houve inchago da regido acima da articulacéo
da perna e sentia seu repuxamento. Agora sinto dor principalmente do
tornozelo para baixo. Sinto dor principalmente nas pontas dos dedos
do pé.

J& faz um ano e seis meses mas, ainda ndo consigo mover o brago
esquerdo sem impedimento. Tenho sintomas como moleza, inchago,
dor no peito esquerdo, entre outros.

\oltei a trabalhar apds a cirurgia mas, depois de algum tempo o pé
esquerdo comecou a inchar, ficando enorme. Atualmente, ao caminhar
ou por qualquer outro motivo, o inchaco tem se intensificado.

11-1-16

Impacto do edema
linfatico sobre o
cotidiano

Ao ter edema linfatico, fiquei um pouco incapaz no cotidiano tendo
sérios problemas fisicos e psicologicos.

N&o posso usar saia, Ndo posso usar sapato, o tamanho dos pés (direito
e esquerdo) esta diferente.

O brago esquerdo inchou e ndo consigo fazer forga devido a
dorméncia e, ndo consigo fazer os afazeres domésticos e trabalhar
direito.

O inchago dos pés foram piorando gradativamente constatando ser
edema. Concluiram que ainda ndo existia um tratamento para isso.
Comecei a faltar muito ao servico e fui obrigado a deixar o emprego.
A 2 anos atras, tive infeccdo e fui internado. Diagnosticaram ser
fleiméo e, este ano tive a infeccdo novamente. Tenho medo até de sair
de casa no dia-a-dia.

11-1-17

Impacto da perda da
voz sobre o cotidiano

Apo6s receber a alta, coloquei um aparelho para emitir a voz. Tenho
trocado de aparelho num intervalo de 3 a 4 semanas mas, nesse
periodo ja desprendeu 2 vezes me deixando em dificuldades. Como
nesse caso, tenho que ir imediatamente ao hospital, estou sempre
preocupado.

Como ha um furo na garganta, tenho dificuldade ao tomar banho
(principalmente no inverno).

Né&o posso atender o telefone.

Com a reconstituicdo da laringe, ndo consigo falar do jeito que quero.
Como acumula catarro no orificio, minha esposa tém limpado 2 vezes
ao dia. Mas, penso em como fazer quando nao puder mais contar com
a minha esposa e, em quando ficar mais velho.

11-1-18

Impacto da perda da
voz sobre a vida social

Né&o poderei mais, com minha propria voz, falar com os meus filhos
ainda solteiros e, ainda a dificuldade de retornar ao trabalho em
virtude da perda da voz decorrente da cirurgia.

Como a producdo do som através da utilizacdo do amplificador ndo é
comum, quando saio de casa sou visto com estranheza.

O maior problema é ndo conseguir me comunicar. Quando ndo se
aproximam de mim, sinto que estou sendo discriminando.

11-1-19

Problemas de
comunicacao causados
pela perda da voz

N&o consigo falar do jeito que quero com as pessoas e, ndo consigo
me alimentar do jeito que quero.

Como ndo consigo produzir o som como quero, nd consigo me
comunicar com varias pessoas a0 mesmo tempo.

Incapacidade de pronunciar as palavras (utilizo um aparelho mas, a
geracdo das palavras ndo é perfeita).

Como gasto muita energia na emissdo da voz, a comunicagdo com a
familia e com a sociedade ficou comprometida.

O dialogo néo flui do jeito que quero. Com os familiares, consigo me
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comunicar até certo ponto (atualmente, como método de dialogo,
emito a voz pelo método Amatsu) mas, com outras pessoas, € dificil
de transmitir a mensagem. Estava ciente disso mas, mesmo assim
muitas vezes fico impaciente e irritado.

11-1-20

Aflicdes relativas ao
cotidiano causada pela
gastrectomia

Refluxo e diarréia que acontecem de madrugada.

Devido a gastrectomia, ndo tenho apetite e quando como, logo fico
satisfeito e “as vezes me sinto mal. Ter que cozinhar mesmo estando
privado do prazer de comer, o prazer fundamental e basico, me
deixava muito angustiada.

Sobre a alimentagdo, tinha ddvidas sobre o que se podia comer. Nao
sei a partir de quando e, 0 que posso comer.

11-1-21

Consequéncias apo6s a
gastrectomia

Por ndo ter muito musculos, levanto e ando inclinado para a frente,
sendo dificil ficar reto de pé. E mais facil andar com a ajuda da
bengala.

Como o tamanho do estdmago diminuiu paral/3, emagreci 10kg e
perdi a resisténcia fisica.

Apos a refeicdo, a sensacdo de “repuxamento do estbmago” e “um
pouco de dor” persistiu durante alguns meses.

Com a retirada total do estbmago, da vesicula e do baco, sofri com o
refluxo da bile que acontecia a tarde.

Sensacdo de gases no abdémen (grande producdo de gases). Nao
consigo comer a quantidade que eu quero.

11-1-22

Impacto da
gastrectomia sobre a
alimentacao

Fiquei preocupado em como me manter nutrido apos a retirada de 1/3
do estdbmago. Perguntei as pessoas proximas que tiveram essa
experiéncia e, mesmo pesquisando sobre 0 assunto por conta propria,
ficava inseguro.

Ao comer o estdmago fica estufado e ndo consigo comer como eu
quero. Sera que um dia conseguirei comer normalmente?

D6i sempre que como. Como o usual é doer, quando ndo doéi fico
comovido de felicidade. N&o doi se ndo comer mas, sinto fome. Tenho
vontade de chorar quando penso em até quando viverei assim.

Tenho dificuldade em comer e, o alimento preso no térax demora a
descer. Perdi 15 Kg em relacdo a época em que era saudavel. Meu
problema é que quero engordar aos poucos.

Né&o tenho a sensacdo de fome e por isso, ndo tenho apetite.

N&o sei como me alimentar e, mesmo mastigando devagar fico com a
sindrome de dumping. Fico com medo quando chega o horario da
refeicéo.

Aproximadamente 3 meses apds a cirurgia, comegei a sentir mal ao
comer, sentindo um aperto na regido onde estava o estdmago. O
alimento fica preso e ocorre o vémito. Tenho medo das refeigcdes
diaria. Quero comer muitas coisas mas, ndo posso pois passo mal. 1sso
me deixa revoltado.

Ao retirar o estbmago, a minha alimentacdo mudou completamente, e
ndo consigo achar nada saboroso. Adorava, principalmente peixe e
carne antes da cirurgia mas, depois ndo tenho a menor vontade de
comer.

2 a 3 vezes por semana, tenho dor de barriga repentina e diarréia apds
as refeicbes e, me sinto inseguro em comer fora de casa. Tenho
evitado as refeicBes com os colegas de trabalho e amigos, tornei-me
pouco sociavel.

11-1-23

Sindrome lleus
(ocluséo intestinal)

Tenho obstrucdo intestinal algumas vezes ao ano. A dor e o sofrimento
que sinto nessas ocasides sdo inexplicaveis. Desde entdo, tenho me
cuidado para que o intestino funcione bem e ndo tenho comido
demais.

De vez em quando tenho sintoma de obstrugdo intestinal e, sofro com
0 vOmito e a dor de barriga.

11-1-24

Impacto da Sindrome
lleus (ocluséo
intestinal) sobre o
cotidiano

Como tenho obstrucédo intestinal freqlientemente, cada vez que isso
acontece sou internado.

Tive obstrucdo intestinal com complicagdes varias vezes. Fiquei
preocupado com o trabalho e, fiquei até com uma leve depresséo.

11-1-25

Sintomas da alteragao
do equilibrio hormonal

Com a retirada da prostata tive desequilibrio hormonal e, tém ocorrido
desequilibrio no controle da temperatura corporal repentinamente.
Devido ao tratamento hormonal, tenho engordado repentinamente, me
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canso com facilidade e tém surgido alteragbes nas condicoes fisicas.
Fico inseguro em pensar na possibilidade de continuar engordando.
Acho que a obesidade € decorrente da medicacéo.

O peito esta crescendo devido ao efeito colateral do medicamento
(Casodex).

Sinto a cabeca pesada, dor nas costas, dor nas articulagbes (como
costas, cotovelo, joelho, punho e dedos) calor em virtude da febre,
suor, desconforto devido ao corrimento, entre outros sintomas. Sofro
pois, sinto que esses sintomas se agravam sempre que tomo o
medicamento.

A menstruacdo continuou por mais de 3 semanas e, o intervalo tém
aumentado e diminuido. .

Tenho artrite,dor lombar, dor nos joelhos. As vezes tenho suor
excessivo que provavelmente € um efeito colateral. H& algo que eu
possa fazer?

Ap6s tomar horménio durante lano, tenho a impressdo de estar
enxergando menos; provavelmente deve ser efeito colateral.

11-1-26

Influéncia da alteracéo
do equilibrio hormonal
sobre o cotidiano

Estou fazendo tratamento hormonal atualmente e, sofrendo com o0s
efeitos colaterais. Tenho coceira em volta dos olhos, irritacdo na area
genital que arde com o sabonete na hora do banho e provoca coceira.
Consultando o ginecologista, foi constatado que a mucosa esté fina.
No intervalo de 1 a 2 horas, ocorrem ondas de calor. Como ocorre
repentinamente, tenho que trabalhar enxugando o suor. Durante a
noite, acordo de 1 a 2 vezes e s6 consigo voltar a dormir quando
passa. Agora com o inicio do verao, os dias serdo ainda mais dificeis.
Devido ao suor e ao calor, nunca consegui dormir bem a noite.

11-1-27

Sintomas da disfuncéo
sexual

N&o é motivo de preocupacao mas, tenho erecao incompleta.

Perdi o desejo sexual e estou impotente para a relacdo sexual.

Por ter cortado o nervo, sinto insatisfacdo e desconforto em relacéo a
perda da funcdo como homem.

Fui comunicado sobre a perda da fun¢do sexual masculina e, que nao
posso mais ter vida sexual.

11-1-30

Como utilizar a bexiga
artificial

Como somos um casal idoso, a troca do estoma no futuro € a maior
preocupacao.

O cuidado com as 2 bolsas, uma para as fezes e outra para a urina que
utilizo, ndo poder retirar o dreno para o sangue devido a demora na
cicatrizacdo do corte da cirurgia, a necessidade de trocar a gaze 3
vezes ao dia, o aparecimento pela segunda vez de uma mancha no
pulmao me deixam angustiado, sé pelo fato de estar vivo.

11-1-31

Sintomas da bexiga
artificial

O local de saida da urina e a pele ao redor da regido abdominal fica
vermelha; pinica e coca ao tocar com a gaze e ndo melhora mesmo
com o uso de pomada.

Sinto coceira, dor, inconveniéncias e insegurangas que 0s outros ndo
podem compreender, devido ao anus e bexiga artificial. Isso
continuara enquanto eu estiver vivo?

11-1-32

Estresse causado pela
bexiga artificial

Por ndo ter experiéncia, tive problemas pois, ficava irritado e, o
liquido vazava durante o uso. Tive muitas experiéncias amargas.

11-1-33

Impacto da bexiga
artificial sobre o
cotidiano

O cheiro da urina sair do orificio e cheirar. Tenho aceito como
conseqliéncia da doengca mas, as pessoas em volta devem estar
achando desagradavel.

A bexiga artificial ndo é percebida de fora mas, como o intervalo de
micgdo € curto (de 30 minutos a 1 hora), dificulta as saidas para longe.
Certamente que nesses casos utilizo um “pad” (coletor de urina).

N&o poder lavar o estoma num banheiro na presenga de outras
pessoas, quando saio.

Como ndo ha muitas instalagfes para deficientes nos centros de sadde
e em areas de banho termais, tenho evitado esses banhos e as
pousadas.

11-1-34

Influéncia da cirurgia
sobre o cotidiano

Apos a cirurgia, senti muita dificuldade pois ndo conseguia pronunciar
as palavras e nem comer. Pratiquei juntamente com o médico
responsavel durante 1 ano, como comer e falar e, fui melhorando aos
poucos (admiro a paciéncia e a dedicagdo do médico).

N&o consegui me alimentar direito. Com o refluxo géstrico, a saliva, o
arroto, ocorre de ndo ter apetite (melhoro bastante quando tomo o
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medicamento).
Sofro com a perda do olfato e ndo sentir cheiro de nada.

Logo apés receber a alta, comegou a sair um liquido e fui para o
pronto-socorro. Disseram que ndo havia problemas mas, demorei
bastante até comecar a tomar banho de banheira.

Demorou 1 ano até que o corte da cirurgia cicatrizasse. Apos receber a
alta, foi trabalhoso ter que fazer o curativo do corte todos os dias em
casa.

Ocorreu de ndo conseguir usar o cinto de seguranca do carro e, ao
explicar o motivo ao guarda, este pediu para que eu solicitasse um
atestado. Mas no hospital, recusaram se a declarar que ndo precisaria
usar o cinto. N&o sei o que fazer.

11-1-35

Efeitos na relagdo
sexual

Quando me masturbo, sinto orgasmo. Mesmo ejaculando, logicamente
0 que € liberado ndo € o liquido seminal mas, sim a urina. Fico
preocupado com o efeito sobre a sadde.

11-2-1

Sintomas persistentes

Ao caminhar um pouco, sinto tontura ou falta de ar.

Devido aos efeitos colaterais e da retirada do liquido pleural de ambos
0s pulmdes, fico exausto quando me movimento.

Devido ao queldide, sinto pinicar dezenas de vezes ao dia e, certa vez
senti repentinamente uma dor aguda como se estivessem me rasgando.
Atualmente estou fazendo o tratamento de quimioterapia e,
provavelmente devido ao efeito colateral do medicamento, sinto
cansago no corpo todo, as maos e os pés gelados, tenho alternancia de
diarréia e prisdo de ventre entre outros.

Ainda sinto um zumbido no ouvido, insdnia e dores musculares.
Como operei 3 vezes 0 pescoco, regido onde se concentram 0S nervos
e fiz radioterapia, 0s nervos do sistema de comando doem e tenho
insdnia. A excrecdo (da urina e fezes) também dependem de
medicamentos, ndo saem naturalmente.

Todos os dias, por volta do meio-dia tenho febre de quase 39 graus e,
com o uso de antitérmico volta a temperatura normal “as 3 horas. Esta
situacdo se prolonga por quase 2 semanas.

Utilizei o tubo de nefrostomia durante 7 meses. Pensei muito em pedir
a sua retirada.

Tive herpes zoster 6 meses apos a cirurgia de cancer e, ainda continuo
sentindo dores.

Apds o transplante, tive varias infecgBes, sofri com muitas
complicacBes como a pneumonia intersticial

Durante o tratamento e os efeitos colaterais posteriores dogs
medicamentos. Dano as mucosas. Dificuldade em se alimentar. E
dificil ficar com os olhos abertos. Tive catarata em ambos os olhos.
Devido a tudo isso, estd ficando cada vez mais dificil trabalhar
(trabalho de escritério). O corpo inteiro esta endurecendo (atrofiando).
Sinto dificuldades em movimentar.

Do corte da cirurgia do estdmago, fui infectado pela bactéria MRSA e,
mesmo apos receber a alta estou indo diariamente ao hospital para
fazer o curativo, mas o corte ndo cicatriza.

Continuo tomando o horménio (Norvadex). Estou com a funcdo
hepética anormal e, acreditam ser figado gorduroso mas, tenho medo
que seja cirrose hepaética.

Estava tomando um remédio para o cancer que ao atacar o figado,
parei de tomar. Atualmente ndo estou tomando o remédio e, como o
figado ndo demostra nenhuma melhora, estou preocupado.

Sofro com a seqiiela da insuficiéncia renal esquerdo. As vezes fico
preocupado com o funcionamento do rim direito.

11-2-3

Impacto de outros
sintomas sobre o
cotidiano

Retirei também a vesicula e, ndo consigo mais comer nada do que
comia antes. Principalmente as comidas godurosas me deixam com
estbmago embrulhado e, ndo posso mais comer o espinafre e o
komatsuna devido ao cheiro. O meu maior problema é com relagéo a
comida.

A minha alimentagdo sera liquida para sempre. Sera uma luta
constante contra o estresse ao comer.

Como nédo recuperei o paladar e o olfato, tenho dificuldades para
cozinhar e assim, aumentaram as refei¢6es fora de casa.

As refeicBes, muitas vezes engasgo e tenho acesso de tosse ficando
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com dificuldade de respirar. Temo pela parada respiratoria.

Sofri muito logo ap6s a cirurgia. Ndo conseguia dormir devido a
dorméncia. Mesmo agora durmo com a ajuda do medicamento.

Canso com facilidade e basta dirigir o carro por 2 horas para ficar com
dor nas costas.

O apetite diminuiu e esta ficando dificil fazer os exercicios matinais
(caminhada).

11-2-4

Sintomas fisicos
decorrentes do cancer

A tosse persistente me atormenta bastante (devido ao liquido pleural).
O maxilar direito e a face direita comecaram a doer, e quando percebi
o lado direito da cavidade bucal estava consumida. A dor subiu até o
topo da cabeca, sentia como se tivesse uma tigela sobre a cabega e €
penoso ficar acordado. Disseram que o 0sso direito do queixo
comegara a ser consumida e a necrose avangara, nao tendo mais nada
a fazer.

Quando tive liquido na cavidade peritoneal (ascite) e ndo pude mais
deitar, o local da cirurgia se rompeu e o liquido abdominal comegou a
fluir abundantemente da vagina. Gragas a Deus ndo senti dor mas,
fiquei desesperada em querer saber quando esse liquido iria parar de
fluir e, s6 pensava em fugir do hospital e em suicidio.

Tenho problema num rim (hidronefrose) e como ndo posso utilizar
qualquer medicamento, fico sempre preocupado se existird um
medicamento adequado para mim daqui para frente.

Como fiquei sem tratamento, ocorreu metastase no 0sso, no pulméo e
na medula 6ssea. Como ndo ocorre a producdo de sangue, recebi a
transfusdo de 3 litros de sangue. Sofri devido aos efeitos colaterais da
quimioterapia, com os sintomas de tétano provocados no ensaio
clinico e com a dificuldade de respirar. Pensava se melhoraria, se tudo
correria bem e vivia constantemente com medo.

11-2-5

Sintomas causados por
outras doencas, além
do cancer

Relagcdo com as doengas paralelas (dor lombar, catarata, gota, entre
outros). Quero conhecer exemplos reais de pessoas que se trataram, 0s
métodos utilizados e,. como adquirir essas informacfes. O que o
préprio paciente deve fazer?

11-3-1

Cuidados cotidianos e
controle da saude apés
o tratamento

Como as condi¢oes fisica mudaram muito comparada a época anterior
a doenca, tenho ddvidas das minhas predisposicdes e condigdes fisica
atuais.

O esforgo diario em mudar os habitos exigem bastante de mim. Ha
muitas oportunidades de beber e estou cercado de fumantes.

Depois de 3 anos da cirurgia, ainda ndo sei com o que devo tomar
cuidado.

Com a retorno da diabete, fiquei impossibilitado de fazer os exercicios
fisicos ao ar livre tdo importantes a salde (como caminhada). Fico a
maior parte do dia deitado, sem poder levar uma vida normal.

N&o consigo comer bem por falta de salivacdo e devido ao paladar
comprometido. Continuo 19 kg mais magro do que antes da doenca e,
ndo consigo ganhar peso. Estou preocupado com medo da queda da
imunidade e da capacidade de cura devido a méa nutricéo.

Com a queda da resisténcia fisica, so de tomar um banho de chuveiro
sinto como se tivesse corrido 100 m.

Todos os dias, sinto dores no corpo. Desde a cirurgia ndo me sinto
bem e, me preocupo com o corte. Fico ansioso pela recuperagéo e ao
pensar que ndo voltarei a ter a mesma condicao fisica de antes, fico
cansado psicologiamente e ndo consigo me concentrar em nada.

A reabilitacdo apds a operagdo foi dolorosa.

11-3-2

Diferenca no cotidiano
entre antes e depois da
doenca

Terminada a radioterapia, recebi alta, mas ndo consigo fazer os
afazeres domésticos. A minha rotina diéria consiste em me mexer um
pouco e me deitar e, ndo consigo andar carregando coisas.

Faz um ano que terminei o tratamento, mas ainda sinto desconforto no
corpo. Cada dia que surge um novo sintoma, na hora da refei¢do ou no
dia-a-dia, fico inseguro se realmente voltarei a ter o0 meu corpo de
antes.

Queda da qualidade de vida por ndo poder recuperar a resisténcia
fisica e a energia espiritual de antes.
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12 Problemas psicolégicos como a anciedade

12-1-1

Anciedade em relagcédo a
reincidéncia e
metastase

Pensei se terei que viver a vida inteira com medo das palavras
‘recidiva’ e ‘metéstase’.

Comunicaram que estou em metastase, mas pensando no tempo de
vida que me resta, ndo contei para a minha familia e sofri de corpo e
alma.

Fiz a cirurgia e fiquei tranquilo certo de que tinha me curado, mas
quando disseram que apresentou recidiva, foi 0 momento mais
doloroso e triste.

12-1-2

Inseguranca em relacao
ao futuro obscuro

Fiquei muito chocado pelo fato de perder a voz apds a cirurgia do
cancer da laringe.

Quando fui comunicado de que teria que usar o estoma, fiquei
peocupado com as dificuldades que poderia ter no cotidiano.

Apds diagnosticado o cancer, e decidido que teria que ser feito a
cirurgia, fiquei preocupado se a cirurgia seria um Sucesso e se meu
corpo voltaria ao de antes.

Fiquei angustiado em saber quanto tempo de vida ainda restava, e se
viesse a me curar, quanto tempo levaria o tratamento.

Fiquei preocupado em saber se o tratamento seria bem-sucedido e
assim teria uma sobrevida maior, e se me recuperaria por completo.
Tinha medo dos efeitos colaterais da quimioterapia (vomito, queda de
cabelos).

Como na época tinha muita despesa com o estudo do filho, tinha uma
grande preocupacdo com o custo do tratamento no futuro.

O meu futuro era totalmente incerto, e ndo podia fazer plano algum.
Independente de sarar ou ndo, queria saber da evolucdo dos sintomas
da minha doenca.

Sofri imaginando até que ponto o cancer estava avancado.

Como sou solteiro, fiquei preocupado se teria como casar no futuro.
Notificado de que estou com céncer do estdmago, fiquei preocupado
com a necessidade da restri¢do alimentar.

Fiquei preocupado se o cancer ndo voltaria mesmo depois de operado
(recidiva), se eu poderia continuar levando a minha vida de sempre.

12-1-3

Alteracéo no
relacionamento com as
pessoas préoximas apos
0 cancer

Fiquei me questionando se conseguiria continuar com a vida conjugal,
ou se era melhor me divorciar.

Como é uma doenga ginecoldgica, fiquei confusa se poderia pensar
em me casar com o0 namorado e, como deveria explicar o fato.

12-2-1

Ciente da morte

Sé de ouvir falar em cancer, pensei na morte e sofri.

Pensando em quantos anos de vida restavam, so tinha inseguranca.
Quando fui diagnosticado como portador de céncer, fiquei
desesperado, pois como acreditava que 0 cancer era sindnimo de
morte, deu um branco na cabeca.

Pensei em quando e de que forma eu morreria.

Lembrei de um conhecido que morreu de céncer, e fiquei aflito em
pensar que eu também teria que morrer suportando a dor.

O médico comunicou que teria que fazer a cirurgia imediatamente, e
fiquei muito aflito com medo da morte.

12-2-2

Penso no cancer

Ao ser informado pelo médico que iria me aplicar um medicamento
contra o céncer, certifiquei de que era mesmo cancer.

Estou muito sensivel a recidiva, e quando sinto alguma dor, logo
penso no pior.

Ao ser internado, vi pela primeira vez as pessoas em tratamento de
cancer e fiquei em panico, me colocando no lugar deles.

12-3-1

Disturbio emocional,
desespero

S6 sei que deu um branco na cabeca. Ndo sabia o que fazer.

Foi um choque, como um trovao em um céu azulado.

Como ndo apresentava sintomas tipicos, pensei que houvesse algum
engano e demorei para acreditar que fosse verdade.

No dia em que recebi o diagndstico de cancer a minha vista escureceu,
fiquei arrasado e ndo consegui fazer mais nada.

Com uma doenca inesperada, sentia que a minha felicidade se desfazia
aos meus pés.
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Pensei: “por que eu contrai esta doenga?”

N&o entendia mais nada, e fiquei perdida.

Nao sei expressar em palavras a minha tristeza, e duvidei da existéncia
de Deus e do Buda..

Fiquei chocado com o diagnéstico de cancer, e fiquei sem conseguir
trabalhar e nem dormir durante dias.

Senti muita soliddo em pensar que sd eu tivesse sido classificado para
ser portador de cancer.

N&o queria aceitar que eu estava com cancer.

Disseram que se encontrava na fase inicial, mas era pessimista e,
acreditava que na verdade estivesse mais avangada.

Pensei que estava condenado a morte, e a minha cabeca se encheu de
panico.

Apesar de apresentar 0s sintomas tipicos, me arrependo de nao ter
feito o0 exame logo.

Fiquei muito revoltado por ter contraido o cancer, sendo que sempre
fiz 0o exame de salde anualmente e tenho o cuidado com a
alimentacéo.

12-3-2 Sensacédo de . Pensei que era o fim e passei os dias de inseguranca.
instabilidade emocional | + Tinha a idéia de que o cancer era uma doenca fatal, e fiquei muito
persistente deprimido achando que a minha vida estava no fim.

. Achando que a descoberta da doenca foi tardia, passei os dias tensos,
com medo e nervoso, pensando somente na morte.

. Pensando que a minha vida estava no fim, senti inseguranca e panico
perdendo a vontade de viver.

. Mesmo fazendo quimioterapia, o céncer continua crescendo. Penso
que néo fez muito efeito.

. Logo ap6s o diagndstico de cancer, na minha cabeca s6 tinha a morte.
Passei os dias irritado e falando agressivamente.

. Durante cerca de 2 anos apds a cirurgia ndo tinha apetite algum, tive
problema de paladar e como sofria muito para me alimentar, pensei
em morrer.

. Tinha uma grande inseguranga por ndo ter conhecimentos em detalhes
sobre o céncer, e ndo sabia como lidar com ele.

. Desde que fiquei doente, comecei a beber bebida “alcoolica.

12-4-1 Depressé&o causada - Por ndo poder mais trabalhar, tive dificuldades para pagar o
principalmente pelos financiamento habitacional e as despesas do hospital e, culpando a
fatores sociais mim mesmo fiquei com depressao. o _

. Fiquei com depressdo preocupado com as questdes financeiras e
pensando nas dificuldades do filho.

. Talvez pelo estresse causado pela preocupacdo em retornar ao
trabalho, tive sindrome de panico e tive de consultar um psicélogo.

12-4-2 Depresséo causada - Continuei sofrendo com a dor, e fiquei com medo de ndo poder mais
principalmente pelo me cuidar, pensando se ndo era melhor morrer.
pessimismo em relacao
ao futuro

12-4-3 Depresséo causada . Como tive céncer~por 2 anos seguidos, tive sindrome de panico e
principalmente pelos sintoma de depresséo.
fatores fisicos

13 Modo de vida, raz&o de viver, valores
13-1-1 Destino efémero . Nao tenho palavras, pois perdi 0 comando do cotidiano da minha vida.
13-1-2 Vida e morte . Queria me livrar dos sofrimentos, mas por outro lado queria viver.

Tenho medo da fase terminal, e ndo encontro a raz&o de viver durante
0 tempo que me resta.

Ao ser diagnosticado como céncer, a morte se tornou uma coisa
proxima. Refleti sobre a minha vida até agora e, como vivi.
Apresentando Vvérias recidivas, o corpo doente e fraco ficara cada vez
mais debilitado e penso se morrerei expondo uma forma miseravel.
Quero morrer rapidamente como se estivesse dispersando.
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13-2-1

Modo de vida ap6s
contrair o cancer

O conflito psicoldgico de como encarar o cancer durou muito tempo.
Fiquei angustiado por ser inevitavel o fato de ter que conviver com o
cancer daqui para frente.

Mesmo sobrevivendo, fiquei preocupado se precisaria de cuidados de
alguém e se conseguiria voltar a ser ativo socialmente.

De que maneira posso me tornar otimista?

Né&o tenho perspectiva e nem raz&o de viver daqui para frente, ndo sei
o0 que fazer.

13-3-1

Alteragao da aparéncia

Como retirei a mama, quando vou ao banho termal e ao banho
publico, fico preocupada com o olhar das pessoas e ndo consigo
relaxar.

Por causa do neuroblastoma do nariz, tenho marcas da cirurgia no
rosto e na cabeca, a pele ndo se regenerou por causa da seqiela da
radioterapia, e fiquei com uma aparéncia feia.

Como retirei totalmente a mama, ndo consigo usar roupas tipo suéter
do jeito que quero, o sutid ndo fica igual dos dois lados e,
principalmente no verdo tenho problemas.

O médico me disse que a quimioterapia poderia causar queda de
cabelo mas fiquei angustiada por perder os cabelos e até a
sobrancelha, ficando com a fisionomia alterada.

Quando recebi alta, ndo queria que 0 meu marido me ajudasse com o
curativo do corte da cirurgia (do cancer da mama).

A aparéncia fisica mudou por causa dos efeitos colaterais da
quimioterapia (queda de cabelo, deformacdo da unha), perdi o &nimo
para me encontrar com as pessoas e até as saidas para Compromissos
se tornou estressante.

Por causa dos efeitos colaterais da quimioterapia tive que usar peruca,
e por me preocupar demais com isso, passei a expor apenas a metade
de mim.

Por ter operado o cancer da mama, é doloroso ter que mostrar o seio a
varios medicos.

13-3-2

Consciénciada
feminilidade,
masculinidade /
alteracao

Apos a mastectomia, senti que deixei de ser mulher.

Ao ter perdido o Utero, perdi a confianga em mim como mulher e na
relagdo conjugal.

Havia a decepcdo de deixar de ser homem.

Depois de perder as duas mamas, simbolo da feminilidade, meu
marido ndo chega mais perto de mim. A relagdo conjugal também esta
em crise.

Questionando sobre o fato de ter interrompido a gravidez, me
arrependi. E fiquei angustiada por ndo poder mais ter filhos.

13-3-3

Alteracdo da percepcdao
de si préprio

Sera que por ter contraido o cancer, uma doenga considerada
incuravel, vou ser inGtil para a sociedade?

Quando estava internado, ndo conseguia me aceitar.

Pensei que a minha vida estava acabada e, pensando sobre a minha
familia, sobre o futuro deles, quanto mais pensava mais me sentia
miseravel.

Fiquei trancado em casa por causa das alteracdes no corpo ocorridas
apos a cirurgia e dos efeitos colaterais da quimioterapia, e me censurei
por ser hoje um imprestavel, um excluido da socidade.

Sentia que estava sendo excluido da sociedade, e senti que a minha
existéncia ndo tinha sentido.

Quando converso com alguém que ndo sabe da doenca, eu me retraio.

14 Sobrecarga no trabalho, financeiro

14-1-1

Impacto da sobrecarga
financeira causada pelo
cancer

Ainda tenho muitas prestacdes do financiamento da casa. Serd que
conseguirei pagar?

Como tenho comércio, tenho empréstimo com o banco. Tenho a
preocupacao de quitar para ndo sobrecarregar a familia.

Ha condi¢des para o financiamento habitacional (crédito em grupo,
seguro de vida).
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14-1-2 Despesas médicas . Amaior preocupacao € o alto custo do tratamento.

. O tratamento ambulatorial que dura meio ano custa em torno de 100
mil ienes por més, e penso quanto tempo mais terei de gastar com isso.

. Como até agora nunca fiquei doente, ndo tinha seguro de vida. Estou
afastado do trabalho e a grande sobrecarga financeira me preocupa.

14-1-3 Inseguranca em relagdo | - As questdes financeiras na velhice. Estou preocupado e inseguro com
ao futuro financeiro a vida daqui para frente, com a velhice.

14-1-4 Reducdo da renda . Como sou trabalhador autdnomo, com a internacao fiquei totalmente
devido ao cancer sem renda.

14-1-5 Despesas com . Tenho gasto muito com os alimentos que promovem a salde, e estou
tratamentos n3o passando por dificuldade financeira. Mas, como ndo ha preco que

pague pela vida, faco o sacrificio.
cobertos pelo seguro . Como o tratamento do edema linfatico ndo é coberto pelo seguro de
salde, a sobrecarga financeira é grande.

14-2-1 Impacto do cancer . Quando saiu o resultado do check-up completo, e no momento em que
sobre o trabalho soube que o problema era sério, requerendo internacdo e cirurgia,

fiquei pensativo em como ficar afastado do trabalho por um tempo
longo.

. A quantidade e os horérios de refeicdo eram diferentes dos outros e
isso comprometeu o0 relacionamento com as pessoas. Principalmente,
0 contato com os clientes ficaram prejudicadas.

- Uma vez confirmada a admissao, foi cancelada quando souberam pelo
exame médico para admissdo que havia contraido o cancer.

14-2-2 Inseguranca em relagdo | - Outro motivo de preocupacao € a época de retorno ao trabalho. Néo
ao retorno / sabia por quanto tempo deveria ficar afastado e fiquei inseguro com o
prosseguimento do fuwro. .
trabalh d . Fiquei na divida entre continuar no meu emprego mesmo causando

rabalho (empregado) transtorno aos outros e pedir demissao.
. Tenho que faltar ao trabalho 1 vez por semana para 0 tratamento,
COmMO causo transtorno a empresa, me preocupo se tenho que pedir
demisséo.

14-2-3 Inseguranca em relacdo | - Lamento que eu tenha que abandonar o negocio e isso me atormenta.
ao retorno / . Por ser dono de empresa, fiquei inseguro se nesta época de recessao,
prosseguimento do conseguiria continuar administrando o negdcio estando doente.
trabalho (empresario,
autbnomo)

14-2-4 Relacionamento com as | « Relacionamento pessoal no ambiente de trabalho. As pessoas me
pessoas no local de trataram com excessivo cuidado.
trabalho . Ao continuar a trabalhar enquanto fazia quimioterapia, percebi que as

pessoas em volta se preocupavam excessivamente comigo, e isso me
deixava incomodado.

. E dificil conseguir a compreenséo das pessoas da empresa em relacdo
a esta doenca.

14-2-5 Reestruturacéo - Como falto muito ao trabalho para ir ao hospital, por exemplo, tenho

(dispensa do trabalho) medo de ser demitido. _ _
. Como minha saide ndo permite que eu faca horas-extras, fui
dispensado da empresa.
15 Relacionamento com os familiares e com as pessoas em volta

15-1-1

Reacédo das pessoas em
volta pelo fato de estar
com cancer

As pessoas em volta me abordavam demonstrando preocupagdo
comigo, mas eu tinha a vontade de gritar para que ndo tocassem no
assunto do cancer.

Depois que as pessoas em volta ficaram sabendo da minha doenga,
comecaram a me indicar religides, alimentos duvidosos que dizem
fazer bem a salde, medicamentos, etc..., € o relacionamento ficou
tenso.

Apos a cirurgia me recuperei bem voltando ao peso normal, mas as
pessoas em volta me olharam assustados e isso me chocou muito.

Meu amigo me tratou como se a doenga fosse contagiosa e sofri com
iSS0.

Depois que tive cancer, perdi 0s amigos.

31




15-1-2

Como reagir em relacéo
aos amigos,
conhecidos e vizinhos

N&o sei como explicar a alteracdo na forma fisica (emagrecimento)
a0s vizinhos e aos outros.

O maior sofrimento foi ter que mostrar ser saudavel para que os
parentes e amigos para que ndo soubessem do cancer.

Foi sofido ser tratado com compaixdo ou ser motivo de comentarios
entre as pessoas ao redor (vizinhos, amigos) depois que souberam que
eu tinha cancer.

Né&o sabia se deveria contar sobre a minha doenca aos outros, e qual
seria 0 melhor momento para isso.

Sofri com o conflito interior, por ndo poder falar do medo da morte
gue se aproximava para ninguém.

Quando ndo tinha cabelo, sofri com a minha aparéncia ao ir para o
hospital, e por ndo querer que os conhecidos soubessem.

Como moro no interior, o fato de estar com cancer é motivo de
comentarios na vizinhanca. Sofri por ndo gostar disso.

15-1-3

Isolamento da
sociedade

Como moro sozinho, estou sempre preocupado com 0 que pode
acontecer comigo a qualquer momento.

Fiquei com depressdo por causa do choque e ndo consegui mais sair
de casa.

Como sou solteiro, ndo tinha um parceiro para conversar, e ndo sabia o
que fazer.

Por morar sozinho, depois que me internei fiquei isolado da sociedade
e, sofri por ndo ter acesso as informagGes e por ter prejudicado o
relacionamento.

Por ndo encontrar alguém para ser o meu fiador na hora da internacgéo,
me deixou muito angustiado.

Se a recuperagdo for complicada, quem podera cuidar de mim sendo
que néo tenho filhos?

15-1-4

Impacto sobre a vida
social

Fiquei preocupado se conseguiria trabalhar para os outros como antes.

Como ndo consigo me alimentar como quero e é dificil comer fora de
casa, ndo posso participar de diversas reunides.

15-1-5

Inseguranca em relacao
avida social daqui para
frente

Pensei se conseguiria voltar a viver como antes de adoecer, e se
voltaria a me reintegrar a sociedade.

Como nao moro com ninguém, fico inseguro em relacdo ao cotidiano,
entre outros.

15-1-6

Relacionamento com a
comunidade

Como escondo a doenga da vizinhancga, quando ndo posso participar
dos eventos do bairro onde moro pensam que estou cabulando, e isso
me deixa aborrecido.

O relacionamento com a sociedade se tornou dificil e sobrecarreguei a
minha familia sem necessidade.

15-1-7

Relacionamento com as
pessoas que tém a
mesma doenca

Apesar de existirem diversos tipos de sequelas, é dificil ter acesso as
explicacGes dos médicos e aos depoimentos vivos das pessoas que
passaram por isso.

Como eu era jovem quando fui diagnosticado como portador de
cancer, ndo havia muitas pessoa que tivessem pasado por isso em
minha volta.

15-1-8

Aumento do estresse
na sociedade

Fiquei preocupada com o relacionamento profissional e pessoal daqui
para frente.

Ao retirar o Utero, 0 meu namorado disse que ndo poderia mais se
casar comigo pois eu ndo podia ter filhos.

Ao receber a sentenca de morte, 0 meu noivo pediu a separacéo.

As pessoas ao meu redor perguntavam quando teria o segundo filho, e
mesmo explicando que ndo podia engravidar por causa da doenca, nao
fui compreendido e passsei diversas vezes por situacdes deprimentes.

15-1-9

Informacdes, meios de
comunicacgao

De que tipo € 0 meu cancer e quais sao as alternativas de tratamento?
Fiquei confuso com diversos testemunhos, informacdes e morte de
conhecidos, e fiquei sem saber o que fazer.

Quando vejo noticias sensacionalistas na midia sobre a morte de
pessoas famosas devido ao cancer (manchetes como “morte herdica
por cancer”) sinto uma dor profunda.
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Os jornais dizem que o Agaricus elimina o cancer mas isso é verdade?
Procurei nos livros se existem pessoas que estdo vivendo bem na
sociedade, mas ndo encontrei ninguém com 0s mesmaos sintomas e nao
desapareceu a inseguranca em relacéo a vida.

15-2-1

Relacionamento com o
cbnjuge

Sinto muito pela minha esposa, por ndo poder ajudar em nada, e muito
pelo contrario dar trabalho.

A minha maior preocupagdo € com a minha esposa que esta na faixa
dos 70 anos, mas que mesmo tendo problema no figado e no coragéo,
suporta a dor no joelho, regido lombar e ombros para cuidar da casa e
de mim.

Particularmente penso que fiquei relativamente calmo, mas minha
esposa foi hospitalizada por causa do choque. Esta era a minha maior
preocupacao.

Como eu e 0 meu marido tinhamos um cursinho preparatério para
exames, com a minha internacdo tivemos que procurar um professor
substituto, e meu marido teve que assumir todo o trabalho sozinho.
Fiquei preocupado com a salide do meu marido.

Antes eu e meu conjuge estdvamos na mesma condi¢do, mas agora
tenho a impresséo de que fiquei um passo para tras.

Nasceu um ressentimento entre o casal. Com um ano de internagdo,
deixei de dialogar com a minha esposa. E complicado ser o genro que
adotou 0 nome da esposa.

Quando recebi o diagn6stico, ndo tinha esperanga de sobreviver e,
fiquei preocupado unicamente pelo fato de minha esposa ficar sozinha
e, até pensei em pedir aos meus irmdos para cuidarem dela se o
resultado da cirurgia ndo tivesse sucesso.

Se tiver que morrer de cancer, quero passar 0s Ultimos momentos em
casa, mas me preocupo se o meu marido cuidaria de mim.

Atualmente vivo com minha esposa que é idosa, e ndo posso contar
com os filhos. Apesar de minha esposa ser doente, trabalha em
excesso fazendo os servigos domésticos e da lavoura. Como ndo posso
ajudar como antes, me preocupo com a salde dela.

Como ndo temos filhos, ndo sei o que fazer para que a minha esposa
possa se sustentar no futuro.

N&o quero incomodar 0 meu marido. Ndo quero mais sobrecarregar
psicologicamente e nem fisicamente 0 meu marido que tém cuidando
de mim, deixando de fazer o que quer.

15-2-2

Problemas referentes
ao relacionamento com
o cbnjuge

Por causa da doenca e dos problemas com os cuidados e com o futuro,
o relacionamento conjugal ficou estremecido, e estamos atualmente
em processo de divorcio.

Pelo fato de meu marido ter saido de casa. Mesmo quando recebi o
diagnostico e nem quando houve a explicagdo do médico, ndo pude
contar com o apoio dele.

O grau de ignoréncia do meu marido.

A fumaca do cigarro de meu marido me incomodava muito. Fiquei
muito triste com a total falta de consideragéo.

Mesmo sendo a primeira vez que adoego nessa vida, e sem se importar
em ser uma doenga muito séria, 0 meu maridocom quem estou casada
ha 16 anos, disse simplesmente que fiquei doente porque quis. Depois
da cirurgia, fiquei pensando seriamente em me separar desta pessoa.
Apbs a cirurgia, ndo queria admitir a minha mudanga fisica, e meu
marido demorou bastante até aceitar o fato. Parece que ndo consegue
mais me ver como mulher.

Ficava irritada e descontava toda a minha dor no meu marido.

Desde que me casei, meu marido nunca foi carinhoso comigo, e isso
piorou com o cancer. Estou sofrendo com as agressdes e a frieza do
meu marido.

15-2-3

Relacionamento com a
familia inteira

Como estava cuidando da minha mée idosa, ndo sabia o que fazer
guando fosse me internar.

A sobrecarga da minha familia enquanto eu estiver internado ou
recebendo o tratamento. Nos afazeres domésticos em geral, como
cozinhar por exemplo.

Quando tenho qualquer indisposi¢do, a minha familia se preocupa e
aconselham fazer uma consulta. Muitas vezes fico angustiado por estar
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causando preocupacdo a minha familia.

Ficava imaginando quando nosso filho ficasse adulto, como seria a
nossa velhice, eu e 0 meu marido. N&o quero me separar das pessoas.
N&o quero morrer.

Estava bastante depressiva por estar sobrecarregando a minha familia
psicologicamente, financeiramente e fisicamente (minha filha tém
feito quase todos os afazeres domésticos).

Moro atualmente com a minha filha cacula, que tem um filho e como
tem que cuidar de mim, e fazer os servicos domésticos ndo consegue
trabalhar. Tenho muita pena de vé-la deixando de viver os melhores
anos de sua vida para cuidar dos pais.

Como tenho um membro da familia que precisa de cuidados, ndo pude
deixa-lo em casa duante a cirurgia e a internagdo. Tinha necessidade
de coloca-lo em uma institui¢do, mas como a internagdo foi marcada
de repente, os procedimentos foram dificeis de serem seguidos.

Sofro pensando que s6 causo transtorno a minha familia.

Sofri por achar que era ingratiddo morrer antes da mée.

Estava no limite das minhas possibilidades, e apesar de (meu marido)
ter irmdos, ninguém me ajudou porque consideravam que era minha
obrigacdo por ser a mulher do filho mais velho.

Estou constantemente preocupado com a possibilidade de apresentar
recidiva e muitas vezes acabo descarregando na minha familia. Queria
encontrar um meio de manter a serenidade.

Mesmo com pena dos filhos, descarregava toda a inseguranca neles.
Mesmo quando é uma simples gripe as pessoas ao redor (0s
familiares) ficam excessivamente preocupados.

15-2-4

Aumento de estresse
no relacionamento
familiar

Quando recebi alta e voltei para casa, quase fiquei neurdtica por causa
da diferenca de opiniGes com a minha sogra.

Por causa do céncer, a minha sogra exigiu que eu saisse de casa com
os filhos (divorcio). Sofro e me revolto no relacionamento com 0s
sogros, que relacionam tudo & minha doenga.

Discussdo com os familiares na refeicdo. Passo por situacdes
desagradaveis por ser trabalhoso cozinhar devido a diferenga de
paladar e dos ingredientes, e financeiramente por ter despesas extras.
Sinto que ao passar dos anos apds a cirurgia, a minha familia tém se
tornando menos cooperativo.

O tratamento dos familiares. No inicio cuidavam e colaboram com
dedicagdo, mas tenho a impressao de que, depois de varias repeticoes,
deixam de me dar importancia.

Pago a maior parte das contas de casa, e ndo posso contar com 0
salario de meu marido. Mas vejo que ele ndo esta preocupado com o
aspecto financeiro. N&o é possivel continuar contando comigo mais do
que isso.

N&o tém ninguém para cuidar do meu marido no meu lugar, estou
exausta e chegando no limite da minha resisténcia fisica, e meu
marido estd ficando impossibilitado de ficar em pé. A minha
preocupacdo é de ndo morrer antes dele, e sobre o limite da minha
resisténcia fisica.

Estou cansada com a questdo que envolve minha sogra e, com a
alimentacdo do sogro acamado. Gostaria sinceramente de viver
livremente para mim.

E muito triste porque a mulher, mesmo ao receber a noticia de que esta
com cancer tém que pensar em primeiro lugar nos afazeres domésticos
e nas questdes do cotidiano. Queria ter me concentrado somente no
tratamento, sem pensar em mais nada.

O HLA (antigenos leucocitarios humanos) do meu irmdo foi
compativel, mas ele se negou a ser doador e sofri com a ddvida de um
possivel transplante. Relacionamento com 0 meu pai, incompreensivo
em relagdo a doenca.

15-2-5

Comunicacdo aos
familiares

Como os meus pais sdo idosos, ndo lhes contei sobre a metastase e
tenho que levar varias coisas em consideragao.

Explicar aos filhos sobre a doenga de modo que eles ndo fiquem
inseguros.

Diagnosticado que era cancer, deram inicio a radioterapia. Como tudo

aconteceu de repente, me preucupava em como contar a familia,
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principalmente ao meu marido.

No exame médico constataram o nédulo na mama. Como nunca houve
caso de cancer na familia, minha vista escureceu e resisti em contar
para os familiares pensando no choque.

A maior preocupacéo era esconder da minha filha e do meu pai para
gue ndo soubessem que tinha cancer.

Ter que fazer o tratamento escondido para que meus pais ndo saibam
da recidiva.

15-2-6

Preocupacéo arespeito
dos familiares

A minha cunhada que mora no mesmo terreno esta fazendo tratando
de diabete e 0 meu marido tem idade avancada. Tenho medo de que
alguém fique acamado para sempre.

Fiquei muito preocupado ndo apenas comigo, mas principalmente com
a mae idosa e com a familia.

Como a minha mde que tem idade avancada esta internada para o
tratamento, temo pelo futuro.

Se acontecer o pior comigo, como ficard a minha familia? Como eu
cuidava de tudo em casa (inclusive a parte financeira) outras pessoas
ndo saberdo o que fazer.

15-2-7

Relacionamento com os
filhos

Como meus filhos eram pequenos (um no jardim da infancia e o outro
beb&), minha mée cuidou deles enquanto eu estava internada. Foi
dificil pensar em como resolver as questfes do cotidiano.

Fico muito triste ao sentir que aos poucos vao diminuindo as coisas
que posso fazer pelos filhos tais como participar de eventos da escola
deles.

Meu filho que estava estudando para a prova, me desafiava
constantemente devido a instabilidade emocional de vestibulando e
evitava a mim, que estava com depressdo por causa da metastase,
passando a voltar tarde para casa, caindo na gandaia.

Penso se os meus filhos herdando os meus genes, contrairdo a mesma
doenca. N&o quero que meus filhos sofram.

Como somos somente mée e filho, s6 encontrei alguém que ficasse
com o meu filho durante no maximo uma semana, e foi dificil
negociar para que ficasse com ele por 1 més. N&o pude ficar internada
sossegadamente, e tive que ir para casa 2 semanas apos a cirurgia.

Nédo sei a quantos anos atras fui infectado por hepatite tipo C, mas
tenho medo de infectar a familia (minha esposa tem hepatite C), filhos
e netos (através de saliva, sangue, etc.).

Tenho dois filhos, mas cada qual tém a sua vida e penso diariamente
numa forma de viver sem lhes causar transtorno.

Por causa da quimioterapia estou tendo que usar peruca, € por me
importar com ela, ndo consigo brincar a vontade com os filhos. E
quando estou em local publico fico cansado em alertar as criangas que
se aproximam, para que ndo toquem na minha cabeca.

Detestava sair ou ir a escola dos filhos assistir a aula, quando tive que
usar peruca por causa da queda de cabelo decorrente da quimioterapia.
Como soube que estava com cancer em fase terminal, pedi para que a
minha filha cuidasse da minha esposa, mas como ela trabalha
atualmente, vou sobrecarregé-la financeiramente.

Como meus filhos ainda eram pequenos, mesmo apds a cirurgia
quando ainda ndo se podia fazer esforco, tive que pega-los no colo e
acalméa-los com o corpo recém-operado.
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15-2-8

Preocupacéo em
relagdo aos filhos

Quando penso nos filhos que vao ficar, morro de preocupacao.

Se eu me internar, 0 que acontecera com a minha filha que esta
estudando para a prova? Pensei: “ndo posso morrer ainda, ndo quero
morrer”.

Quando recebi o diagnostico de cancer, pensei: “queria muito
acompanhar o crescimento dos 4 filhos até o fim, mas sera que nem
iSS0 me € permitido?”

Como somos somente méde e filhos, ndo posso morrer deixando 0s
filhos que ainda estdo no primario.

Como minha filha é portadora de deficiéncia, fiquei muito aflita
pensando que ndo poderia morrer deixando-a.

Minha filha foi internada por causa da anorexia nervosa, e ainda hoje
ndo se encontra totalmente curada (leva uma vida normal, mas a
alimentacdo ndo parece normal). Mais um motivo de preocupagdo
juntamente com a minha prépria doenca.

15-2-9

Inseguranca em relacao
agravidez, parto e
criacdo dos filhos

Eu queria ter mais um filho, mas sera que isso é possivel? Se eu
engravidar, nascera uma crian¢a normal?

Ao constatar a gravidez, no exame citoldgico acusou o cancer de colo
de atero, e fiquei preocupada se poderia levar adiante a gravidez.
Estava gravida quando recebi o diagndstico do cancer de Gtero e a
minha preocupacéao era se conseguiria ter o filho sem problemas. Se
tivesse, com certeza seria prematuro e poderia ter deficiéncia visual
entre outros problemas, isso me deixou aflita.

Ter que internar deixando o filho de 2 meses com os pais. Como
estava amamentando, 0s meus seios ficavam inchados durante minha
internacdo e sofria muito (pela dor e pelo fato de ndo poder amamentar
o filho).

Como estava gravida, ndo pude ser operada imediatamente, e como
ouvi falar que o cancer avanca mais rapido durante a gravidez, fiquei
preocupada com a metastase.

Como estava gravida tive que interromper a gravidez, e me arrependi.
E fiquei angustiada pelo fato de ndo poder mais ter filhos.

15-2-11

Discordancia de
opinido com os
familiares

O conjuge disse para que s6 me tratasse com medicina popular e
rejeitou o tratamento cirdrgico. Pedi consentimento informado ao
médico responsavel, mas fiquei em dulvida até me convencerem.
Como é um hospital que eu escolhi,confio no médico, e ndo ocorrendo
nada anormal estou disposto a receber os cuidados aqui, mas 0s
conhecidos e os parentes interferiram como se fossem criticos de
medicina causando cansago.

Como se trata de decisdo propria ndo houve problemas, mas sim o0s
conhecidos (amigos, familiares e parentes) que decidem a forma de
tratamento por conta prépria.
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Suplemento 4 - Comparacéo dos resultados de pesquisa dos orgaos de
assisténcia médica, das associacdes de pacientes e das entidades de
apoio aos pacientes

Pergunta 1: Quando foi diagnosticado o seu cancer? (por faixa etaria)

Instituicdes de Associacédo de
Idade em que foi diagnosticado . saude . _Ppacientes
Numero (%) Numero (%)
real real
1. Faixa etaria de 20 anos 81 (1,1%) 29 (4,8%)
2. Faixa etéria de 30 anos 334 (4,6%) 101 (16,8%)
3. Faixa etéaria de 40 anos 986  (13,6%) 198  (32,9%)
4. Faixa etaria de 50 anos 1.866  (25,8%) 170  (28,2%)
5. Faixa etéaria de 60 anos 2.293  (31,7%) 76 (12,6%)
6. Faixa etéria de 70 anos 1.410 (19,5%) 17 (2,8%)
7. Faixa etéria de 80 anos 124 (1,7%) 1 (0,2%)
8. Faixa etéaria de 90 anos 4 (0,1%) 0 -
Sem resposta 137 (1,9%) 10 (1,7%)
Total 7.235 (100,0%) 602  (100,0%)

Pergunta 2: Na ocasido, foi diagnosticado como cancer de que 6rgdo? Favor escolher uma alternativa
gue corresponda ao seu caso.

Instituigges de Associacdo de
x saude acientes
Regiao Numero o Numgro o
real (%) real (%)

1. Cérebro 3 (0,0%) 1 (0,2%)
2. Faringe / laringe 270 (3,7%) 1 (0,2%)
3. Pulméo 735 (10,2%) 14 (2,3%)
4. Es6fago 226 (3,1%) 4 (0,7%)
5. Estdmago 1.018 (14,1%) 28 (4,7%)
6. Duodeno / intestino delgado 33 (0,5%) 2 (0,3%)
7. Intestino grosso / reto 1.027 (14,2%) 28 (4,7%)
8. Figado 250 (3,5%) 5 (0,8%)
9. Trato biliar / vesicula biliar 84 (1,2%) 3 (0,5%)
10. Pancreas 97 (1,3%) 5 (0,8%)
11. Rim / glandula supra-renal 70 (1,0%) 6 (1,0%)
12. Bexiga 118 (1,6%) 2 (0,3%)
13. Pele 28 (0,4%) 1 (0,2%)
14. Cavidade bucal / lingua 100 (1,4%) 0 -
15. Utero 392 (5,4%) 106 (17,6%)
16. Ovario / trompa 113 (1,6%) 43 (7,1%)
17. Mama 1.663 (23,0%) 241 (40,0%)
18. Préstata 292 (4,0%) 10 (1,7%)
19. Testiculos 13 (0,2%) 1 (0,2%)
20. Tireoide 89 (1,2%) 1 (0,2%)
21. Leucemia 93 (1,3%) 69 (11,5%)
22. Mieloma 32 (0,4%) 0 -
23. Osso 8 (0,1%) 0 -
24. Tecidos moles (musculos /
tecido adiposo) 29 (0.4%) 1 (0,2%)
25. Linfoma 186 (2,6%) 11 (1,8%)
26. Outros 97 (1,3%) 5 (0,8%)
Sem resposta 169 (2,3%) 14 (2,3%)

Total 7.235  (100,0%) 602  (100,0%)
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Pergunta 3: Passado o tempo, o médico responsavel disse que apresentou recidiva (metastase) até o
presente momento?

Instituicdes de Associacédo de
Recidiva / metéstase , salde , pacientes
Namero NUmero
(%) (%)
real real
1. Sim 1.730  (23,9%) 122 (20,3%)
2. Néao 5279  (73,0%) 465  (77,2%)
Sem resposta 226 (3,1%) 15 (2,5%)
Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta complementar 3-1: Assinale com um circulo todas as regifes em que apresentou recidiva
(metéastase).
NUmero de pessoas = 1.730 NUmero de pessoas = 122

Instituicdes de Associacgdo de
Local da recidiva / metastase . saude , pacientes
Ndamero o Numero o
real (%) real (%)

1. Cérebro / meninge 78 (4,5%) 7 (5,7%)
2. Faringe / laringe 43 (2,5%) 2 (1,6%)
3. Pulméo / pleura 470  (27,2%) 28  (23,0%)
4. Esbfago 24 (1,4%) 0 -
5. Estbmago 85 (4,9%) 3 (2,5%)
6. Duodeno / intestino delgado 20 (1,2%) 1 (0,8%)
7. Intestino grosso / reto 140 (8,1%) 9 (7,4%)
8. Figado 437  (25,3%) 18 (14,8%)
9. Trato biliar / vesicula biliar 15 (0,9%) 1 (0,8%)
10. Pancreas 25 (1,4%) 1 (0,8%)
11. Rim / glandula supra-renal 40 (2,3%) 2 (1,6%)
12. Bexiga 68 (3,9%) 0 -
13. Pele 23 (1,3%) 4 (3,3%)
14. Cavidade bucal / lingua 11 (0,6%) 0 -
15. Utero 29 (1,7%) 2 (1,6%)
16. Ovério / trompa 31 (1,8%) 5 (4,1%)
17. Mama 103 (6,0%) 17 (13,9%)
18. Prostata 40 (2,3%) 1 (0,8%)
19. Testiculos 0 - 0 -
20. Tiretide 17 (1,0%) 1 (0,8%)
21. Medula 6ssea 22 (1,3%) 10 (8,2%)
22. Glandula linfatica 401  (23,2%) 32 (26,2%)
23. Osso 249  (14,4%) 22 (18,0%)
24. Tecidos moles (musculos /

tecido adiposo) ( 14 (0.8%) 1 (0.8%)
25. Corda espinhal 27 (1,6%) 2 (1,6%)
26. Peritbneo 39 (2,3%) 7 (5,7%)
27. Pericardio 2 (0,1%) 0 -
28. Outros 49 (2,8%) 11 (9,0%)
Sem resposta 24 (1,4%) 2 (1,6%)
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Pergunta 4: Assinale com um circulo uma alternativa que corresponda a situacdo atual de seu
tratamento.

Instituicdes de Associacado de
Situac&o de tratamento . saude . _Ppacientes
NUmero (%) Numero (%)
real real
1. Estou contmuAando 0 2674 (37.0%) 146 (24,3%)
tratamento de cancer
2. Estou indo ao hospital
para 0s exames 4.380 (60,5%) 378  (62,8%)
periédicos
3. Outros 69 (1,0%) 66 (11,0%)
Sem resposta 112 (1,5%) 12 (2,0%)
Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta 5: Assinale com um circulo_todos os tratamentos que fez nas instituicdes de saude até agora.

Numero de pessoas = 7.235 Nimero de pessoas = 602

Instituicdes de Associacado de

Tratamento ] saude ) pacientes
Numero o Ndamero
(%) (%)

real real
1. Cirurgia 5520 (76,3%) 493  (81,9%)
2. C|rur_g|a endoscépica / toracica / 1906  (26.3%) 62 (10,3%)
abdominal
3. 'Ifra.tament_o medlcaAmfantoso 4163  (57,5%) 438 (72.8%)
(quimioterapia / horménios, outros)
4. Radioterapia 2.140  (29,6%) 234 (38,9%)
5. Outros 82 (1,1%) 39  (6,5%)
Sem resposta 163 (2,3%) 8 (1,3%)

Pergunta 6: Assinale com um circulo em uma alternativa que mais se aproxima a sua situacdo no
cotidiano.

InstituicGes de Associacao de
Situag&o no cotidiano _ salde _ pacientes
Numero % Numero %
real (%) real (%)

1. Na&o tenho nenhum sintoma em especial, consigo
participar de atividade social e vivo como antes de
contrair o cancer, sem sofrer as limitacdes impostas 4.037  (55,8%) 375 (62,3%)
pela doenca e pelo tratamento.

2. Tenho sintomas leves e limitagBes para os trabalhos
que usam o corpo (trabalho bracal), consigo
caminhar e posso fazer servigos leves e sentado 2.447 (33,8%) 202 (33,6%)
(afazeres domeésticos / servigos de escritdrio, por
exemplo).

3. Consigo caminhar e cuidar de mim mesmo, mas as
vezes preciso de ajuda dos outros. Nao consigo

fazer servicos leves, e fico acordado mais da metade 400 (5.5%) 12 (2,0%)
do dia.

4. Consigo cuidar de mim mesmo até certo ponto, mas
freqlientemente preciso da ajuda dos outros e fico 187 (2,6%) 1 (0,2%)
mais da metade do dia deitado.

5. Nao consigo cuidar de mim mesmo, necessito
constantemente da ajuda dos outros e fico o dia 14 (0,2%) 2 (0,3%)
inteiro deitado.

Sem resposta 150 (2,1%) 10 (1,7%)

Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)
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Pergunta 7: Quais eram suas aflicdes e preocupacdes? Assinale com um circulo todas as alternativas
que correspondam ao seu caso.
NuUmero de pessoas = 7,235 Numero de pessoas = 602

Instituicdes de Associacgdo de
Tipos de aflicdes e preocupacdes saude pacientes
Numero Numero
(%) (%)
real real
1. Sofrimentos fisicos como dor, efeitos
colaterais e sequelas 3.389  (46,8%) 381  (63,3%)
2. Depresséo, inseguranca, panico e
outros problemas de ordem 3.731  (51,6%) 413 (68,6%)
psicol6gica
3. Relacionamento conjugal,
relacionamento com os filhos e com 2.049  (28,3%) 228 (37,9%)

os demais familiares

4. No trabalho, relacionado com

posicéo social e relagbes pessoais 1.419  (19,6%) 189  (31,4%)
além da relag@o com a sociedade

5. Relacionamento com os médicos e

6. Questdes financeiras como renda,
custo do tratamento e poupanca 2543 (35,1%) 209  (34,7%)

para o futuro
7. Como viver no futuro, relacionado a

razao de viver 2623 (36,3%) 326 (54.2%)
8. Outros 147 (2,0%) 33 (55%)
Sem resposta 848  (11,7%) 25  (4,2%)

40



Pergunta 8: Procurou conversar com alguém na tentativa de resolver os problemas surgidos em cada uma das
situacdes citadas na pergunta 7? Assinale com um circulo o ndmero correspondente.

[(a) Quando foi diagnosticado]

Instituigc”)es de Associagao de
Se conversou ou hao Numer%aude . Numg;ioclenteso
real (%) real (%)
1. Nao quis conversar com ninguém 1.461  (20,2%) 109  (18,1%)
2. Tentei conversar, ou conversei 4585  (63,4%) 451  (74,9%)
Sem resposta 1.189  (16,4%) 42 (7,0%)
Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta 9: Se vocé assinalou pelo menos uma vez o numero “2. Tentei conversar, ou conversei’ da
pergunta 8, escolha na lista abaixo todas as pessoas ou instituicdes que correspondam e preencha com
0s respectivos nimeros ou codigos.

Numero de pessoas = 4.585 Numero de pessoas = 451

Instituicoes de Associacgdo de
L saude pacientes
Fiquei mais aliviado(a) NGmero ) NUmero )
real real
1. Familiares 2.760 (60,2%) 216 (47,9%)
2. Amigos / conhecidos 995 (21,7%) 143 (31,7%)
3. Parentes 760 (16,6%) 57 (12,6%)
4. Superiores / colegas 246 (5,4%) 26 (5,8%)
5. Pamentgs que strem do mesmo mal que conheci 404 (8,8%) 83 (18,4%)
durante a internagao
6. Associagdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 22 (0,5%) 98 (21,7%)
7. Médico responsavel 1.182 (25,8%) 106 (23,5%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 297 (6,5%) 34 (7,5%)
9. Outros 85 (1,9%) 26 (5,8%)
a. Sala de orientacé@o pessoal do hospital 45 (1,0%) 4 (0,9%)
b. Ba}lca}o de orlenFa,ga}o pessqal do governo da 24 (0,5%) 0 i
Provincia, do municipio ou bairro
c. Outras instituicdes 36 (0,8%) 3 (0,7%)
Sem resposta 789 (17,2%) 89 (19,7%)
Instituicdes de Associagdo de
o saude pacientes
Na&o fiquei aliviado(a) NGmero ) NGmero )
real real
1. Familiares 524 (11,4%) 55 (12,2%)
2. Amigos / conhecidos 167 (3,6%) 26 (5,8%)
3. Parentes 128 (2,8%) 16 (3,5%)
4. Superiores / colegas 47 (1,0%) 7 (1,6%)
5. Pamentgs que SPfrem do mesmo mal que conheci m (1,0%) 9 (2,0%)
durante a internacao
6. Associacao de pacientes / grupo de auto-ajuda 3 (0,1%) 14 (3,1%)
7. Médico responsavel 131 (2,9%) 25 (5,5%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 36 (0,8%) 13 (2,9%)
9. Outros 7 (0,2%) 0 -
a. Sala de orientacéo pessoal do hospital 8 (0,2%) 4 (0,9%)
b. Bqlcgo de onenj[a,gz_io pessqal do governo da 5 (0,1%) 1 (0.2%)
Provincia, do municipio ou bairro
c. Outras instituicdes 6 (0,1%) 4 (0,9%)
Sem resposta 789 (17,2%) 89 (19,7%)
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[(d) Quando foi diagnosticado]

N&o quiseram me ouvir

Instituicdes de
saude
Numero o
real (%)

Associacdo de

pacientes
Ndamero
real (%)

1. Familiares

2. Amigos / conhecidos
3. Parentes

4. Superiores / colegas

5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacao

6. Associagao de pacientes / grupo de auto-ajuda
7. Médico responsavel

(0,1%)
(0,1%)
(0,1%)
(0,1%)

5
3
4
3
0
0 -
6 (0,1%)
1
1
0
1
0
9

(1,3%)
(0,4%)

(0,4%)
(0,2%)

6
2
0
2
1
0 -
3 (0,7%)
2
0
1
1
1
9

8. Enfermeiro (enfermeira) (0,0%) (0,4%)
9. Outros (0,0%) -
a. Sala de orientagéo pessoal do hospital - (0,2%)
b. Balcéo de orientacdo pessoal do governo da
Provincia, do munici%io gu bairro ? (0,0%) (0,2%)
c. Outras instituicdes - (0,2%)
Sem resposta 78 (17,2%) 8 (19,7%)
Instituigﬁes de Associacdo de
Acabei ndo conversando ___salde . _bacientes
NuUmero (%) Namero (%)
real real
1. Familiares 15 (0,3%) 3 (0,7%)
2. Amigos / conhecidos 24 (0,5%) 3 (0,7%)
3. Parentes 11 (0,2%) 4 (0,9%)
4. Superiores / colegas 4 (0,1%) 4 (0,9%)
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a inteqrnagéo q 3 (0,1%) 1 (0,2%)
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 4 (0,1%) 3 (0,7%)
7. Médico responsavel 17 (0,4%) 7 (1,6%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 3 (0,1%) 2 (0,4%)
9. Outros 0 - 1 (0,2%)
a. Sala de orientacéo pessoal do hospital 2 (0,0%) 2 (0,4%)
b. Balc&o de orientacédo pessoal do governo da
Provincia, do municigpio gu bairro J 3 (0,1%) 1 (0,2%)
c. Outras instituicdes 1 (0,0%) 1 (0,2%)
Sem resposta 789 (17,2%) 89 (19,7%)
Instituicoes de Associagao de
N&o consegui encontrar com quem converar . saude . _pacientes
NuUmero (%) Ndamero (%)
real real

1. Familiares

2. Amigos / conhecidos

3. Parentes

4. Superiores / colegas

5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacao

6. Associacéo de pacientes / grupo de auto-ajuda
7. Médico responsavel

8. Enfermeiro (enfermeira)

9. Outros

a. Sala de orientacéo pessoal do hospital

b. Balc&o de orientacdo pessoal do governo da
Provincia, do municipio ou bairro

c. Outras instituicdes

Sem resposta

(0,1%)
(0,1%)
(0,1%)
(0,0%)

5
3

4

2

5 (0,1%)
5 (0,1%)
3 (0,1%)
0 -
3 (0,1%)
2 (0,0%)
5 (0,1%)
4

9

(0,1%)

78 (17,2%)

(0,4%)
(0,2%)
(0,2%)

2
1

1

0

0 -
4 (0,9%)
1 (0,2%)
0 -
1 (0,2%)
1 (0,2%)
2 (0,4%)
2 (0,4%)
9

8 (19,7%)
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[(b) Do diagnéstico até o momento atual]

Instituicbes de

Se conversou ou nao saude

real

Numero (%)

Associacao de

pacientes
Ndmero
real (%)

1. N&o quis conversar com ninguém 1.038  (14,3%) 61 (10,1%)
2. Tentei conversar, ou conversei 3.791  (52,4%) 475 (78,9%)
Sem resposta 2406  (33,3%) 66 (11,0%)

Total 7.235 (100,0%) 602  (100,0%)

Numero de pessoas = 3.791

Numero de pessoas = 475

Fiquei mais aliviado(a)

Instituicbes de
saude

Ndmero
0,
real (%)

Associacao de

pacientes
NUmero
real (%)

1. Familiares

2. Amigos / conhecidos

3. Parentes

4. Superiores / colegas

5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacao

6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda
7. Médico responsavel

8. Enfermeiro (enfermeira)

9. Outros

a. Sala de orientacdo pessoal do hospital

b. Balcéo de orientac@o pessoal do governo da
Provincia, do municipio ou bairro

c. Outras instituicdes

Sem resposta

2093  (55,2%)
952  (25,1%)
611  (16,1%)
101 (5,0%)

746 (19,7%)

62 (1,6%)
1353 (35,7%)
418 (11,0%)

74 (2,0%)
51 (1,3%)
19 (0,5%)
42 (1,1%)

693  (18,3%)

186  (39,2%)
124 (26,1%)
42 (8,8%)
21 (4,4%)

130 (27,4%)

195  (41,1%)
136 (28,6%)
53 (11,2%)

28 (5,9%)
14 (2,9%)
2 (0,4%)
9 (1,9%)

99 (20,8%)

InstituicBes de

Associacao de

Nio fiquei aliviado(a) _ saide __Ppacientes
Numero Numero
(%) (%)
real real
1. Familiares 270 (7,1%) 26 (5,5%)
2. Amigos / conhecidos 100 (2,6%) 27 (5,7%)
3. Parentes 73 (1,9%) 6 (1,3%)
4. Superiores / colegas 30 (0,8%) 5 (1,1%)
5. Pamentgs que SPfrem do mesmo mal que conheci 61 (1,6%) 13 2.7%)
durante a internacéo
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 4 (0,1%) 14 (2,9%)
7. Médico responsavel 136 (3,6%) 31 (6,5%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 44 (1,2%) 10 (2,1%)
9. Outros 6 (0,2%) 2 (0,4%)
a. Sala de orientagdo pessoal do hospital 12 (0,3%) 0 -
b. Bqlcgo de onen_ta,ga_to pessqal do governo da 4 (0,19%) 9 (0,4%)
Provincia, do municipio ou bairro
c. Outras instituicBes 9 (0,2%) 5 (1,1%)

Sem resposta

693  (18,3%)

99 (20,8%)
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[(b) Do diagnéstico até o momento atual]

N&o quiseram me ouvir

Instituicbes de
saude
Numero o
real (%)

Associacao de

pacientes
NUmero
real (%)

1. Familiares

2. Amigos / conhecidos
3. Parentes

4. Superiores / colegas

5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacao

6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda
7. Médico responsavel

8. Enfermeiro (enfermeira)

9. Outros

a. Sala de orientacéo pessoal do hospital

b. Balcdo de orientacdo pessoal do governo da
Provincia, do municipio ou bairro

c. Outras instituicdes
Sem resposta

(0,1%)
(0,0%)
(0,1%)
(0,0%)

(0,0%)

(0,1%)
(0,0%)
(0,1%)

3
1
3
1
1
0 -
5 (0,1%)
3
1
2
0
0
3

69 (18,3%)

(0,6%)
(0,2%)
(0,2%)
(0,2%)

3

1

1

1

0

1 (0,2%)
11 (2,3%)

0 -

0

0

1

0

9

(0,2%)

9 (20,8%)

Instituicoes de

Associacao de

Acabei ndo conversando . saude __pacientes
Numero (%) Ndamero (%)

_ real real
1. Familiares 10 (0,3%) 4 (0,8%)
2. Amigos / conhecidos 15 (0,4%) 2 (0,4%)
3. Parentes 6 (0,2%) 3 (0,6%)
4. Superiores / colegas 4 (0,1%) 5 (1,1%)
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacéo 8 (0.2%) 2 (0,4%)
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 8 (0,2%) 3 (0,6%)
7. Médico responsavel 26 (0,7%) 7 (1,5%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 8 (0,2%) 1 (0,2%)
9. Outros 1 (0,0%) 0 -
a. Sala de orientacdo pessoal do hospital 4 (0,1%) 5 (1,1%)
b. Balcéo de orientacdo pessoal do governo da
Provincia, do municipio ou bairro 3 (0,1%) 1 (0,2%)
c. Outras instituicBes 1 (0,0%) 0 -
Sem resposta 693 (18,3%) 99 (20,8%)

InstituicBes de

Associacao de

N&o consegui encontrar com quem converar . saude . pacientes
Numero (%) Numero (%)

_ real real
1. Familiares 2 (0,1%) 1 (0,2%)
2. Amigos / conhecidos 2 (0,1%) 1 (0,2%)
3. Parentes 2 (0,1%) 1 (0,2%)
4. Superiores / colegas 1 (0,0%) 0 -
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacao 2 (0,1%) 1 (0.2%)
6. Associacéo de pacientes / grupo de auto-ajuda 6 (0,2%) 2 (0,4%)
7. Médico responsavel 4 (0,1%) 1 (0,2%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 1 (0,0%) 1 (0,2%)
9. Outros 5 (0,1%) 1 (0,2%)
a. Sala de orientacdo pessoal do hospital 4 (0,1%) 1 (0,2%)
b. Balc&o de orientacdo pessoal do governo da
Provincia, do municipio ou bairro 4 (0,1%) 0 )
c. Outras instituicbes 3 (0,1%) 3 (0,6%)
Sem resposta 693 (18,3%) 99 (20,8%)
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[(c) Agora]

Instituigges de Associacao de
Se conversou ou nao Numersoau € . Numg?g'emei
real (%) real (%)
1. Nao quis conversar com ninguém 1.183  (16,4%) 93  (15,4%)
2. Tentei conversar, ou conversei 3.148  (43,5%) 378  (62,8%)
Sem resposta 2.904  (40,1%) 131 (21,8%)
Total 7.235 (100,09%) 602 (100,0%)

Numero de pessoas = 3.148 Numero de pessoas = 378

Instituicbes de Associacao de
L saude pacientes
Fiquei mais aliviado(a) . .
Numero Numero
(%) (%)

real real
1. Familiares 1.704 (54,1%) 136 (36,0%)
2. Amigos / conhecidos 738 (23,4%) 88 (23,3%)
3. Parentes 441 (14,0%) 25 (6,6%)
4. Superiores / colegas 142 (4,5%) 14 (3,7%)
5. Pamentgs que SPfrem do mesmo mal que conheci 496 (15.8%) 79 (19,0%)
durante a internacao
6. Associacao de pacientes / grupo de auto-ajuda 48 (1,5%) 148 (39,2%)
7. Médico responsavel 1.114 (35,4%) 100 (26,5%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 237 (7,5%) 25 (6,6%)
9. Outros 68 (2,2%) 19 (5,0%)
a. Sala de orientagdo pessoal do hospital 33 (1,0%) 5 (1,3%)
b. Bqlcgo de onen_ta,ga_to pessqal do governo da 29 (0.79%) 0 )
Provincia, do municipio ou bairro
c. Outras instituicdes 40 (1,3%) 9 (2,4%)
Sem resposta 605 (19,2%) 87 (23,0%)

Instituicdes de Associacéo de
Nio fiquei aliviado(a) _ saide __Ppacientes

Numero o Numero
(%) (%)

real real
1. Familiares 217 (6,9%) 19 (5,0%)
2. Amigos / conhecidos 80 (2,5%) 16 (4,2%)
3. Parentes 58 (1,8%) 3 (0,8%)
4. Superiores / colegas 19 (0,6%) 5 (1,3%)
5. Pamentgs que SPfrem do mesmo mal que conheci 47 (1,5%) 9 (2,4%)
durante a internacao
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 3 (0,1%) 12 (3,2%)
7. Médico responsavel 110 (3,5%) 23 (6,1%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 29 (0,9%) 2 (0,5%)
9. Outros 6 (0,2%) 3 (0,8%)
a. Sala de orientagdo pessoal do hospital 9 (0,3%) 0 -
b. Bqlcgo de onen_ta,ga_to pessqal do governo da 5 (0.29%) 1 (0,3%)
Provincia, do municipio ou bairro
c. Outras instituicdes 10 (0,3%) 6 (1,6%)
Sem resposta 605 (19,2%) 87 (23,0%)
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[(c) Agora]

Instituicbes de

Associacao de

= , ; saude acientes
N&o quiseram me ouvir NGmero %) Numgro )
real real
1. Familiares 3 (0,1%) 3 (0,8%)
2. Amigos / conhecidos 1 (0,0%) 0 -
3. Parentes 5 (0,2%) 0 -
4. Superiores / colegas 5 (0,2%) 0 -
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a internacao 0 ) 0 )
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 0 - 0 -
7. Médico responsavel 0 - 1 (0,3%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 3 (0,1%) 2 (0,5%)
9. Outros 0 - 0 -
a. Sala de orientacéo pessoal do hospital 1 (0,0%) 0 -
. Balcéa orientacdo pessoal do governo da
E’roﬁﬁgg,ddeo munici(i)io 8u bairro ? 3 (0,1%) 0 )
c. Outras instituicdes 1 (0,0%) 0 -
Sem resposta 605 (19,2%) 87 (23,0%)
Instituigges de Associacao de
Do saude acientes
Acabei ndo conversando NGmero (%) NGm e?ro )
real real
1. Familiares 15 (0,5%) 2 (0,5%)
2. Amigos / conhecidos 12 (0,4%) 1 (0,3%)
3. Parentes 7 (0,2%) 1 (0,3%)
4. Superiores / colegas 3 (0,1%) 0 -
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a inteCIrnagéo a 4 (0,1%) 0 )
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 5 (0,2%) 3 (0,8%)
7. Médico responsavel 24 (0,8%) 7 (1,9%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 6 (0,2%) 1 (0,3%)
9. Outros 0 - 0 -
a. Sala de orientacdo pessoal do hospital 6 (0,2%) 3 (0,8%)
. Balcéo de orientacé@o pessoal do governo da
lIgrovincia, do munici%io cFJ)u bairro J 3 (0,1%) 1 (0.3%)
c. Outras instituicBes 3 (0,1%) 0 -
Sem resposta 605 (19,2%) 87 (23,0%)
Instituigges de Associacdo de
= : saude acientes
N&ao consegui encontrar com quem converar NGmero ) Numgro )
real real
1. Familiares 2 (0,1%) 1 (0,3%)
2. Amigos / conhecidos 2 (0,1%) 1 (0,3%)
3. Parentes 1 (0,0%) 0 -
4. Superiores / colegas 2 (0,1%) 2 (0,5%)
5. Pacientes que sofrem do mesmo mal que conheci
durante a intgrna(;éo a 2 (0,1%) 0 )
6. Associacdo de pacientes / grupo de auto-ajuda 3 (0,1%) 1 (0,3%)
7. Médico responsavel 5 (0,2%) 2 (0,5%)
8. Enfermeiro (enfermeira) 0 - 0 -
9. Outros 8 (0,3%) 1 (0,3%)
a. Sala de orientacédo pessoal do hospital 6 (0,2%) 2 (0,5%)
b. Balc&o de orientacdo pessoal do governo da
Provincia, do municigpio gu bairro ? 5 (0,.2%) 0 )
c. Outras instituicdes 7 (0,2%) 3 (0,8%)
Sem resposta 605 (19,2%) 87 (23,0%)
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Pergunta 10: Para aliviar as aflices e preocupacfes que teve no passado ou para aliviar os que ainda
tem, 0 que vocé acha que é necessario? Escreva livremente por favor.

NUmero de pessoas = 7.235 NiUmero de pessoas = 602

Instituicoes de Associagao de

Classificacdo dos apoios desejados NumerséiUde Numre)?oc lentes
0 0

real (%) real (%)
1. Relacionamento com os profissionais de salde 1.331 (18,4%) 138 (22,9%)
2. Aconselhamento / acompanhamento psicol6gico 723 (10,0%) 162  (26,9%)
3. Sistemas € apoio no aspecto econdmico tais como 380 (53%) 36 (6,0%)
despesas médicas
4. Fornecilmento de informacdes / divulgagdo de 367 (5,1%) 103 (17,1%)
informacdes
5. Intercamp|o~com os pacientes que sofrem do mesmo 452 (6.2%) 184 (30,6%)
mal / associacao de pacientes
6. Solucé@o por meio de esfor¢o préprio 1.287 (17,8%) 145  (24,1%)
7. Colaboracédo, compreenséo e apoio dos familiares 593 (8,2%) 55 (9,1%)
8. Colaboragédo, compreenséo e apoio dos amigos 173 (2,4%) 31 (5,2%)
9. R_eIYIFN]dICEl(;OGS,aOS orgaos do poder publico e 446 (6,2%) 68 (11,3%)
instituicBes de saude
10. Avanco da medicina 234 (3,2%) 18 (3,0%)
11. Religiao 63  (0,9%) 7 (1,2%)
12. Emprego / ambiente de trabalho 140 (1,9%) 14 (2,3%)
13. Outros 38  (0,5%) 8 (1,3%)
Sem respost 2870  (39,7%) 56 (9,3%)

Pergunta 11: Favor informar sobre a sua familia. (por faixa etaria)

Instituigges de Associagao de
saude acientes
Idade Numero o Numgro o
real (%) real (%)
1. Faixa etaria de 20 anos 41 (0,6%) 4 (0,7%)
2. Faixa etaria de 30 anos 205 (2,8%) 53 (8,8%)
3. Faixa etaria de 40 anos 662 (9,1%) 140  (23,3%)
4. Faixa etaria de 50 anos 1.602 (22,1%) 207  (34,4%)
5. Faixa etéria de 60 anos 2.282 (31,5%) 113 (18,8%)
6. Faixa etéria de 70 anos 2.024 (28,0%) 49 (8,1%)
7. Faixa etéria de 80 anos 269 (3,7%) 3 (0,5%)
8. Faixa etéria de 90 anos 6 (0,1%) 0 -
Sem resposta 144 (2,0%) 33 (5,5%)
Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta 12: Favor Informar o seu sexo.

Instituicbes de Associacéo de
salde pacientes
Sexo Ndmero NUmero
(%) (%)
real real
1. Masculino 3.440  (47,5%) 91  (15,1%)
2. Feminino 3.739  (51,7%) 481  (79,9%)
Sem resposta 56 (0,8%) 30 (5,0%)
Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)
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Pergunta 13: Favor informar sobre a sua familia.

Pergunta complementar 13-1: Vocé é casado(a) atualmente? Assinale com um circulo uma alternativa
gue corresponda ao seu caso.

Instituig(”)es de Associagao de
Situagao matrimonial NGm ersoaude Numré?glentes
real (%) real (%)
1. Solteiro(a) 360 (5,0%) 69 (11,5%)
2. Casado(a) 5.808 (80,3%) 444 (73,8%)
3. Divorciado(a) / vitvo(a) 952  (13,2%) 59 (9,8%)
Sem resposta 115 (1,6%) 30 (5,0%)
Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta complementar 13-2: Vocé mora com quem atualmente? Assinale com um circulo todas as
alternativas que correspondam ao seu caso.

Numero de pessoas = 7.235 Numero de pessoas = 602

InstituicOes de Associacdo de
Pessoas que moram juntos Numersgude Numpea;glentes
real (%) real (%)
1. Ndo mora com ninguém 594 (8,2%) 64 (10,6%)
2. Cbnjuge (esposo ou esposa) 5.607 (77,5%) 433 (71,9%)
3. Seu pai 212 (2,9%) 27 (4,5%)
4. Sua mae 541  (7,5%) 62 (10,3%)
5. Sogro 143 (2,0%) 23 (3,8%)
6. Sogra 323 (4,5%) 44 (7,3%)
7. Seus irmaos 156 (2,2%) 17 (2,8%)
8. Irméos do cdnjuge 25 (0,3%) 2 (0,3%)
9. Filhos 3.390 (46,9%) 277  (46,0%)
10. Cébnjuges dos filhos 740  (10,2%) 23 (3,8%)
11. Netos 877 (12,1%) 23 (3,8%)
12. Outros parentes 37 (0,5%) 4 (0,7%)
13. Outros 20  (0,3%) 4 (0,7%)
Sem resposta 105 (1,5%) 33  (5,5%)

Pergunta complementar 13-3: Agora vamos perguntar para as pessoas que tém filhos. Assinale com
um circulo uma alternativa que corresponda a situacéo dos seus filhos.

Instituicdes de Associacédo de
Sobre os filhos , safide , pacientes
Numero NUmero
(%) (%)
real real
1. O filho mais novo ainda nédo esta no primario 118 (1,6%) 20 (3,3%)
2. O filho mais novo esta no primario ou no ginasio 354 (4,9%) 63  (10,5%)
3. O filho mais novo esta no colegial 198 (2,7%) 30 (5,0%)
4. Todos os filhos ja terminaram o colegial, mas alguns
estdo na faculdade, faculdade de curta duragéo, 355 (4,9%) 46 (7,6%)
escola técnica, etc.
5. _Todos os filhos estdo empregados ou casados e séo 4792 (66,2%) 231 (38.4%)
independentes
6. Tenho f||hc_)s que estdo dempregados ou que ndo se 248 (3,4%) 20 (3.3%)
casaram ainda
7. Outros 30 (0,4%) 3 (0,5%)
Sem resposta 1.140 (15,8%) 189  (31,4%)
Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)
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Pergunta 14: Fale sobre o seu trabalho.

Pergunta complementar 14-1: Separando o seu trabalho antes e depois de ser diagnosticado o cancer,
quais os itens da tabela abaixo correspondem a vocé?

O trabalho que desenvolvia quando foi diagnosticado

Instituicdes de Associacédo de

Profissio ] saude ) pacientes
NUmero Numero
(%) (%)

real real
1. Autdbnomo 372 (5,1%) 18 (3,0%)
2. E.mp.resan_o independente (empresa particular / 345 (4,8%) 97 (4,5%)
profissional liberal)
3. Trabalha no negdcio da familia 262 (3,6%) 35 (5,8%)
4. Administradores e diretores 276 (3,8%) 15 (2,5%)
5. Empregado de empresa privada 1.223 (16,9%) 112 (18,6%)
6. Funcionario publico 318 (4,4%) 54 (9,0%)
7. Trabalhador em meio periodo / temporal 717 (9,9%) 81 (13,5%)
8. Trabalho em casa 35 (0,5%) 5 (0,8%)
9. Dona-de-casa em tempo integral 1.006 (13,9%) 129 (21,4%)
10. Estudante 13 (0,2%) 1 (0,2%)
11. Desempregado 1.140 (15,8%) 31 (5,1%)
12. Outros 114 (1,6%) 26 (4,3%)
Sem resposta 1.414 (19,5%) 68 (11,3%)

Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)

Trabalho atual

Instituicdes de Associacgdo de

o saude pacientes
Profiss@o . .
Ndamero Numero
(%) (%)

real real
1. Autdnomo 272 (3,8%) 19 (3,2%)
2. E.mpresan'o independente (empresa particular / 281 (3.9%) 25 (4.29)
profissional liberal)
3. Trabalha no negécio da familia 211 (2,9%) 27 (4,5%)
4. Administradores e diretores 190 (2,6%) 12 (2,0%)
5. Empregado de empresa privada 694 (9,6%) 55 (9,1%)
6. Funcionario publico 213 (2,9%) 38 (6,3%)
7. Trabalhador em meio periodo / temporal 447 (6,2%) 85 (14,1%)
8. Trabalho em casa 27 (0,4%) 2 (0,3%)
9. Dona-de-casa em tempo integral 1.274 (17,6%) 161 (26,7%)
10. Estudante 3 (0,0%) 2 (0,3%)
11. Desempregado 2.079 (28,7%) 79 (13,1%)
12. Outros 96 (1,3%) 26 (4,3%)
Sem resposta 1.448 (20,09%) 71 (11,8%)

Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)

49



Pergunta complementar 14-2: Entdo, o conteudo do trabalho corresponde no geral a quais itens da lista

abaixo?

O conteudo do trabalho que desenvolvia quando foi diagnosticado

Contetdo do trabalho

Instituicdes de saude

Associacdo de pacientes

Numero real (%) Numero real (%)

1. Agricultura, silvicultura e pesca 210 (2,9%) 6 (1,0%)
2. Transporte / comunicacao / seguranca 180 (2,5%) 6 (1,0%)
3. Trabalhador no processo de produc¢éo 555 (7,7%) 17 (2,8%)
4. Prestador de servi¢cos 338 (4,7%) 23 (3,8%)
5. Trabalhador de comércio 567 (7,8%) 43 (7,1%)
6. Servigos de escritério 567 (7,8%) 109 (18,1%)
7. Geréncia 452 (6,2%) 23 (3,8%)
8. Profissional especializado 389 (5,4%) 94 (15,6%)
9. Qutros 232 (3,2%) 42 (7,0%)
Sem resposta 3.745 (51,8%) 239 (39,7%)

Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)

O conteldo do trabalho atual

Contetdo do trabalho

Instituicoes de saude

Associacao de pacientes

Nidmero real (%) Ndmero real (%)

1. Agricultura, silvicultura e pesca 165 (2,3%) 6 (1,0%)
2. Transporte / comunicacao / seguranga 112 (1,5%) 4 (0,7%)
3. Trabalhador no processo de producéo 314 (4,3%) 5 (0,8%)
4. Prestador de servigos 200 (2,8%) 22 (3,7%)
5. Trabalhador de comércio 380 (5,3%) 28 (4,7%)
6. Servigos de escritorio 384 (5,3%) 84 (14,0%)
7. Geréncia 282 (3,9%) 14 (2,3%)
8. Profissional especializado 311 (4,3%) 71 (11,8%)
9. Outros 180 (2,5%) 44 (7,3%)
Sem resposta 4.907 (67,8%) 324 (53,8%)

Total 7.235  (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta complementar 14-3: Assinale com um circulo uma alternativa que corresponda a situacao da
empresa em gue trabalhava ou ao negdcio que administrava guando foi diagnosticado o cancer.

Instituicdes de

Associacao de

Para quem estava empregado . saude . pacientes
Ndmero (%) Numero (%)
real real

1. Continuo trabalhando 1.134 (47,5%) 115 (48,1%)
2. Estou afastado(a) 219 (9,2%) 10 (4,2%)
3. Pedi demisséo 719 (30,1%) 80 (33,5%)
4. Fui despedido(a) 94 (3,9%) 17 (7,1%)
5. Outros 220 (9,2%) 17 (7,1%)
NUmero total de pessoas que responderam 2.386 239

Instituicdes de

Associacao de

Autbnomo, empresario independente, trabalhador saude pacientes

no negocio da familia Numero (%) Numero (%)
real real

1. Continuo com o negdcio em funcionamento 638 (67,7%) 56 (71,8%)

2. Interrompi as atividades temporariamente 73 (7,7%) 6 (7,7%)

3. N&o estou trabalhando 53 (5,6%) 5 (6,4%)

4. Abandonei o negdcio 127 (13,5%) 8 (10,3%)

5. Troquei por outro negécio 41 (4,3%) 0 -

6. Outros 11 (1,2%) 3 (3,8%)

NUmero total de pessoas que responderam 943 78

% Aqui a proporcao foi calculada tendo como parametro o ndmero de
pessoas que responderam.
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Pergunta 15: Qual foi a sua renda familiar bruta neste Ultimo ano, incluido o imposto? (inclua a pensédo e o
dinheiro que seus familiares lhe enviam para ajudar no sustento)

Instituicdes de

Associacao de

saude pacientes
Renda Numero Numero
(%) (%)
real real

1. Inferior a 1,2 milhde sienes 423 (5,8%) 25 (4,2%)
2. Superior a 1,2 milhdes e inferior a 3 milhGes de ienes 1.663  (23,0%) 80 (13,3%)
3. Superior a 3 milhdes e inferior a 4 milhdes de ienes 1.228 (17,0%) 72 (12,0%)
4. Superior a 4 milhdes e inferior a 5 milhdes de ienes 753  (10,4%) 47 (7,8%)
5. Superior a 5 milhdes e inferior a 6 milhdes de ienes 559 (7,7%) 53 (8,8%)
6. Superior a 6 milhGes e inferior a 8 milhdes de ienes 709 (9,8%) 101 (16,8%)
7. Superior a 8 milhdes e inferior a 10 milhdes de ienes 499 (6,9%) 87  (14,5%)
8. Superior a 10 milhdes e inferior a 20 milhdes de ienes 469 (6,5%) 80  (13,3%)
9. Superior a 20 milhdes de ienes 73 (1,0%) 16 (2,7%)
Sem resposta 859  (11,9%) 41 (6,8%)

Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)

Pergunta 16 A: Qual foi o valor pago as instituicdes de saude?

Instituicdes de

Associacao de

Valor total pago as instituicdes de salde , salde , pacientes
NUmero Numero
(%) (%)
real real

1. Inferior a 500 mil ienes 3.361  (46,5%) 327  (54,3%)
2. Superior a 500 mil e inferior a 1 milhdo de ienes 840 (11,6%) 52 (8,6%)
3. Superior a 1 milh&o e inferior a 1,5 milh&do de ienes 302 (4,2%) 16 (2,7%)
4. Superior a 1,5 milhdo e inferior a 2 milh&es de ienes 119 (1,6%) 12 (2,0%)
5. Superior a 2 milhdes e inferior a 2,5 milhdes de ienes 50 (0,7%) 2 (0,3%)
6. Superior a 2,5 milhdes e inferior a 3 milhdes de ienes 34 (0,5%) 2 (0,3%)
7. Superior a 3 milhdes e inferior a 3,5 milhdes de ienes 24 (0,3%) 2 (0,3%)
8. Superior a 3,5 milhdes e inferior a 4 milhdes de ienes 4 (0,1%) 0 -
9. Superior a 4 milhdes e inferior a 4,5 milhdes de ienes 4 (0,1%) 0 -
10. Superior a 4,5 milhdes e inferior a 5 milhdes de ienes 2 (0,0%) 0 -
11. Superior a 5 milhdes e inferior a 5,5 milhdes de ienes 2 (0,0%) 1 (0,2%)
12. Superior a 5,5 milhdes e inferior a 6 milhdes de ienes 2 (0,0%) 0 -
13. Superior a 6 milhdes e inferior a 6,5 milhdes de ienes 3 (0,0%) 1 (0,2%)
14. Superior a 6,5 milhdes e inferior a 7 milhdes de ienes 1 (0,0%) 0 -
15. Superior a 7 milhdes e inferior a 7,5 milhdes de ienes 2 (0,0%) 0 -
17. Superior a 8 milhdes e inferior a 8,5 milhdes de ienes 2 (0,0%) 0 -
18. Superior a 8,5 milhdes e inferior a 9 milhdes de ienes 1 (0,0%) 0 -
23. Superior a 11 milhdes e inferior a 11,5 milhdes de ienes 1 (0,0%) 0 -
30. Superior a 14,5 milhdes e inferior a 15 milh8es de ienes 1 (0,0%) 0 -
Sem resposta 2.480  (34,3%) 187  (31,1%)

Total 7.235 (100,0%) 602 (100,0%)
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Pergunta 16 D: Qual foi o valor pago para outras instituicdes e pessoas para fazer o tratamento e para
aliviar as sequelas?

Instituicdes de Associagédo de
Valor total pago para outras instituicdes e pessoas , salde , pacientes
Numero Numero
(%) (%)
real real
1. Inferior a 500 mil ienes 1.023  (14,1%) 150 (24,9%)
2. Superior a 500 mil e inferior a 1 milh&o de ienes 154 (2,1%) 23 (3,8%)
3. Superior a 1 milh&o e inferior a 1,5 milh&o de ienes 71 (1,0%) 10 (1,7%)
4. Superior a 1,5 milh&o e inferiora 2 milhdes de ienes 31 (0,4%) 3 (0,5%)
5. Superior a 2 milhdes e inferior a 2,5 milhdes de ienes 21 (0,3%) 1 (0,2%)
6. Superior a 2,5 milhdes e inferior a 3 milhdes de ienes 2 (0,0%) 1 (0,2%)
7. Superior a 3 milhBes e inferior a 3,5 milhdes de ienes 9 (0,1%) 2 (0,3%)
8. Superior a 3,5 milhdes e inferior a 4 milhdes de ienes 4 (0,1%) 0 -
9. Superior a 4 milhdes e inferior a 4,5 milhdes de ienes 0 - 2 (0,3%)
12. Superior a 5,5 milhdes e inferior a 6 milhdes de ienes 1 (0,0%) 0 -
16. Superior a 7,5 milhdes e inferior a 8 milhdes de ienes 1 (0,0%) 0 -
Sem resposta 5.918  (81,8%) 410 (68,1%)
Total 7.235 (100.0%) 602  (100,0%)
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Suplemento 5 — Opinides para referéncia

Reunimos nesta se¢do o contetido de 48 dos 7.885 formularios de pesquisa que, por diversas razoes,

tivemos que escolher como opinides para referéncia. Os que ndo incluimos na estatistica foram

devido aos seguintes motivos: 17 formularios por terem idade inferior a 20 anos, 6 formularios

devido as doengas ndo terem sidos claramente identificadas como céncer do ponto de vista da

medicina e 25 formularios com preenchimento incompleto o que dificultou a analise. Dentre eles, as

principais perguntas e respostas referentes as aflicGes e sobrecargas, foram organizados por periodos.

» Aflicbes e sobrecargas de quando recebi o diagndstico

Inseguranca em relacdo ao futuro, a sobrevivéncia. Medo e iseguranca em relagdo ao
tratamento. Serd que poderei continuar a viver como antes? A escola e 0s amigos
compreenderdo a doencga?

A minha preocupacdo era se conseguiria continuar trabalhando, e se conseguiria pagar o
tratamento.

Como o exame escolar estava préximo, pensei se conseguiria fazé-la, se poderia dirigir
veiculos.

Serd que continuarei a viver? Sobre as despesas médicas.

Sobre a vida daqui para frente. Quando eu receber alta, como fazer com a escola? Sera que
poderei ir ao colegial? Os olhares dos amigos. Inseguranga em relagdo ao futuro. Solidao
durante a internacdo, etc.

Por que fiquei doente com esta idade? Chorava quando ficava sozinho.

Como era estudante de colegial, a minha preocupacdo era com o futuro. Como nédo fui
comunicado do diagndstico logo apds o exame, o motivo do sofrimento era sé a queda de
cabelo.

Como tive cancer, por mais quanto tempo poderei viver? Esterilidade decorrente da
quimioterapia e da radioterapia. Isso me fez pensar seriamente em escolher a viver sozinha.
Como estava afastado dos estudos, a minha preocupacdo era se conseguiria prestar o
vestibular, e se conseguisse, se obteria um resultado satisfatério.

Havia 0 medo de que era uma doenca fatal.

O fato de atrasar os estudos.

Como na época tinha 4 anos, mais do que a preocupagdo com a doenca, tinha muita
inseguranga e medo em relacdo ao tratamento, tinha muita desconfianca em relagdo aos
profissionais de salde.

O que acontecera comigo daqui para frente? Era estudante de colegial, e fiquei preocupado
pensando no futuro. Pensava apenas na morte.

Né&o tinha muito conhecimento sobre a doenga e tinha muita inseguranca em relagdo ao
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futuro. O hospital ficava longe de casa e tive que ficar separado da minha familia. Minha
mae deixou 0 emprego para me acompanhar, e foi dificil de suportar. Ndo pude ir a escola e

ndo sabia quando poderia retornar.

» Aflicdes e sobrecargas do periodo entre o diagndstico até o momento atual

Sobre a necessidade de falar sobre a doenca cada vez que muda de ambiente, como ao
entrar na faculdade, por exemplo, como explicar em caso de falar sobre o assunto. A
inseguranga € 0 medo constante em relagcdo a apresentacdo da recidiva e ao avango da
doenga. Como esconder ap0s a alta, os efeitos colaterais visiveis do tratamento como a
queda de cabelo?

Fiquei preocupado com o custo do tratamento.

Durante a quimioterapia, ndo queria sair por causa da queda de cabelo e comprei uma
peruca, mas isso me deprimia mais e sofria sempre que encontrava com alguém.

Estava frequentando a faculdade de curta duragdo, mas ndo conseguia procurar emprego e
fiquei preocupada com o futuro.

Preocupacdo se surgiria um doador compativel para o transplante da medula. Ao ser
marcado o transplante, se suportaria o tratamento até o final. O fato de me tornar estéril.
Fiquei com problemas no pé e, mesmo vivendo como 0s outros, fiquei isolado em diversas
situag0es.

Quando pensei que poderia estar apresentando recidiva, pensei em como comunicar a
noticia & familia (aos meus pais principalmente). Senti ser um mau filho por ter ficado
doente, e ter causado tanta preocupagdo aos meus pais. Ao decidir o método de tratamento,
fiquei na ddvida se me submeteria a radioterapia. Ficarei estéril por causa da quimioterapia
forte.

E impossivel eu ter muito filhos, é isso.

Juntamente com a inseguranga no momento do diagndstico e a recuperagao fisica lenta nao
permite que eu trabalhe em tempo integral e continuo até hoje trabalhando meio periodo e
fazendo servigos temporarios.

Apresentei recidiva e sofri pensando sobre o sentido da vida e a possibilidade de ndo viver
mais.

Na hora de procurar emprego, preocupo se a seqiiela da doenga néo serd um obstaculo.
Fiquei aflita com a possibilidade de ndo poder casar por ndo poder mais ter filhos.

Como o médico ndo explicou sobre a doenga, sobre os procedimentos e método de
tratamento, fiquei o tempo todo inseguro. Mesmo que o paciente seja uma crianga, gostaria
de que realizasse a informagdo e o consentimento de acordo com a idade da crianca.
Gostaria que houvesse um assistente social de salde no hospital, para dar suporte ndo

apenas durante a internacdo, mas também apds receber a alta. Mesmo depois de terminar
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0 tratamento, ndo pude retomar as minhas atividades devido aos problemas educacionais e
fisicos, durante um certo periodo.

Apos o transplante, sofri com a rejeicdo (GVDH). Devido as varias internagOes repetidas,
as despesas com o tratamento e de internacdo aumentaram, e pensei se deveria continuar
vivendo assim mesmo. N&o posso trabalhar e, ao pensar que precisarei viver sob os
cuidados dos meus pais sem poder ser independente, tudo isso é motivo de inseguranca.
Estive internado repetidas vezes quando estava no ginasio e ndo pude frequentar a escola
como as criangas saudaveis, e a minha preocupacgdo era de estar atrasado em relagdo aos
estudos.

Tenho problema de equilibrio dos nervos autdnomos e de manha tenho uma pequena febre,
dor de cabega, dor de barriga, etc. Consultando o médico, fui informado de que ndo ha
medicamento e nem tratamento para isso. Mas, falto muito as aulas, saio frequentemente
mais cedo da sala e por isso tenho poucos amigos, e ndo estou conseguindo acompanhar as
aulas.

» Aflicbes e sobrecargas atuais

Como a recuperagdo é instavel, ndo sei como me reintegrar a sociedade, como vou viver.
Quando ndo ha sintomas, mesmo se a doenga estiver avancando, ndo pode ser percebido
pela aparéncia, e me preocupo se as pessoas ao redor irdo me compreender.

Como fui dispensado do trabalho, a questdo do sustento daqui para frente e o custo do novo
tratamento pois ainda tenho cancer.

Como sou estudante, tenho medo se conseguirei créditos para passar, se conseguirei me
formar e em como vou procurar emprego. Mesmo que consiga um emprego, como ficard
depois?

Alergia (como ao mosquisto, ao polen e a cachorros). Anomalia na pele. Sintomas de gripe
causados pela queda da imunidade. Sequela da quimioterapia e da radioterapia e 0 medo de
apresentar recidiva. Como responder quando me perguntam sobre a salde, como me
relacionar com as pessoas, etc.

Emprego. Como escolhi uma profissdo que usa o corpo pois era meu sonho de infancia, ndo
sei se a sociedade ird me aceitar. Como o médico me disse que tenho predisposicdo ao
cancer, tenho medo de apresentar recidiva e de ter outro cancer. As despesas médicas sdo
caras.

Conservo o o dvulo congelado, mas seré que conseguirei engravidar e ter filhos?

Ao fazer o transplante, fiquei sem menstruar. Estou fazendo um tratamento hormonal. Se
parar de tomar o medicamento, surgirdo os sintomas da menopausa.

A doenca em si esta totalmente curada, mas estou angustiada com a esterilidade causada
pelos efeitos colaterais. No resultado do exame foi constatado a possibilidade, mas ndo sei
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até onde me recuperarei. Estou me esforgando acreditando no médico.

N&o sei se conseguirei viver normalmente no futuro.

Como continuo tomando o medicamento por causa do tratamento hormonal, fico
preocupado com a possibilidade de ficar com cancer de Utero ou da mama. E como ndo
posso ter seguro, fico preocupada se tiver que ser internado.

Por causa da manifestacdo da sequela final do transplante da medula, estou com disfuncéo
sexual. O fato de ndo poder ter filhos. Fico angustiado em ter que tomar o remédio até a
menopausa afim de evitar a osteoporose. Gostaria que houvesse suporte psicoldgico, além
do suporte fisico aos pacientes transplantados. Como o beneficio para as doencas infantis
cronicas especiais ndo é oferecido a doentes acima dos 20 anos, existe o problema com as
despesas médicas das varias consultas anuais e com as despesas dos medicamentos que
continuarei tomando. N&o tenho direito & penséo para deficientes e preocupo com a minha
sobrecarga financeira.

Sofro pois ainda ndo aceito a minha esterilidade. Tenho medo se poderei me casar no futuro.
Como tenho pouca renda, estou cheia de inseguranca em relagéo ao futuro.

Ap6s um longo periodo de tratamento aumentaram as complicagdes, e tenho medo de nédo
conseguir um emprego devido a minha resisténcia fisica e em relagio a minha
independéncia. Fico preocupado com o aspecto financeiro, pois os medicamentos sdo muito
caros e preciso continuar tomando o resto de minha vida.

Quero retirar o catéter que tenho na minha cabega, mas como ha muitos nervos me
recomendaram a ndo tirar, e assim tenho que continuar me incomodando com o catéter. Os

cabelos ndo estdo nascendo direito e sdo poucos. Estou usando peruca atualmente.
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(Suplemento 6)

Pesquisa da situacao atual das pessoas que tiveram

cancer em relacéo as aflices e sobrecargas

Favor ver novamente o documento “Sobre o propdsito da pesquisa” que
mostramos quando entregamos o formulario de pesquisa e responda por favor.

Gostariamos de utilizar os resultados desta pesquisa para aprimorar a assisténcia
médica para o cancer no futuro. Pedimos a gentileza de sua colaboragao.

de 2003

Representante das instituicfes de satde Nome

Equipe de pesquisa conjunta relativa aos sobreviventes de cancer
financiada pelo Fundo de Pesquisa Cientifica da Previdéncia Social e
do Trabalho e pelo Fundo de Pesquisa do Cancer
Pesquisador chefe: Ken Yamaguchi (diretor geral do Instituto de
Céncer da Provincia de Shizuoka

((Solicitacéo))

1. Este formuléario deve ser preenchido pela prépria pessoa que teve o cancer.

2. Utilize caneta esferografica preta ou azul e favor preencher de forma legivel.

3. Neste formulério por ndo conter informac¢des (como o nome) que possam identificar
a pessoa que preencheu, favor responder francamente, sem ceriménia.

4. Ha possibilidade de que haja perguntas dificeis de serem respondidas ou que lhe
cause desconforto. Neste caso, ndo ha necessidade de responder. Por favor
responda somente o que for possivel.

Apos preenché-lo, favor coloca-lo no envelope que lhe entregamos e colocar no
correio até de ().

(Para maiores informacdes)
Nome das instituicdes de satde (nome dos pesquisador responsavel)
Namero do telefone =k sk sk sk sk sk sk sk sk %k

E-mail ok oskoskoskokoskoskok
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Pergunta 1: Quando foi diagnosticado o seu cancer?

Pergunta 2: Na ocasido, foi diagnosticado como cancer de que 6érgao? Favor

Perguntarei sobe o historico de tratamento, entre outros

Em de

de ou quando tinha

escolher uma alternativa que corresponda ao seu caso.

S

Cérebro

Faringe / laringe
Pulméo

Esofago
Estdmago
Duodeno /

intestino delgado
Intestino grosso
/ reto

8.
9.

10.
11.

Figado

Trato biliar /
vesicula biliar
Pancreas

Rim / glandula
supra-renal

. Bexiga
13.

Pele

1

1
1

1
1
1
2

4. Cavidade
bucal / lingua

5. Utero

6. Ovario /
trompa

7. Mama

8. Préstata

9. Testiculos

0. Tireoide

21.
. Mieloma
23.
24,

25.

Leucemia

Osso

Tecidos moles (musculos /

tecido adiposo)
Outros (

)

Pergunta 3: Passado o tempo, o médico responsavel disse que apresentou

recidiva (metastase) até o presente momento?

Pergunta complementar 3-1: Assinale com um circulo todas as regifes em que

1. Sim

2.

Nao

l

apresentou recidiva (metastase).

—r—» Va4 para a pergunta 4

1.

ook LN

Cérebro /

meninge

Faringe / laringe
Pulméo / pleura
Es6fago
Estdmago

Duodeno / intesti
delgado
Intestino grosso
/ reto

8.
9.

10.
11.

12.
13.
14.

Figado

Trato biliar /
vesicula biliar
Pancreas

Rim / glandula
supra-renal
Bexiga

Pele

Cavidade
bucal / lingua

15

16.

17.
18.
19.
20.
21.

. Utero

Ovario /
trompa

Mama
Préstata
Testiculos
Tiredide
Medula dssea

22
23
24

25
26
27
28

. Glandula linfatica

. 0sso

. Tecidos moles (musculos /

tecido adiposo)
. Corda espinhal
. Periténeo

. Pericérdio

. Outros (
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Pergunta 4: Assinale com um circulo uma alternativa que corresponda a
situacado atual de seu tratamento.

Continuo com o tratamento de cancer
Ja terminei o tratamento de cancer e tenho ido ao hospital para os exames
periodicos

3. Outros ( )

Pergunta 5: Assinale com um circulo em todos os tratamentos que j4 fez nas
Instituicbes de saude.

1. Cirurgia 4. Radioterapia
Cirurgia endoscépica / tordcica / 5. Outros ( )
abdominal

3. Tratamento medicamentoso
(quimioterapia / horménios, outros)

Pergunta 6: Assinale com um circulo em uma alternativa que mais se aproxima a
sua situacdo no cotidiano.

1. Ndo tenho nenhum sintoma em especial, consigo participar de atividade social e
vivo como antes de contrair o cancer, sem sofrer as limitagGes impostas pela
doenca e pelo tratamento.

2. Tenho sintomas leves e limitacdes para os trabalhos que usam o corpo (trabalho
bracal), consigo caminhar e posso fazer servicos leves e sentado (afazeres
domésticos / servigcos de escritério, por exemplo).

3. Consigo caminhar e cuidar de mim mesmo, mas as vezes preciso de ajuda dos
outros. Ndo consigo fazer servicos leves, e fico acordado mais da metade do dia.

4. Consigo cuidar de mim mesmo até certo ponto, mas freqlientemente preciso da
ajuda dos outros e fico mais da metade do dia deitado.

5. Na&o consigo cuidar de mim mesmo, necessito constantemente da ajuda dos
outros e fico o dia inteiro deitado.
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Il Gostaria de perguntar sobre as aflicdes e preocupacgdes que teve ao
receber o diagnéstico de cancer, o seu tratamento, e como resolveu
esses problemas.

Pergunta 7: Quais eram suas aflicbes e preocupacdes? Assinale com um circulo
todas as alternativas que correspondam ao seu caso.

A W DN -

0 N o o

Sofrimentos fisicos como dor, efeitos colaterais e seqlielas

Depressdo, inseguranga, panico e outros problemas de ordem psicolégica

Relacionamento conjugal, relacionamento com os filhos e com os demais familiares

No trabalho, relacionado com posicdo social e relagBes pessoais além da relacdo com a
sociedade

Relacionamento com os médicos e enfermeiros

Questdes financeiras como renda, custo do tratamento e poupancga para o futuro

Como viver no futuro, relacionado a razdo de viver

Outros ( )

Pergunta complementar 7-1: Conte em detalhes o que o afligiu “(a) quando foi
diagnosticado como cancer”.

Pergunta complementar 7-2: Conte em detalhes o que o afligiu “(b) do
diagndstico até o momento atual”, juntamente com o motivo dessa aflicao.

(Quando )

Pergunta 8: Procurou conversar com alguém na tentativa de resolver os
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problemas surgidos em cada uma das situacfes citadas na pergunta 7? Assinale

com um circulo o numero correspondente. (Se assinalar o numero 1 em todos 0s

itens, avance para a pergunta 10.)

a. Quando foi | b. Do diagndstico
diagnosticado até o momento | Agora
A . de 2003)
como céancer atual
N&o ‘Quis  conversar 1 1 1
com ninguém
Tentei conversar, ou 2 > 2
conversei

Pergunta 9: Se vocé assinalou pelo menos uma vez 0 numero “2. Tentei

conversar, ou conversei” da pergunta 8, escolha na lista abaixo todas as
pessoas ou instituicbes que correspondam e preencha com 0s respectivos

numeros ou co6digos.

1. Familiares 6. Associagdo de a. Sala de orientacdo
2. Amigos / conhecidos pacientes / grupo de pessoal do hospital
3. Parentes auto-ajuda b. Balcdo de orientacdo
4. Superiores / colegas 7. Médico responsavel pessoal do governo da
5. Pacientes que sofrem do 8. Enfermeiro Provincia, do municipio
mesmo mal que conheci (enfermeira) ou bairro
durante a internacdo 9. (Ijtros C. Outrasinstitiigﬁes
a. Quando foi | b. Do diagnostico
diagnosticado atté o momento | & Agora
. | de 2003)
como céancer atual
Conversei e fiquei mais
aliviado
Conversei, mas ndo fiquei
aliviado
Tentei conversar, mas néo

quiseram me ouvir

Hesitei em conversar, e acabei
ndo conversando

Tentei conversar, mas nao
consegui encontrar com quem
converar

[Pergunto a todos]

Pergunta 10: Para aliviar as aflicdes e preocupacdes que teve no passado ou
para aliviar os que ainda tem, o que vocé acha que € necessario? Escreva

livremente por favor.
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Il E finalizando, queremos perguntar um pouco de vocé.

Pergunta 11: Queremos saber a data de seu nascimento.

de meés Ano

Pergunta 12: Favor Informar o seu sexo.

1. Masculino 2. Feminino

Pergunta 13: Favor informar sobre a sua familia.

Pergunta complementar 13-1: Vocé é casado(a) atualmente? Assinale com um
circulo uma alternativa que corresponda ao seu caso.

1. Solteiro(a) 2. Casado(a) 3 Divorciado(a) / viavo(a)

Pergunta complementar 13-2: Vocé mora com quem atualmente? Assinale com
um circulo todas as alternativas que correspondam ao seu caso.

1. N&o mora com ninguém 7. Seus irmaos

2. Conjuge (esposo ou esposa) 8. Irméos do cbnjuge

3. Seu pai 9. Filhos

4. Sua mae 10. Cédnjuges dos filhos

5. Sogro 11. Netos

6. Sogra 12.  Outros ( )

Pergunta complementar 13-3: Agora vamos perguntar para as pessoas gue tém
filhos. Assinale com um circulo uma alternativa que corresponda a situacédo dos
seus filhos.

1. O filho mais novo ainda ndo estd no primario

2. O filho mais novo estd no primario ou no ginasio

3. O filho mais novo esta no colegial

4. Todos os filhos ja terminaram o colegial, mas alguns estdo na faculdade,
faculdade de curta duracdo, escola técnica, etc.

5. Todos os filhos estdo empregados ou casados e sdo independentes

6. Outros (em detalhes: )
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Pergunta 14: Fale sobre o seu trabalho.

Pergunta complementar 14-1: Separando o seu trabalho antes e depois de ser
diagnosticado o cancer, quais os itens da tabela abaixo correspondem a vocé?

Escolha uma alternativa por cada item e preencha a resposta com o numero
correspondente.

<Campo de alternativas>

<Campo de respostas>

n

Noohkw

8.
9.
10.
11.
12.

Autdnomo (emprega de 1 a 4 pessoas)
Empresario independente (empresa
profissional liberal)

Trabalha no negdcio da familia
Administradores e diretores, exceto autdnomos
Empregado permanente de empresa privada
Funcionério publico permanente

Empregado temporario / trabalhador em meio periodo /
temporal

Trabalho em casa

Dona-de-casa em tempo integral

Estudante

Desempregado

Outros (em detalhes: )

particular /

Quando foi
diagnosticado

Atualmente
(Hoje, em
de 2003)

Pergunta complementar 14-2: Entdo, o conteudo do trabalho corresponde no
geral a quais itens da lista abaixo? Escolha uma alternativa de cada e preencha

no campo de resposta com o nidmero correspondente.

<Campo de alternativas>

<Campo de resposta>

13.
14.

15.

16.
17.

18.

19.
20.
21.

Agricultura, silvicultura e pesca

Transporte / comunicacdo / seguranca

(Motorista, policial, funciondrio do correio, etc.)
Trabalhador no processo de producdo (operario de
fabrica, de construgdo, etc.)

Prestador de servigos (cabeleireiro, cozinheiro, etc.)
Trag)alhador de comércio (lojista, balconista, vendedor,
etc.

Servigos de escritorio (servigos administrativos em
geral como administracdo geral, recursos humanos e
contabilidade)

Geréncia (acima de chefe de secdo das empresas e
reparticdes publicas)

Profissional especializado (médico / advogado /
professor, etc.)
Outros (em detalhes: )

Quando foi
diagnosticado

Atualmente
(Hoje, em
de 2003)

Pergunta complementar 14-3: Assinale com um circulo uma alternativa que

\

corresponda a situacdo da empresa em gque trabalhava ou ao negécio que
administrava quando foi diagnosticado o cancer.

[Para quem estava empregado]

ok wn e

Continuo trabalhando
Estou afastado(a)

Pedi demisséao

Fui despedido(a)

Outros ( )

ou

[Autdnomo, empresario independente,

trabalhador no nego6cio da familia]

I S o

Continuo com o negécio em funcionamento
Interrompi as atividades temporariamente
N&o estou trabalhando

Abandonei o negécio

Troquei por outro negocio

Outros ( )
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Pergunta 15: Qual foi a sua renda familiar bruta neste altimo ano, incluido o
imposto? (inclua a pensédo e o dinheiro que seus familiares lhe enviam para
ajudar no sustento)

1. Inferior a 1,2 milhGe sienes 6. Superior a 6 milhGes e inferior a
2. Superior a 1,2 milhdes e 8 milhdes de ienes

inferior a 3 milhdes de ienes 7.  Superior a 8 milhdes e inferior a
3. Superior a 3 milhGes e 10 milhdes de ienes

inferior a 4 milhdes de ienes 8.  Superior a 10 milhdes e inferior a
4. Superior a 4 milhGes e 20 milhGes de ienes

inferior a 5 milhdes de ienes 9.  Superior a 20 milhdes de ienes
5.  Superior a 5 milhGes e

inferior a 6 milhdes de ienes

Pergunta 16: Aproximadamente de quanto foi o valor gasto neste Ultimo ano (de
01 de janeiro a 31 de dezembro de de 2002) para o tratamento do cancer e para
aliviar as sequelas? Responda respectivamente.

o . A mil
A. Valor total pago as instituicdes de saude | | | .
; ; ; ienes
(1) Restituicdo do pagamento de mil
tratamento com custo elevado ! ! ! ienes
(2) Valor do seguro de tratamento médico mil
recebido e beneficio para internagio ienes
(3) Valor do beneficio destinado a mil
cobertura de outras despesas médicas : : : ienes

(Exemplo: beneficio proveniente de 6rgdos voluntarios de auxilio matuo)

mil (Ndo € necessario
B. Subtotal ((1)+(2)+(3)) . )

ienes fazer o célculo)
C. Valor efetivamente pago as instituicdes mil (Ndo €& necessario
de saude (A-B) i i i ienes fazer o calculo)
D. Valor pago a outras instituicdes,
excluindo as de saude, para o tratamento e mil
para aliviar as seqtelas | | | ienes

mil (Ndo é necessario
E. Valor total (C+D) . )

lenes fazer o calculo)

Muito obrigado por colaborar conosco até o fim.
Suas preciosas opinides serdo de grande valia para o aprimoramento do
tratamento de cancer no futuro.
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Relatorio de pesquisa da situacdo atual das pessoas que tiveram cancer em
relacdo as aflicdes e sobrecargas
Vozes das 7.885 pessoas que enfrentaram o cancer
- Para a elaboracgéo do “Banco de Dados sobre as

aflicOes e preocupacdes causadas pelo Cancer”

Publicado em junho de 2004

“Sociologia do Cancer” da equipe de pesquisa conjunta
- Pesquisador responsavel: Ken Yamaguchi
(Diretor geral do Instituto de Cancer da Provincia de Shizuoka)
T411-8777 Shimonagakubo 1007, Nagaizumi-cho,
Sunto-gun, Provincia de Shizuoka
TEL 055-989-5222 (Representacgdo)
FAX 055-989-5783

“Estudo Socioldgico do Cancer” realizou a “Pesquisa da situacdo real das aflicbes e as sobrecargas
das pessoas que tiveram cancer” reunindo aqui os resultados.
Financiado pelo Fundo de pesquisa cientifica da Previdéncia Social, Bem-estar e do Trabalho.
Projeto de pesquisa clinica para a promogdo da estabilidade e eficiéncia do uso da tecnologia no
tratamento médico. A equipe deu énfase nos cuidados psicoldgicos dos sobreviventes recentes
de cancer de curto prazo (no periodo de 5 anos apo6s o tratamento), e Pesquisa cientifica da
situacdo da consulta médica.
Financiado pelo Fundo de pesquisa do Cancer do Ministério da Salde, do Trabalho, e da
Previdéncia Social e Bem-estar. Equipe de “Estudo sobre a adaptacdo dos sobreviventes de
cancer a sociedade”.
Financiado pelo Fundo de pesquisa do Cancer do Ministério da Salde, do Trabalho, e da
Previdéncia Social e Bem-estar. Equipe de “Pesquisa sobre o estabelecimento do tratamento
correto de cancer no Japdo”.
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