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RESUMO

Pereira NF. Elaboracédo e avaliacdo de um instrumento de qualidade de vida para
avaliar mucosite oral em pacientes oncoldgicos. [tese]. Sdo Paulo: Universidade de
Sao Paulo, Faculdade de Odontologia; 2021. Versao Corrigida.

Introdugdo: Mucosite oral é um efeito colateral dos tratamentos oncoldgicos,
caracterizado por lesdes orais que vao de eritema a Ulceras que podem causar dor
intensa e restricdo de dieta. E conhecida como condicao limitante e de grande impacto
na qualidade de vida (QV). Objetivo: Elaborar um novo instrumento para avaliar a QV
relacionada a mucosite oral. Material e método: Pesquisa através de métodos mistos,
iniciando com entrevistas qualitativas analisadas pelo método de Bardin e método
Reinert, com o programa IRAMUTEQ), seguido do método Delphi com quatro rodas de
entrevistas e discussfes com especialistas. A primeira versao do instrumento passou
por um pré-teste com 10 pacientes, com analise quantitativa e qualitativa, seguido de
outra rodada de especialistas. Resultados: O material das entrevistas qualitativas
apontou os termos dor e alimentagdo como centrais na experiéncia de mucosite oral,
além de fornecerem véarias palavras-chave para definicdo dos constructos. Baseado
nesse material e na literatura, 4 especialistas formularam 34 perguntas enviadas para
outros 10 especialistas de diferentes regides e instituicdes brasileiras que analisaram
a clareza, ortografia e necessidade de cada pergunta para o questionario. As
alteracoes pertinentes foram realizadas, revisadas e novamente discutidas. A primeira
versao foi apresentada a 10 pacientes que nao participaram das entrevistas
gualitativas e responderam o grau de entendimento e necessidade de cada pergunta.
A analise final do pré-teste reformulou alguns tempos verbais e palavras de dificil
compreensao, dando forma a versao final do instrumento. Discusséo: Embora existam
bons instrumentos para mensurar QV e mucosite oral, apresentamos novas questdes
sobre impactos financeiros, interrupcao de tratamento, alteracdo de saliva, perda de
peso relacionada diretamente com a mucosite oral e aspectos psicossociais.
Concluséo: Foi elaborado um novo instrumento para mensurar oS impactos mucosite

oral em pacientes oncolégicos.

Palavras-chave: Questionario. Instrumento. Qualidade de Vida. Mucosite oral.






ABSTRACT

Pereira NF. Development and evaluation of a quality of life instrument to evaluate
oral mucositis in cancer patients [thesis]. S&o Paulo: Universidade de Sao Paulo,
Faculdade de Odontologia; 2021. Verséo Corrigida.

Introduction: Oral mucositis is a side effect of cancer treatments, characterized by oral
lesions ranging from erythema to ulcers that can cause severe pain and diet
restrictions. It is known as a limiting condition with a high impact on quality of life (QoL).
Objective: To develop a new instrument to assess QoL related to oral mucositis.
Material and method: Research through mixed methods, starting with qualitative
interviews analyzed by Bardin's method and Reinert method, with the IRAMUTEQ
program, followed by the Delphi method with four rounds of interviews and discussions
with experts. The first version of the instrument underwent a pre-test with 10 patients,
with quantitative and qualitative analysis, followed by another round of specialists.
Results: The material of the qualitative interviews pointed out the terms pain and
feeding as central in the oral mucositis experience, besides providing several keywords
for defining the constructs. Based on this material and the literature, 4 experts
formulated 34 questions sent to another 10 specialists from different regions and
institutions who analyzed the clarity, spelling and need of each question for the
guestionnaire. The relevant changes were made, reviewed and discussed again. The
first version was presented to the patients who answered the degree of understanding
and need of each question. The final analysis of the pre-test reformulated some verbal
tenses and words that were difficult to understand, forming the final version of the
instrument. Discussion: Although there are good tools to measure QoL and oral
mucositis, we present new questions about financial impacts, treatment interruption,
saliva alteration, weight loss directly related to oral mucositis and psychosocial
aspects. Conclusion: A new instrument was developed to measure oral mucositis

impact in cancer patients.

Keywords: Questionnaire. instrument. Quality of Life. Oral mucositis.
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1 INTRODUCAO

A mucosite oral (MO) é um efeito colateral significativo em pacientes
oncolégicos e transplantados de células-tronco hematopoiéticas, sendo que
aproximadamente 75% dos que recebem quimioterapia ablativa ou irradiacdo de
corpo total (Total Body Irradiation) tem essa inflamagéo (1). Essa condi¢cdo apresenta
grande repercussao no estado geral de saude do paciente, sendo significativamente
associada ao aumento da mortalidade geral por este agravo (2). Essa condi¢éo €
descrita pelo National Cancer Institute (NCI), dos Estados Unidos da América, como
uma inflamac¢do da mucosa oral, que ocorre em consequéncia da exposicdo aos
farmacos utilizados na quimioterapia e na radioterapia de ionizacgéo (3). O risco global
de desenvolvimento de MO varia, sendo influenciado pelo diagnéstico do doente, a
idade, o nivel da sua saude oral, e o tipo de tratamento necessario, dose e frequéncia
da administracdo de farmacos (4).

Sua fisiopatologia é caracterizada por alteracdes fisioldgicas das células
epiteliais, que vao desde o eritema a Ulcera. No entanto, os danos no tecido endotelial,
microvascular e conjuntivo precedem um dano epitelial, o que significa que a mucosite
oral tem inicio numa fase muito prematura do tratamento (5).

Complicagdes diretas ou indiretas da MO como dor, sangramentos, desnutricao
e infeccdo aumentam a necessidade de analgésicos sistémicos, nutricdo parenteral e
hospitalizagdo prolongada, afetando a qualidade de vida e a longevidade desses
pacientes (6, 7). Aléem do comprometimento clinico, a MO tem impacto fisico e
psicossocial, fazendo com que os pacientes considerem a MO como um dos principais
sintomas e a principal causa de sofrimento no tratamento do cancer. Estima-se que
38% deles sofram de depresséo, por conta dos sintomas (8).

Qualidade de vida € um termo que vem ganhando mais visibilidade, embora
nao seja um termo novo, pois visa garantir o cuidado na totalidade do individuo (9),
essa definicdo vai desde satisfacdo com a prépria vida (10) até a definicdo de bem-
estar e felicidade (11).

Os instrumentos estruturados que mensuram a qualidade de vida relacionada
aos agravos em saude buscam quantificar dados subjetivos. A maioria deles divide os
guestionarios em scores para estratificar os participantes em grupos ou quantificam

os dados em médias. Para que esse objetivo seja atingido, € necessario que sejam
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estruturados por especialistas, para incluir as questdes que impactam a QV (12). A
elaboracdo desses instrumentos pode ser baseada em um modelo teérico que
proponha uma relagdo comportamental entre os fatores psicossociais e o0s resultados
patolégicos, porém sem desconsiderar as interligacdes fisioldgicas (13). Na literatura
existem diversos instrumentos que mensuram qualidade de vida, como o World Health
(WHOQoL) desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (14). Esse
instrumento foi validado em varios idiomas, inclusive para o portugués brasileiro. Ele
apresenta uma versao reduzida (WHOQoL-BREF) para ser utilizado como alternativa
mais rapida para os estudos e para a rotina clinica (15); observam-se também versdes
para grupos especificos como o WHOQoL-OId para idosos (16). Ha ainda
instrumentos especificos para dor em pacientes onco-hematoldgicos, que tratam de
mensurar a qualidade de vida relacionada a condicdo clinica especifica desses
pacientes (17).

Portanto, mensurar QV é uma importante ferramenta para que ndo sejam
tratadas apenas as doencas e sintomas, mas o paciente como um todo, incluidos suas
queixas e valores no tratamento, além de ampliar a avaliacdo de progndstico e
sobrevida. Embasado na experiéncia do grupo que utilizou trés questionarios: OHIP-
14, OMQoL e PROMS Scale para avaliar os impactos da mucosite oral na qualidade
de vida de pacientes submetidos a transplante de células-tronco hematopoiéticas (18),
foi observada a necessidade de um instrumento mais preciso e que fosse compativel

com a rotina dos servicos hospitalares.



23

2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 QUALIDADE DE VIDA

Qualidade de vida (QV) é um conceito aplicado para estudos sociais,
trabalhistas, civicos, econdmicos, ambientais, culturais e de saude, principalmente,
para avaliar essa inter-relagcdo para uma pessoa ou grupos (19). Existem diferentes
abordagens e tentativas de definicdo desse constructo, normalmente a definicdo
acontece levando em conta a totalidade da pessoa, englobando os aspectos fisicos,
psicolégicos e espirituais, somados ao ambiente, aos aspectos sociais, politicos e
econbmicos (20, 21). Devido a grande popularizacdo do termo e das discussoes, a
OMS reuniu especialistas que definiram QV como a autopercepc¢ado do individuo
dentro do contexto que ele esta inserido, levando em conta sua cultura, objetivos,
expectativas, valores, padrées e preocupacoes (22). Definicdo que segue a mesma
linha de raciocinio do conceito de salude que envolve multiplas dimensbées do ser
humano (23), bem definido pela OMS como completo bem-estar fisico, mental e social

e ndo meramente a auséncia de doenca (24).

A introducdo do conceito qualidade de vida nas ciéncias médicas ampliou a
visdo sobre o paciente porgue deixou de mensurar apenas 0s aspectos bioldgicos e
das doencas e passou a realizar uma avaliacdo de bem-estar global (25), permitindo
gue ndo fossem usados apenas os indicadores de morbidade e mortalidade, mas
extrapolasse para uma visdo cada vez mais ampla e proxima da vida cotidiana do

paciente (26).

O termo Qualidade de vida relacionada a Saude (QVRS) tem uma limitacédo
porque tende a retirar fatores que ndo sdo sobre saude em si, mas tem grande
influéncia sobre a vida das pessoas. Por exemplo, por vezes sdao descartados
aspectos politicos e econdmicos que também interferem nas condi¢cdes de saude
individuais ou coletivas (27). Para alguns pesquisadores, a saude seria uma dimensao
da qualidade de vida e ndo os sintomas clinicos ou estado geral de saude (28). O
termo, ainda, pode ser usado para escalonar saude, atribuindo diferentes valores para

estados de salde ou até mesmo realizar ajustes por ano ou idade, comparando com
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influéncia de algum tratamento ou nova tecnologia que foram inseridos na vida do
entrevistado (29). Muitas vezes, o0 que de fato esses instrumentos mensuram séo 0s
aspectos fisicos e mentais do paciente, dor e limitacdes, relacdes sociais e vitalidade
(30). Ha anos diferentes autores tém discutido e questionado se estes instrumentos
de saude que avaliam qualidade de vida ou aferem, apenas, uma autopercep¢ao do
estado de saude (31, 32).

Existe uma variedade de instrumentos que tem como objetivo mensurar
gualidade de vida. Uma revisédo sistematica publicada em 2019 que usou termos como
qualidade de vida e Saude autorrelatada incluiu 163 estudos com 51 instrumentos
diferentes, sendo 43,7% deles questionarios genéricos e 0s outros sobre condi¢des
de saude ou doencas especificas. A maioria dos artigos incluidos foi sobre cancer,
responsaveis por trés vezes mais publicacdes do que o segundo e terceiro colocados,
que foram sobre salde mental e doencas cardiacas. Outro aspecto importante € o
volume de publicacdes que relaciona qualidade de vida e medicina ou qualidade de
vida autorrelatada e saude; o nimero é tao alto que houve uma revisdo sisteméatica
gue analisou publicacdes que ocorreram no intervalo de uma semana e encontrou 364
publicacdes. Para mostrar que esses dados ndo eram uma excecao foi realizada outra
busca similar apds dois meses e 0 numero encontrado foi bem parecido, com 383

artigos publicados também em um intervalo de sete dias (33).

Os instrumentos sdo organizados em grupos, 0s quais sao chamados de
dimensdes, as quais normalmente sédo a cerca de: dor, alimentagcdo, comunicacao,
lazer, trabalho, socializacdo, descanso, emocfes, sexualidade e atividades diarias
(34, 35). Essas dimensdes podem mensurar e classificar os dominios fisicos como dor
e limitacdo, sobre a independéncia para realizacdo das atividades basicas ou
rotineiras, psicologicas sobre impacto de depresséo e ansiedade ou outros disturbios
ocasionados, autoavaliacdo sobre bem-estar e aspectos sociais de como o individuo

vai estabelecer suas relacdes (36).

Algumas éareas trazem instrumentos que inserem dimensdes proprias de
determinados contextos, por exemplo, um questionario utilizado para mensurar
qualidade de vida em estudantes universitarios colombianos apresentou as seguintes
dimensdes: bem-estar fisico e psicolégico, emocdes, autopercepcdo, autonomia,

relacionamentos com familiares, com amigos e com a sociedade, ambientais,



25

educacionais e financeiros, pois foi elaborado de acordo com relatos de universitarios
(37).

Um instrumento bem estabelecido na literatura, que tem sido utilizado ha quase
duas décadas para pacientes com cancer em regido de cabeca e pescoco, é a escala
de Qualidade de Vida da Universidade de Washington (UW-QOL), que avalia a ultima
semana do entrevistado, em 12 dominios que abordam dor, atividades cotidianas,
recreacdes, paladar, saliva, humor e ansiedade. Existe uma outra parte do
guestionario com trés questbes perguntando como O paciente se sente em
comparacdo had um més antes do diagnéstico de cancer, outra questdo € sobre
gualidade de vida relacionada a saude e uma sobre o contexto geral de qualidade de
vida (38, 39).

Instrumentos formulados para situagbes ou doencas especificas podem
abranger peculiaridades ndo encontradas ou vividas em outras situacfes (22); por
exemplo, quando sédo abordados pacientes que vivem com o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV), os instrumentos amplamente utilizados na literatura ndo trazem
guestdes como aceitacao da doenca, confianga no profissional que o acompanha, no
sigilo das informacdes e acerca de sexualidade. Aspectos esses que sao fortemente
vivenciados e levantado por esse grupo de pacientes, sendo melhor abordados por
guestionarios e instrumentos especificos (40). Os instrumentos também podem
mensurar a melhora da qualidade de vida apés a inser¢cdo de novos hébitos como
atividade fisica (41).

A uniformizacado dos instrumentos/questiondrios poderia facilitar a comparacgéo
dos trabalhos com diferentes grupos e instituicdes (42). Levando em conta o aspecto
das multiplas dimensBes da qualidade de vida, diferentes abordagens e
comparabilidades entre estudos e centros, o questionario WHOQoL-100 se destaca
(43). Ele foi desenvolvido por quinze centros internacionais de pesquisa (44), esse
instrumento teve suas propriedades analisadas devidamente e os dados foram bem
aceitos na literatura. Ele foi adaptado para muitos idiomas e culturas (45, 46) e ganhou
uma versao reduzida (WHOQOL-BREF) para diminuir o tempo de aplicacdo (47- 49).

A elaboracao dos instrumentos consiste em etapas fundamentais que requerem
aplicacao tedrica, experimental e estatistica. Uma delas € a validacdo, que procura

saber se o questionario consegue captar aquilo que se prop6s a medir (50). Esse
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processo requer varias etapas, como a validacdo de conteddo que analisa a
sensibilidade dos itens a fim de avaliar o que foi proposto e a validacdo de constructo
(51).

Entre os métodos disponiveis na literatura esta a técnica Delphi, que € muito
utilizada nas ciéncias humanas para transformar conhecimentos adquiridos na pratica
em método cientifico provado. Normalmente é feito por comités de especialistas e com

a aplicacdo de um instrumento em uma pequena parcela da amostra (52- 54).

Outro aspecto importante para utilizacdo desses instrumentos € a validacéo
transcultural, pois alguns itens podem conter aspectos particulares de algum pais ou
regido (55). Esse processo acontece apds a autorizacdo da equipe que desenvolveu
e possui os direitos autorais o instrumento (56). O processo se inicia com uma revisao
de literatura e apreciacdo ética, sequencialmente acontece a traducdo por dois
autores independentes, nativos da cultura para que sera traduzida; ha uma discusséao
na literatura sobre a experiéncia tedrica com o tema, e é pertinente que pelo menos
um dos tradutores tenha experiéncia com o tema proposto (57) e que a linguagem
seja simples e adaptada para o publico-alvo (58). A terceira parte consiste na
conciliacao das duas traducdes que pode ser feita por um terceiro tradutor ou reunindo
os dois tradutores com o lider do grupo de trabalho (59). A seguir, acontece uma
traducao reversa desse questionario para saber se houve ou nao perda de significado
do conteudo original, seguindo os critérios da etapa da traducéo (60). O quinto passo
€ revisar o material e o instrumento elaborado por um comité de especialistas formado
por todos que participaram das etapas anteriores, além de pelo menos um especialista
em idiomas, em métodos e em saude (61). Por fim, é feito o pré-teste que aplica o
instrumento em uma pequena parcela do publico-alvo e a validacdo acontece com

avaliacdo das propriedades psicométricas e com testes estatisticos (62).

Conhecidos instrumentos de qualidade de vida em pesquisa odontoldgica
passaram por esse processo para utilizacdo na populacao brasileira, tais como: Oral
Health Impact Profile (OHIP) (62), Child’s and Parent’'s Questionnaire about Teeth
Appearance (63), McGill Pain Questionnaire (MPQ) (64), Oral Impact on Daily
Performance (OIDP) (65), Child Perceptions Questionnaire (CPQ) (66), Early
Childhood Oral Health Impact Scale (ECOHIS) (67), Family Impact Scale (FIS) (68),
Quality of Masticatory Function Questionnaire (QMFQ) (69), Corah's Dental Anxiety
Scale (70).
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Nesses processos, 0s autores podem chamar atencdo para algum aspecto
importante que difere naquela cultura, como o estudo persa que adaptou o WHOQoL
e trouxe na discussao que o dominio espiritualidade, pois considerou essa dimenséao
inadequada para uma populacdo majoritariamente islamica, sugerindo mais pesquisas

e adaptacOes para validar esse dominio (71).

Para que um estudo de QV tenha qualidade é necesséario que os autores
definam qualidade de vida, expliquem o motivo pelo qual escolheram determinado
instrumento, fagam uma avaliacdo sobre qualidade de vida global, além de definir e
explicar a amostra, os critérios de sele¢do e excluséo, realizem testes estatisticos

apropriados (72).

Como as pesquisas que abordam qualidade de vida tém interesse em explorar
condicbes que afetam diretamente o individuo, a familia ou a sociedade, podem tocar
em questdes de conflitos éticos e/ou trazendo sofrimento ao recordar de condigbes
dificeis como adoecimento e luto ou até esbarrar nos direitos humanos. Isso é
especialmente importante ao abordar pessoas mais vulneraveis como idosos,

pacientes graves ou refugiados (73).

Também ao conversar sobre qualidade de vida sdo levantadas emoc¢des ou
guestionamentos positivos e negativas, podemos levar o entrevistado a se deparar
com questdes de grande insatisfacdo quanto ao tratamento, a profissdo ou a dilemas
existenciais, sem apresentar possibilidades ou recursos para tratar ou ajudar o
paciente (74). Por isso, € importante que os profissionais de saude ao aplicarem
instrumentos que mensurem qualidade de vida garantam os direitos do paciente,
seguranca, bem-estar e confiabilidade das informacdes, tenham respeito com a

cultura, crengas e religido do entrevistado (75).

2.2 SAUDE BUCAL

Saude bucal também é um termo que foi definido pela Federacdo Dentaria
Internacional (FDI) para alinhar as discussodes e entendimentos, definida como estado
de bem-estar da boca, sem dor orofacial, sem infec¢cbes, sem dentes perdidos ou

outras doencas ou condi¢cOes que incapacitem o sorriso, a fala, a mastigacado e com
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bem-estar psicossocial (76). As doencas bucais tém alta prevaléncia em todo o mundo
e trazem um grande impacto na qualidade de vida das pessoas, pela questdo em si e
por demostrar grande problema socioecondmico, porque a condi¢cdo bucal € muito

diferente entre as pessoas de baixa e alta renda (77).

Uma série recente e de grande impacto publicada na revista The Lancet
chamou atencéo pela gritante necessidade de readequacédo social da Odontologia,
gque em muitos paises € inacessivel para a maioria da populacéo, além de ficar
separada dos outros servi¢os de saude, aumentando essa desigualdade de acesso e

de integracao de saude (78).

Um indicador bastante usado nas pesquisas epidemiologicas que trazem
associacdo entre saude geral e saude bucal € o niumero de dentes perdidos, que ja
mostrou relacdo com a mortalidade por doencas cardiovasculares (79), com a
etiologia de cancer em cabeca e pescoco (80), e com reducédo na qualidade de vida
(81, 82).

Além dessas condi¢cdes corriqueiras, alguns tratamentos médicos podem
acarretar danos a cavidade oral, como é o caso da carie de radiagéo, ocasionada pela
radioterapia em regido de cabeca e pescoco (83), lesdes orais pelas alteracbes
sisttmicas pelos tratamentos de hemodidlise (84) e as mucosites orais pela

guimioterapia e/ou radioterapia (85).

2.3 MUCOSITE ORAL

A mucosite oral (MO) é um efeito colateral frequente e impactante em pacientes
oncolégicos que acarreta alteragbes orais que vao de eritema a Ulceras extensas,
trazendo riscos para o paciente pela limitacdo de alimentacao via oral, a ponto de
alguns pacientes precisarem de dieta enteral ou pela capacidade dos microrganismos
de disseminar infecgbes bucais, causando infeccbes sistémicas, jA que a barreira
epitelial foi rompida (86). Complicacdes diretas ou indiretas da MO como dor,
sangramentos, desnutricdo e infeccdo aumentam a necessidade de analgésicos
sistémicos, nutricdo parenteral e hospitalizacéo prolongada, afetando a qualidade de

vida e a longevidade desses pacientes (87, 88) e em alguns casos chega a atrapalhar
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o tratamento oncoldégico, j4 que a presenca de MO pode levar a reducdo de dose da
guimioterapia para ndo agravar a MO ou até a suspensdo da quimioterapia ou
radioterapia aumentando o intervalo entre as sessdes (89). Além do comprometimento
clinico, a MO tem impacto fisico e psicossocial, fazendo com que o0s pacientes a
considerem como um dos principais sintomas e importante causa de sofrimento no

tratamento do cancer (90).

Os sinais clinicos da MO podem ser alteracdo da coloracdo da mucosa pela
hiperemia, até a ruptura do epitélio em lesdes conhecidas como Ulceras. No entanto,
0s pacientes podem apresentar sintomas como dor antes de apresentarem alteracdes
visiveis, pois os danos nos tecidos endotelial e conjuntivo precedem o dano epitelial
(91). O modelo mais usado define que a primeira etapa, a iniciacdo, aconteca com o
dano direto da quimio e/ou radioterapia ao acido desoxirribonucleico (DNA), gerando
radicais livres e oxigénio reativo, que em um segundo momento causara morte celular.
Em resposta a esse acontecimento surge a fase de geracdo de resposta, também
chamada por alguns autores de fase inflamatéria ou vascular (92). Onde ha maior
namero de citocinas, como as Interleucinas e fatores de necrose tumoral a (TNF-a)
gue mediam a inflamac&o aumentando a vascularizacdo subepitelial. A partir desse
ponto, os danos ja ndo podem ser reparaveis no ciclo celular e passa acontecer morte
das células epiteliais basais por apoptose. Esse aumento de vascularizagéo faz com
gue cheguem mais quimioterapicos a mucosa oral (93).

Como a MO é um claro mecanismo de feedback positivo, vai acontecer a
amplificacdo das respostas, entrando na terceira fase que € a de sinalizacdo e
amplificacdo que € ativado pelo TNF alfa, causando danos celulares e teciduais.
Clinicamente, é observado eritema nas mucosas, seguido de mais aumento do TNF e
de interleucinas, chegando a quarta fase, onde acontece a ulceracdo do epitélio;
normalmente essa fase acontece nos periodos de neutropenia, que facilita a
coinfecgéo por microrganismos e por isso, comumente apresenta a pseudomembrana
de fibrina, ficando restrita a regides nao queratinizadas como palato mole, ventre e
laterais da lingua, gengivas e mucosas labiais e jugais (94). A quinta e Ultima fase € a
de reparacédo, onde ocorre a proliferacdo celular e re-epitelizacdo, apdés a migracéo

das células epiteliais que migram pela pseudomembrana até o centro da Ulcera (91).

O risco global para o aparecimento de MO é variavel, sendo influenciado pelo

diagnostico do paciente, a idade, o padrdo de higiene, e o tipo de tratamento
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necessario, considerando a dose e frequéncia da administracdo de farmacos (95). A
radioterapia em regido de cabeca e pescoco apresentam a maior incidéncia de MO,
sendo relatada em 100% dos pacientes, mesmo com tratamentos preventivos (96).
Mucosite graves em irradiados tiveram relacdo com baixos niveis de leucdcitos e
linfocitos, alimentagéo inadequada e uso concomitante com cetuximabe ou cisplatina
e mais frequentes em pacientes do sexo masculino (97). Quimioterapicos que afetam
a sintese de DNA como o 5-fluorouracil, metotrexato e citarabina, Antraciclinas,
inibidores de mMTOR, agentes alquilantes e antimetabdlitos sdo frequentemente

associados a MO (98).

O transplante de células-tronco hematopoiéticas oferece alto risco de MO,
variando de acordo o tipo de transplante-autol6go, alogénico ou haploidéntico- e o tipo
de protocolo quimioterdpico utilizado para o condicionamento. Dois protocolos
bastante utilizados sdo: melfalano e BEAM (carmustina, etoposide, citarabina e
melfalano) que apresentam grande incidéncia de MO (99). Condicionamentos com
busulfano chegaram a uma incidéncia de 82% (100). A faixa etaria também é
importante, criancas tendem a apresentar trés vezes mais mucosite oral do que em
adultos, pelas altas taxas de divisdo celular (101) e os idosos também séo bastante
atingidos pela baixa capacidade de reparacao tecidual (102). Fumantes tem alteracéo
na microcirculagdo e, por isso, apresentam maior risco de desenvolver MO (80).
Pacientes com xerostomia prévia tem maior risco pela falta de lubrificacdo e pela
diminuicdo da capacidade tampao da saliva (103). Podendo ser piorada, caso tenha
baixos niveis de fator de crescimento epitelial (EFG) pelo prejuizo na reparacao da

mucosa (104).

Microorganismos tem forte relacdo com a severidade da MO, por exemplo o
virus da Herpes Simples (HSV) piora a MO principalmente quando os neutréfilos
apresentam baixas taxas (105). Alguns estudos sugerem que a microbiota salivar de
cada paciente nao se altera durante a radioterapia e que bactérias gram-negativas
anaerobicas nos géneros Porphyromonas e Tannerella, apresentaram correlacao
positivas com mucosites mais severas (106). Os pacientes que passaram por
transplante autdlogo de células-tronco hematopoiéticas tiveram alteracdo na
microbiota oral durante o transplante e apds trés meses a microbiota voltou a ser igual
ao inicio do tratamento. Essa alteracdo aconteceu de forma mais pronunciada e mais

rapida em paciente com mucosite ulcerativa, mostrando que a microbiota tem efeito
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sobre a gravidade da MO, inclusive pacientes que tinham maior propor¢ao algumas
espécies gram-positivas como Streptococcus e Actinomyces que estdo associadas a
saude bucal obtiveram menores taxas de Mucosite oral (107). Nessa mesma filosofia
encontramos a neutropenia como principal fator de risco para mucosite, com o sistema
Imune em baixa 0s microrganismos conseguem ganhar mais espaco, gerando mais
citotoxicidade (108).

Para classificacdo de mucosite oral podem ser utilizadas duas classificacoes: a
da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (109) e Instituto Nacional do Cancer (INC)/
National Cancer Institute (NCI) (110).

A escala da OMS é baseada em um aspecto clinico mais generalista e na

limitacdo da alimentacéo, de acordo com os graus abaixo (109):
Grau 0: sem mucosite oral
Grau 1: eritema e dor
Grau 2: Ulceras, com a possibilidade de ingerir alimentos solidos
Grau 3: Ulceras, requer dieta liquida (devido a mucosite)
Grau 4: Ulceras, ndo € possivel alimentacao via oral (devido a mucosite)

A escala do INC/NCI é dividida em duas partes, em sintomas e exame clinico,

sendo esse exame clinico mais minucioso (110)

Exame clinico:

Grau 1: mucosa com eritema
Grau 2: ulceragéao irregular ou com pseudomembrana

Grau 3: Ulceras confluentes ou com pseudomembranas, traumas leves

resultam em sangramento.

Grau 4: necrose do tecido, sangramento espontaneo, eventos com risco de

vida.
Grau 5: risco de morte.

Sintomas:
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Grau 1: sintomas leves ou assintomaticos e ndo é indicada intervencao, bem

como o paciente estd em uma dieta normal.

Grau 2: dor ou ulcera moderada que nao interferem na ingestao oral, mas

requer uma dieta modificada.
Grau 3: dor intensa que interfere com a ingestao oral
Grau 4: consequéncias com risco de vida que requerem intervencao urgente
Grau 5: risco de morte

A classificagdo de mucosite oral € muito importante para definir as condutas e
avaliar o progndstico, mas € importante salientar que Ulceras em cavidade oral
precisam ser bem diagnosticadas ja que o carcinoma espinocelular tem a mesma

lesdo fundamental (111).

Os tratamentos para mucosite oral sdo anualmente revisadas pelo Grupo de
especialistas da Multinational Association of Supportive Care in Cancer and
International Society of Oral Oncology (MASCC/ISOQO), que revisa os protocolos e

evidéncias cientificas sobre o tema (112).

Nas orientaces do ano 2020, foram indicadas a higiene oral tanto prevencéao
como tratamento de MO, preconizando a orientacdo para 0 paciente sobre a
importancia e o modo correto de higienizar a cavidade oral, remocdo mecanica

(escovacgéo e uso de fio dental) (112).

O uso da fotobiomodulagdo (FBM) & bem estabelecido na literatura e
novamente indicado pelo painel de especialistas, principalmente com base na revisdo
sistematica desse grupo de especialistas que suporta a prevengdo de mucosite oral
com o uso dos lasers de baixa poténcia (113). A palavra LASER é formada pelas
iniciais da frase Light Amplification by Stimulated Emission of Radiation, que significa
sua funcionalidade e explica como a radiacdo € amplificada. Os modelos de baixa
poténcia promovem biomodulacédo, analgesia e controle de inflamacédo (114). O
mecanismo de acgéo é incidéncia de energia em um alvo celular, a absorcao de luz por
um cromoéforo na mitocondria aumentando a atividade da cadeia respiratéria, com
maior producdo de adenosina trifosfato (ATP) que desencadeia maior sintese
proteica, aumentando a proliferacdo celular (115). H& uma grande diversidade de

modelos de equipamento e de protocolos de aplicagdo com bons resultados, por isso,
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até agora ndo ha uma metanalise que consiga mostrar a melhor dosagem, por isso
ainda cabe aos especialistas escolherem em qual estudo especifico vao se basear
(116). Embora haja essa disparidade em determinar os protocolos, quando o assunto
€ a eficacia e melhora na QV de vida, os resultados tém sido convergentes. Os
estudos que dividem pacientes em grupos que receberam tratamento preventivo com
fotobiomodulagéo e em grupo controle com outros cuidados indicados, mas sem a
laserterapia mostram que o0s pacientes que recebem FBM tém mucosites menos
severas e menos impacto na qualidade de vida (117). Porém existem metanalises
sobre a eficacia do tratamento, um estudo brasileiro que conseguiu reunir dados de
diferentes estudos e analisa-los em conjunto, somando 500 pacientes separados em
intervencao, prevencgao de mucosite com fotobiomodulacéo, e grupo controle mostrou
gue a terapia a laser previne a incidéncia de mucosite oral em 28% durante a terceira

e 23% na quarta semana de radioterapia (118).

A crioterapia é um tratamento preventivo acessivel e de baixo custo, pois
normalmente é feito com gelo ou picolé, com intuito de realizar vasoconstricdo,
diminuindo a entrega de altas doses de quimioterapicos em cavidade oral e se mostrou
benéfica para pacientes que receberam infusdo de 5-fluorouracil (5-FU) e fizeram
crioterapia por 30 minutos (119), para pacientes de transplante de células-tronco
hematopoiéticas (TCTH) alogénico que recebendo regime de condicionamento
mieloablativo sem radiacdo, o grupo que recebeu crioterapia teve menor o risco e
melhor desfecho nos casos de mucosite oral grave (120) e ha beneficios para
pacientes durante o TCTH que utilizam melfalano em seu condicionamento (121). Ja

em drogas como o metotrexato ndo foram encontrados beneficios (122).

A Camomila possui propriedades anti-inflamatorias e tem sido usada em alguns
estudos experimentais para prevencado e tratamento de MO, um desses estudos
randomizados de fase 2, com bochechos a base dessa substancia mostrou reducao
da incidéncia, intensidade e duragdo da mucosite oral em compara¢do com 0 grupo
controle. Ainda como beneficio foi bem aceita pelos participantes e nao foram
identificados efeitos colaterais, mas ainda requer mais estudos para que mostrem
essa eficacia (123). Outros produtos, chamados de naturais, foram avaliados em um
estudo que encontrou 41 produtos diferentes, sendo 0 mel o mais pesquisado. Os

resultados da meta-andalise suportam um efeito positivo do mel e da Aloe vera na
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reducdo da mucosite (124). Com os achados e evidéncias atuais, essas terapias

podem ser indicadas, mas ainda ndo preconizadas (112)

O zinco € um mineral essencial e tem se mostrado benéfico para reparacao dos
tecidos porque é parte de muitas enzimas presentes na proliferacéo celular e quando
h& deficiéncia de zinco sdo encontrados atrasos de crescimento, disfuncao no paladar,
Ulceras em cavidade oral e alteracdes na pele e em estudos onde participantes
receberam zinco-l-carnosina (ZnC) houve melhora nos fatores de crescimento
endoteliais. (125). Bochechos de ZnC foram testados em pacientes em radioterapia
de cabeca e pescoco, aplicados quatro vezes por dia, durante um minuto, como
resultado o grupo controle apresentou 40% a mais de mucosite grave e 61% tiveram
piores sintomas autorrelatados (126). A suspensédo de zinco em alginato de sédio

também foi efetiva para esses pacientes (127) e para 0os que estavam em TCTH (128)

O zinco também ajuda em outra queixa muito frequente em pacientes
oncoldgicos que € a disgeusia, pois nas papilas gustativas existem enzimas que
desempenham importante funcdo no paladar. Uma revisdo de escopo mostrou os
beneficios da suplementacéo de zinco comparado aos grupos placebos (129). Embora
existam varios estudos e boas perspectivas ainda nédo existe uma evidéncia robusta

para o tratamento da disgeusia (130).

Existem ainda alguns tratamentos com fatores de crescimento epidérmico
(EGF) e citocinas como KGF-1. Esses fatores de crescimento mantem a homeostase
do tecido, pois regula a proliferacdo e o crescimento das células epiteliais. e migracao.
Assim, o EGF é fundamental na cicatrizacdo de feridas e ja mostrou beneficios em
modelo animal (131).0 estudo que ofereceu esses fatores de crescimento dentro de
um spray, comparado com um placebo, ndo mostrou diferenga para as mucosites
leves até grau 2, mas mostrou beneficio nos casos de mucosites graves, tanto na

primeira fase (132) como na fase 2 (133).

Para os pacientes a mucosite oral € sinbnimo de ansiedade, falta de apetite e
de paladar, perda de peso e dor e os altos graus de mucosite diretamente relacionados
a pior qualidade de vida (134). Quando h& presenca de mucosite oral, os trabalhos
ressaltam a piora na qualidade de vida, um estudo multicéntrico realizado em 43
clinicas da Alemanha, Austria e Suica, com pacientes que tratavam de cancer em

cavidade oral concluiu que minimizar a mucosite oral deveria ser a prioridade para
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melhorar a QV desse grupo de pacientes (135). Um estudo longitudinal brasileiro que
acompanhou pacientes em regime de células-tronco hematopoiéticas mostrou o
impacto na qualidade de vida nas fases de pior mucosite oral e como sintomas da
cavidade oral eram importantes e frequentes (136). Também é amplamente relatado
por pesquisadores italianos (137) e principalmente, a revisdo sistematica sobre a
carga da mucosite oral do ano 2000 até 2016 trouxe um achado que surpreendeu 0s
pesquisadores, pois embora tenham muitos estudos que mostrem muitas variaveis da
mucosite oral, os estudos ainda tem baixa qualidade metodoldgica, precisando de

melhorias e novas ideias (138)

Com todo esse impacto causado pela mucosite oral, a presenca de cirurgides-
dentistas nas equipes multidisciplinares € importante para o bem-estar geral do
paciente. Inclusive os custos do tratamento quando haviam esses profissionais na

equipe diminuiram, além da menor duragéo de tratamento (139).
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3 PROPOSICAO

Foi proposta a criagcdo de um novo instrumento que correlacione mucosite oral
e qualidade de vida, de aplicacao rapida e de facil quantificacdo para ser utilizado na

rotina hospitalar.












39

4 MATERIAL E METODOS

4.1 ASPECTOS ETICOS

Esse trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Odontologia da Universidade de Sao Paulo (CEP-FOUSP) como instituicdo
proponente e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Pré-Cardiaco,
responsavel pelas apreciacdes éticas do Hospital Paulistano, onde foram realizadas
as entrevistas e o pré-teste. Os participantes assinaram os Termos de Consentimento
Livre e Esclarecido (Anexos A e B). O trabalho esta aprovado sob o parecer 4.191.380
e teve por alteragbes metodolégicas em decorréncia da pandemia de Coronavirus
(Anexo C).

4.2 METODOS

Foram utilizados métodos mistos de pesquisa que envolvem a triangulacéo dos
achados das pesquisas quantitativas e qualitativas, com rigor metodoldgico especifico
para esse tipo de delineamento (140). Baseado no manual de boas praticas do Office
of Behavioral and Social Sciences National Institutes of Health, foi empregada a
técnica sequencial exploratéria partindo da pesquisa qualitativa para a quantitativa
(141).

4.2.1 Entrevistas qualitativas

Previamente desenhada como grupo focal, técnica que busca saberes, conceitos
e percep¢cbes de um grupo que contenha o publico-alvo de um determinado tema,
seria composto por 10 pacientes oncoldgicos, pois a literatura sugere que 0 grupo

contenha de seis a quinze pessoas para melhor interacdo dos participantes (142),
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todos em tratamento no Hospital Paulistano, em S&o Paulo, com mediagdo de
pesquisadores que estudam mucosite oral e pesquisa qualitativa. Contudo, a
pandemia de Coronavirus impediu a realizacdo desse processo, pelo risco que

poderia acarretar aos voluntarios.

Dessa forma, os dez pacientes que aceitaram participar do grupo focal foram
convidados para entrevistas qualitativas individuais presenciais, ou via telefone ou
chamadas de video, ficando a critério do voluntario. As entrevistas foram gravadas em
um unico celular para facilitar a transcricdo. Todos os entrevistados receberam a
explicacéo e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido presencialmente
no Hospital Paulistano. Os nomes foram modificados e as imagens nao serao

reproduzidas a fim de preservar os participantes.

Os participantes foram selecionados por sorteio de uma lista pré-estabelecida
gue tinha como fatores de inclusdo estar com mucosite oral ou ter tido mucosite oral
no ano da entrevista, além de ser maior de 18 anos. Todas as entrevistas foram feitas
e transcritas manualmente pela discente desse trabalho, ja realizando uma pré-
analise sobre entonacdo, pausas aumentadas, choros e gargalhadas, além dos

dizeres nao verbais (143).

A primeira analise do material foi realizada com base no método de Bardin (144)
em trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados. A
primeira etapa aconteceu por meio da leitura flutuante que aborda diversas leituras,
com contato exaustivo com o conteudo para analise do material, com elaboracao de
hipoteses e preparacdo do material. Apds esse passo foi realizada a codificagéo e a
categorizacdo das informacgfes destrinchando o material (145). A segunda analise
textual foi realizada por meio de um software, com o programa IRAMUTEQ Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires na
linguagem phyton, pelo método Reinert, fazendo analise simples e multivariada dos

textos, com classificacdes hierarquicas (146, 147).
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4.2.2 Técnica de Delphi

A analise das entrevistas permitiu a criacdo de perguntas que foram enviadas
para especialistas em pacientes oncolégicos, a fim de encontrar um consenso sobre
os itens e formulacdes do instrumento. Para isso foi utilizado o método Delphi,
desenvolvido por matematicos ligados a operacdes taticas durante a guerra fria, com
intuito de validar informacdes cientificas através de opinides de especialistas, nome
gue embora faca uma alusdo a uma figura mitolégica de previsdo ou adivinhacao
inspirado no oraculo delfos, traz consigo grande rigor metodolégico, para tomadas de
decisao (148). Esse método esta presente em diversas areas do conhecimento como
engenharia, administracdo, politica e também é bem estabelecido nas ciéncias da
saude. O objetivo do método é lancar uma base cientifica a partir dos saberes de

especialista da area (149).

Aplicacao

Definicdo dos especialistas da primeira rodada foi baseada em formagéo
tedrica e experiéncia clinica em mucosite para definicdo dos constructos e formulacéo
de itens e para parte de desenho e métrica do questionario foram inclusos
especialistas que lidam diretamente com questionarios e métrica (52).

O meétodo classico preconiza quatro rodadas, iniciando por perguntas
gualitativas, seguindo para elaboracdo do questionario e duas de confirmacéo,
respondidas separada e anonimamente, mas também h& modificacdes onde nimero
de rodadas depende do numero de discordancia entre as respostas, como 0 objetivo
final € chegar em um consenso, deverao ser feitas rodadas até que todas as respostas
estejam alinhadas. Por isso, no decorrer do trabalho foram planejadas novas rodadas
(150). Ainda existem técnicas modificadas que realizam dois estudos separados,
usando a técnica Delphi para diminuir o nimero de rodadas. Todos os modelos podem
ser realizados por meio de papel via correspondéncia, mas também contempla o
modelo digital, o ‘e-Delphi’ que utiliza diversos softwares ou plataformas, neste

trabalho foi utilizado o Google forms (151)
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4.2.2.1 Primeira rodada

Apoés a andlise das entrevistas, quatro pesquisadores leram e fizeram um
levantamento dos sintomas, queixas e impactos que apareceram nos textos, e assim,
foram gerados os itens de maior relevancia com base nessas informacbes e as
coletadas na literatura e fizeram um questionario com o objetivo de definir os
constructos e formular itens. Constructo pode ser definido como um aspecto
psicolégico, ndo quantificavel, mas que pode ser aproximado por uma resposta (152).
Essa definigcdo foi feita com base na literatura e nos termos usados na rotina para
definir o que se quer perguntar, ja que os conceitos podem trazer duvidas ou dualidade
(153).

4.2.2.2 Segunda rodada

O questionario foi enviado para um grupo de dez especialistas composto por
pesquisadores com conhecimentos na area de saude, de metodologia, de linguistica
e que conhegcam bem os dois conceitos, ‘qualidade de vida’' e ‘mucosite oral’. O comité
respondeu sobre a clareza, ortografia e a importancia das perguntas que foram
dispostas em uma escala Likert de cinco pontos (onde 1 = discordo totalmente, 2 =
discordo, 3 = indiferente, 4 = concordo e 5 = concordo totalmente) e foram estimulados
a justificarem suas respostas. Além disso, poderia mandar outros itens e sugestdes

em uma caixa de texto (154).

4.2.2.3 Terceira rodada

Foi realizada com os quatro especialistas da primeira rodada, que fizeram
analise estatistica e qualitativa das respostas enviadas. Realizando alteracdes,
criando dimensdes, também foram discutidas a ordem e as disposi¢cdes das
perguntas. Esse questionario foi enviado para a quarta rodada de respostas em um

grupo de discusséo, onde os mesmos pesquisadores dessa rodada foram convidados
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para uma leitura e analise individual de cada pergunta, realocando as questfes em
dimensbes e fazendo alteracbes necessarias levando em conta a métrica e a

semantica (154).

4.2.2.4 Quarta rodada

Aconteceu uma nova avaliacdo com os quatro especialistas discutindo cada
pergunta e sua necessidade, devendo um consenso entre todas as respostas. Assim
como a apresentacdo, cabecalho e escala. Caso acontecesse de ndo chegar em um
acordo seria feita uma reunido com outros especialistas que trabalham com pacientes

oncoldgicos, a fim de gerar um consenso. (53,155).

Pesquisa quantitativa (pré-teste)

Apoés a elaboracdo do instrumento ele precisa ser aplicado em uma pequena
guantidade de pessoas que nado fizeram parte do grupo focal ou das entrevistas
gualitativas. A literatura preconiza pelo menos cinco participantes por item (23,156).
Como os pacientes oncolégicos sédo do grupo de risco para a covid-19, ndo utilizamos
essa amostra estatistica que sera feita em etapas sequenciais desse trabalho. Por
isso, foi utilizada uma amostra de conveniéncia recrutando voluntarios que tinham
acabado de passar por consulta odontolégica, com as seguintes caracteristicas:
pacientes onco-hematolégicos, preferencialmente internados, maiores de 18 anos,
gue tenham tido mucosite oral em menos de um ano, alfabetizados, sem déficits
cognitivos, de ambos 0s sexos, brasileiros nativos e que concordem com o termo de

consentimento (Anexo B).

As entrevistas foram realizadas individualmente apos o convite e assinatura do
termo. Cada entrevistado indicou o nivel de entendimento através das respostas pré-
estabelecidas: ‘entendi tudo’, ‘entendi, mas precisa ser mais claro’ e ‘ndo consegui

entender’. Além de ter um espago para responder se gostaria de acrescentar algum
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comentario ou sugestdo de melhoria. Ao final das perguntas o paciente teve espaco
para marcar a impressao geral do instrumento, sobre a escala utilizada e sobre
acrescentar ou retirar perguntas. As respostas foram apresentadas com o numero
absoluto de concordancia de cada questdo analisadas e as sugestdes feitas pelos
voluntarios foram discutidas em um novo comité de especialistas que definiu a versao

final, assim como o nome do instrumento (157).
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5 RESULTADOS

Entrevistas qualitativas

Os termos encontrados na literatura e no vocabulario clinico que definiram o
constructo foram: mucosite, estomatite, feridas na boca, qualidade de vida, bem-estar,
preocupacdes, impacto, mudanca, alteracdo e desconforto. Eles foram utilizados nas
entrevistas.

Todos os pacientes foram informados sobre o tema da pesquisa: mucosite oral
e qualidade de vida e assinaram o TCLE antes da entrevista. Os audios foram
gravados e estdo transcritos na integra. Os protocolos foram descritos para fins
comparativos.

Paciente 1: Masculino, branco, Linfoma n&o- Hodgkin, 58 anos, vendedor de
carros, ensino médio, casado e com uma filha, catélico ndo praticante.

Historico clinico: Diagnosticado com Linfoma ndo-Hodgkin apds diversas
internacBes com suspeita de COVID-19 no inicio da pandemia de Coronavirus, por
apresentar mudancas no padrdo respiratorio, mas que foram decorrentes de uma
massa tumoral em mediastino.

Tratamento hematolégico foi realizado com o protocolo R-CHOP, cujas iniciais
correspondem as seguintes drogas:

R = Rituximabe

C = Ciclofosfamida

H = Cloridrato de Doxorrubicina (Hidroxidaunomicina)

O = Sulfato de Vincristina (Oncovin)

P = Prednisona

Em seis ciclos, com sete dias de internacdo em cada ciclo

Atendimentos da odontologia iniciaram ap0s a prescricado médica por relatos de
dor intensa em cavidade oral. O paciente tinha denticdo completa, com mucosite de
grau 2 em bordo lateral de lingua e grau 1 em mucosa jugal. Conforme os critérios da
MASCC e grau 3 da OMS, pois o paciente referia dieta exclusivamente liquida. Com
candidiase oral, hipossalivacdo e xerostomia.

A entrevista realizada com o paciente internado, durante o ultimo ciclo da R-
CHOP.
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Entrevista

Nayara: Gostaria que o senhor me contasse como foi sua mucosite oral.

P1: A mucosite comecou no segundo para o terceiro ciclo. O paladar eu perdi
do salgado, no comeco foi o do salgado, uns 3-4 dias depois da quimio, em casa,
depois de 3 dias sO o doce eu sentia, depois apareceu umas bolinhas na bochecha e
comecou a doer, ai no outro ciclo, no quarto ciclo comecgou a doer mais ainda, pegou
mais lugar e no quinto pegou todo embaixo do queixo ndo comia mais nada, o paladar
voltou, mas nao conseguia comer mais nada, ai pegou a garganta, perdi a voz e doia.
Comecou a melhorar com... com o laser, o laser que vocés fizeram, sendo nem sei
como ia ta, agora nessa ultima sessao que vocés fizeram eu melhorei, ai melhorou
cem por cento.

Nayara: Vocé me falou que teve uma dor forte, se vocé me pudesse categorizar
guando estava no auge da dor, de 0 a 10, quanto vocé acha que foi essa dor da
mucosite.

P1: Era 8-9.

Nayara: Era bem forte.

P1: Isso, ndo podia comer nada, sO pastoso, ah e sem tempero, ndo podia
colocar tempero porque ardia.

Nayara: qual foi o pior sintoma que vocé teve na quimioterapia?

P1: Da boca?

Nayara: Sim.

P1: Foi quando pegou toda mucosite pelo queixo aqui (apontando a mucosa
labial)

Nayara: E da quiomioterapia, o que foi pior? Ou o pior sintoma?

P1: Foi a hemorroida que eu nunca cuidei, dai ela piorou também no terceiro
ciclo e melhorou pouco com os remédios. Foi pior do que as inje¢cdes que eu tomei na
medula para colocar quimio no cérebro, a dor € pior.

Nayara: E bem forte entdo, ficam varios locais doendo.

P1: E porque eu tinha hemorroida.

Nayara: Se néo tivesse hemorroida, n&o teria acontecido nada?

P1: E a hemorroida que eu sempre tive e nunca cuidei, sendo seria s6 a
mucosite que iria atrapalhar minha vida, e um pouco a dorméncia nos dedos, nas

pernas.
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Nayara: Além da mucosite, na boca o que o senhor sentiu?

P1: na boca?

Nayara: E

P1: O paladar no comeco e boca seca, muito seca a boca, todo o tempo, achei
gue nem tivesse o que fazer, ai vocés me deram isso aqui, nem sabia que existia
esse...saliva artificial.

Nayara: E foi o que ajudou?

P1: Que foi o que ajudou e como ajuda isso e agora a nistatina que vocés
trouxeram, a garganta eu nem falava.

Nayara: E porque estava com candidiase.

P1: Eu fiquei sem falar uns 10 dias.

Nayara: Muita coisa, né?

P1: Falava nada so falava...falava assim (imitando a voz rouca, sussurrando)

Nayara: Quantos dias o senhor ficou em casa, sentindo dor com mucosite antes
de procurar o hospital?

P1:Ah... fiqguei uma semana.

Nayara: Uma semana...

P1: A ultima vez (se referindo a mucosite do ciclo anterior), das outras a dor era
suportavel. Eu ficava 7 dias aqui e 14 em casa.

Nayara: Era suportavel e nesse foi mais forte?

P1: No quinto ciclo, essa foi, eu sai dia 5 voltei dia 11 no hospital porque néao
aguentei de dor, meu hemograma a plaqueta caiu (referindo que estava neutropénico),
eu vim fazer exame de manh&, morrendo de dor na boca, sem voz e a hemorroida. E
a doutora falou para eu internar.

Nayara: Porque a imunidade tava baixa?

P1: E, foi quando voceé veio e resolveu.

Nayara: E agora que vOCé veio para a quimio e a gente comecou a fazer laser
antes de ter ferida na boca, como que o senhor sentiu? Esta mais seguro de ir
embora?

P1: Tomara Deus, porque o laser aqui ta me ajudando. (Comeca a rir)

Nayara: Obrigada, seu P1 pela participacao!
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Participante 2: masculino, branco, cancer de testiculo, 29 anos, casado e sem
filhos, engenheiro civil, espirita.

Historico Clinico: Cancer de testiculo descoberto ap6s o paciente apresentar
sintomas respiratérios que encontraram uma massa metastatica em torax.

Protocolo VIP: Cisplatina, Ifosfamida, Etoposideo e Mesna.

Avaliacdo odontoldgica: Denticdo completa, com todos os dentes higidos e
saude periodontal. Mucosite de graul em borda lateral de lingua, demais mucosas
integras, coradas e hidratadas.

Entrevista realizada com o paciente internado, realizando o terceiro ciclo

quimioterapico.

Entrevista

Nayara: Gostaria que vocé me contasse como foi sua mucosite oral.

P2: Nas primeiras vezes que eu senti foi a perda do paladar, a lingua
machucada e um pouco da boca mais ressecada, esses foram os sintomas que me
incomodaram, agora ficou no pescoco (es6éfago) que ficou aquela parte na garganta
parecendo que tem uma bola de pelo, foi mais isso.

Nayara: Dos efeitos colaterais que vocé teve, o que foi pior, em geral?

P2: Nausea e cansaco, esses dois, foram mais esses.

Nayara: Entdo esses foram os piores?

P2: Esses dois, nausea e cansaco, gracas a deus s0 isso.

Nayara: Que 6timo!

P2: E!

Nayara: E a mucosite? Te atrapalhou? Foi um dor forte, média, fraca?

P2: E..E.. Do paladar quando veio o que me dificulta a ingestio de agua, é que
eu nao consigo tomar agua, ndo consigo tomar muita agua. O solido eu perco um
pouco o paladar, mas eu consigo comer, mas agora a agua pura nao, a agua eu ja
nao consigo. O que mais me atrapalha € isso, a agua de tentar engolir e o paladar.

Nayara: Vocé chegou a ter uma dor de mucosite? Qual foi 0 auge da dor de
mucosite? Pode usar uma escala de 0 a 10.

P2: Ahhh, j& chegou a parecer que eu tinha queimado a lingua com café,é...
Mas ndo cheguei a sentir uma dor forte, parecia sé que tinha queimado, 0 a 10, eu

diria 6,5 — 7, nao foi muito alto.
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Nayara: Tem mais alguma coisa que te incomodou? alguma outra coisa que
nao falamos?
P2: Teve uma camadinha branca na lingua, so isso, mais nada.

Nayara: Obrigada, P2 pela participacao!

Participante 3: masculino, branco, Linfoma de Burkit, 47 anos, corretor de
seguros, casado e com dois filhos, evangélico.

Histdrico clinico: Diagnosticado com Linfoma de Burkit, HIV positivo em
tratamento ha 20 anos.

Entrevista realizada com o paciente internado, realizando o quinto ciclo

guimioterapico.

Entrevista

Nayara: Gostaria que o senhor me contasse como foi sua mucosite oral.

P3: Olha eu tive uma mucosite leve, mas perto do que falam ja falei com a
doutora para chamar vocé, porque ela da depois que chega em casa. Eu percebi
depois do terceiro ciclo e no quarto, agora € o quinto.

Nayara: O que vocé percebeu?

P3: A primeira coisa é que perde o paladar, dai a mucosite ja vem, o salgado
some primeiro, depois some o doce, mas o doce fica mais. Eu posso falar uma coisa
gue me ajudou? Foi uma coisa que eu descobri sozinho, ninguém falou, mas ja que
vocé ta tirando as histérias para ajudar os outros, pode ajudar alguém.

Nayara: Claro, essa informagdo € muito importante, esse trabalho tem esse
objetivo, saber o que vocés acham, sentem, sugerem

P3: O segredo é fazer um agridoce porque a comida fica muito ruim, mas
colocar uma fruta na comida ajuda a comer. Eu pico assim (fazendo movimento corte
com a mao) e misturo a fruta na comida porque ai a pessoa consegue comer, porque
0 amargo na boca € muito ruim, a agua € ruim, ndo da para comer e a gente ja ta
fraco, ainda mais eu que trato de duas coisas (referindo ao HIV e ao Linfoma)

Nayara: Nossa € uma boa dica! Pode deixar que eu vou colocar na minha tese
e dar essa sugestdo para os pacientes.

P3: E porque perder o paladar € ruim, a minha mucosite sé déi um dia, mas eu

fico sem comer quando eu td em casa. Eu ndo t6 falando mal da comida do hospital,
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mas comida de hospital € meio ruim, vocé sabe todo mundo trata a gente bem, mas a
comida tem que ser ruim, de doente e quando eu vou para casa que eles querem fazer
de tudo, ainda mais agora que néo fica ninguém aqui (referindo a impossibilidade de
ter acompanhante devido a pandemia de coronavirus).

Nayara: Dificil mesmao.

P3: E, mas essa receita ajuda, pode ensinar...

Nayara: Pode deixar.

Nayara: Seu p3 vocé disse que a mucosite doeu

P3: Foi um dia s6, depois do paladar (da perda).

Nayara: E essa dor foi leve ou forte?

P3: Ela é chatinha, mas uns 5-6, mas como o pessoal fala tanto quis ja prevenir.
Sabe uma coisa engracada, ndo sei se foi psicolégico, mas quando eu fiz o laser — eu
ja estava sem paladar- logo veio o almoc¢o e eu senti 0 gosto, parecia que eu estava
em um banquete. Quando eu liguei para minha esposa falei que eu tinha feito laser e
achei a comida do hospital boa (rindo).

Nayara: tem alguns estudos que indicam laser para melhorar o paladar.

P3: Entdo funciona bem mesmo que eu senti

Nayara: que 6timo!! Seu p3 vocé sentiu mais alguma coisa na sua boca, algo
gue incomodou ou preocupou?

P3: N&o, foi isso mesmo.

Nayara: Para entendermos melhor, eu gostaria de saber o que mais tem
atrapalhado vocé, no geral.

P3: E a fadiga, parece que estou sempre cansado e essas coisas que eu falei.
N&o tive mais nada, ndo fiquei enjoado, ndo vomitei. S6 isso mesmo.

Nayara: Obrigada pela participacao!

Paciente 4: feminino, branca, cancer de boca, 66 anos, administradora,
solteira, sem filhos, mora sozinha, catdlica.

Histdrico Oncologico: Carcinoma espinocelular (CEC) em base de lingua direita
e metastase 6ssea e pulmonar

- 12 linha para CEC de Cavidade Oral - protocolo KeyNote (Carboplatina + 5-
fluoracil + Pembrolizumabe) em 6 cilcos, seguido de Pembrolizumabe de manutencao
concomitante a 33 sessdes de radioterapia

Diabética, tabagista dois macos por dia desde os 15 anos, nega etilismo
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Em 2001 teve um céncer de mama tratado com cirurgia, quimioterapia,
radioterapia.

Avaliacdo odontologica: Mucosite grau Ill em lingua e em palato mole. Usuéria
de proétese total superior e denticdo parcial inferior, com protese parcial removivel
inferior, com dentes remanescentes higidos.

Entrevista realizada em ambulatério, apos consulta de retorno.

Entrevista

Nayara: Gostaria que vocé me contasse como foi sua mucosite oral.

P4: tudo comecou com uma dor terrivel e placas na boca, dai eu procurei o Dr.
Bruno (cabeca e pescoc¢o) que encaminhou para o dentista que fez laser que foi a
Unica coisa que melhorou e a medicagdo de codeina, Tylex.

Nayara: a dor foi muito forte?

P4: a dor foi muito forte.

Nayara: Vocé me falou que teve uma dor forte, se vocé me pudesse categorizar
guando estava no auge da dor, de 0 a 10, quanto vocé acha que foi essa dor.

P4: nove.

Nayara: Qual foi o pior sintoma que vocé teve na quimioterapia?

P4: a mucosite. A diarreia durava... A primeira sessao durou uns 4 dias, mas
moderada. Na segunda foi uma noite, mas também deu para passar, mas a mucosite
€ insuportavel.

Nayara: Ela te atrapalhou a comer?

P4: A comer, beber, falar...porque € uma dor insuportavel e co¢a a boca.

Nayara: Tudo fica ruim?

P4: Tudo fica ruim!!

Nayara: Tem mais alguma coisa que vocé percebeu, nos seus dentes, na sua
boca? Alguma outra coisa que nao falamos?

P4: N&o, eu infelizmente tive que tirar as proteses (totais) entdo ndo deu para
perceber outra coisa. O que deu para perceber nitidamente foi que para engolir e
comer € insuportavel.

Nayara: voceé tirou as préteses por causa da mucosite?

P4: Por causa da mucosite.

Nayara: sempre conseguiu usar?
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P4: Sempre!

Nayara: Fazia tempo que vocé usava?

P4: Mais de 15 anos.

Nayara: E agora que vocé veio para a quimio e a gente comecou a fazer laser
antes de ter ferida na boca, como que a senhora sentiu? Est4d mais seguro de ir
embora?

P4: Sinto, porque pelo menos a dor aliviou e muito. O laser mais a medicagao
da assim, mas de 90% de melhora da dor.

Nayara: Que é mais importante do que comer? O gue vocé acha mais
importante?

P4: Tirar a dor!! A dor da mucosite vocé ndo dorme, vocé ndo come, VOcé nao
bebe, fica agitada, irritante e sem a dor vocé consegue passar.

Nayara: Obrigada, dona P4 pela participacao!

Participante 5: masculino, amarelo, Leucemia Miel6ide Aguda, 53 anos,
analista de sistemas, divorciado sem filhos, sem religido.

Histéria Clinica: Leucemia Mieldide Aguda quimioterapia suspensa por
pancreatite e reiniciada ha trés semanas. Realizando protocolo ARA-C (citarabina e
idarrubicina).

Avaliacdo odontoldgica: Denticdo em bom estado de conservacdo, completa,
com restauracdes adequadas, boa higiene e saude periodontal. Com mucosite grau 2
em borda lateral de lingua e queilite angular, que apareceram durante a neutropenia
febril, sem limitacdo da alimentac&o. Paciente referiu dor leve durante a consulta.

Entrevista realizada com o paciente internado, durante o terceiro ciclo

quimioterapico.

Entrevista

Nayara: Gostaria que o0 senhor me contasse como foi sua mucosite oral, como
ela impacta no tratamento. Agora vocé esta com mucosite oral, 0 que vocé percebeu?
P5: Na verdade eu comecei a perceber isso na quimioterapia, eu entrei aqui
sem nenhum tipo de problema na lingua, na boca. Na primeira quimioterapia(1°ciclo)
eu percebi isso, mas eu nem liguei porque foi tranquilo e eu nem liguei também, ai ja

na segunda quimioterapia (2°ciclo internado) eu comecei a perceber., comecou a
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crescer a... 0 sapinho, sei l& como da o nome para isso aqui e ai comecou a acarretar
um pouco de dor, de incobmodo. Ai fica um pouco de incomodo, da um pouco de dor,
ai...fica ruim para comer porque afetou bem na lateral da boca porque acaba
prejudicando mais na alimentacéo, acaba doendo demais, mas assim... A primeira vez
gue eu senti acabei ndo ligando porque dava para comer, ai foi piorando. Na segunda
guimioterapia foi comecando a piorar, na terceira eu figuei meio em duvida se era dor
de garganta, se era na lingua, mas eu vi que era a lingua. Basicamente foi isso, esse
problema. Basicamente eu percebi na quimioterapia...eu néo tinha isso.

Nayara: Vocé me falou que teve uma dor, foi forte?

P5: Forte? Forte néo.

Nayara: Se vocé me pudesse categorizar quando estava no auge da dor, de 0
a 10, quanto vocé acha que foi essa dor?

P5: Hoje uns 6 na hora de comer, se tiver normal nem déi, nem prejudica.

Nayara: vocé nem lembra que estd com mucosite?

P5: Ndo, mas na hora de comer que o negocio pega (rindo), bem na hora
assim... pior que é bem na lateral, bem onde eu como bem (apontando para a
bochecha) ai eu percebo que déi bastante mesmo.

Nayara: Na hora de mastigar que é mais dificil...

P5: E, éll

Nayara: Dos efeitos colaterais que voceé teve, o que foi ruim? Falo no geral de
toda quimioterapia

P5: De toda a quimioterapia? Basicamente foi essa parte bucal aqui, de resto
eu nao tive tanta reacao da quimioterapia, gracas a Deus. Uma coisa que eu nao sei
se percebi também é um pouco de...de....é...por exemplo, a denticdo mesmo, se eu
tomo uma agua gelada, dente mais fragil, por exemplo...uma agua gelada doi

Nayara: Seria mais sensivel?

P5: Isso!l Mais sensivel, é isso, bem sensivel, tomar uma agua gelada, um
sorvete assim...eu sinto um pouco de sensibilidade na denticdo, isso eu também
percebi.

Nayara: Vocé tem parado de tomar coisas geladas ou nédo precisou?

P5: Ah, ndo, eu dei uma maneirada, dei uma maneirada sim. Por exemplo eu
misturo agua gelada com quente, porque essa agua quente ndo da para tomar, dai
dou uma misturadinha. Quando eu pego um sorvete da uma diferenca boa, ai doi, doi

um pouquinho mesmo...pior que ndo é um dente sé, sao todos basicamente.
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Nayara: Todos os dentes vocé sentiu

P5: Basicamente a reacdo maior minha foi na parte bucal, de resto ndo. Sé
umas alergias, aqui (apontando para o braco), aqui (apontando para o térax), mas
assim nada que prejudicasse. Aqui eu achei que foi pior mesmo (apontando para a
boca). Foi o que pegou mais, ndo s6 nesse, desde o primeiro ciclo tal, eu fiz o
tratamento e fui embora, fiquei bem. Ai quando eu cheguei aqui eu nao tinha isso,
agora apareceu de novo. Isso.

Nayara: Obrigada pela participacao!

Participante 6: Cancer de mama metastatico em pulméao e figado, mulher,
negra, cozinheira doméstica, 54 anos, em quimioterapia oral. Proveniente de outra
instituigéo, internada por cetoacidose.

Entrevista realizada com o paciente internado na Unidade de terapia Intensiva
(UTI)

Avaliacdo odontoldgica: mucosite de grau 1, com hiperemia em toda cavidade

oral, denticdo completa sem carie ou periodontite

Entrevista

Eu comecei a usar um medicamento novo agora, fizeram uma pesquisa no meu
cancer que tem uma mutacao de gene rara, mas que felizmente tem um remédio para
essa doenca, que foi feito especificamente para essa doenca.

Nayara: Que 6timo!

P6: E...O medicamento chama PICREN ele é novo no mercado, mas eficaz. Eu
comecei a usar ele tem 3 semanas, eu ja sabia dos efeitos colaterais dele, que ele
sobe a glicose, que ia estourar bolhas na boca, tudo isso eu ja sabia, tudo isso era
esperado, mas que tudo isso é reversivel. Ele sobe a glicose...acho até que foi um
descuido, eu néo vi que a glicose tava tao alta, a glicose subiu demais. Eu fui ficando
fraca e quando eu comecei a vomitar eu entrei em contato com a médica que mandou
eu vir para o pronto socorro e cheguei aqui tive que me internar para compensar a
glicose, né?

Agora gracas a Deus conseguiu controlar porque eu tive aquela cetos..cetos
la (cetoacidose) fez uns estragos e agora consegui controlar, gracas a Deus eja to

bem, t6 6timal!
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Nayara: Que coisa boa!

P6: Hoje vou ganhar alta da UTI para o quarto e o medicamento vai ficar
suspenso por uns dias e minha médica vai ver depois como que a gente vai
administrar isso, se vai diminuir a dose porque ele foi feito para isso, para matar meu
cancer de vez para sempre.

Nayara: Muito bom, né?

P6: Uhum

Nayara: Vocé me falou também que a boca ficou sem comer, que a boca
comecou a doer

P6: Ah, sim! Tem uma semana que estourou as bolhas na boca, assim que
estourou eu ndo consegui mastigar, comer mais nada, porgque queima, né? nada
acido, agora ta melhor. Mas ndo posso comer nada acido, suco de laranja, feijao,
gualquer coisa acida, fruta acida ndo podem. Assim...eu tava ingerindo sé liquido
tomava um caldinho de carne, uma coisa assim e acho que foi isso que me debilitou
mais, eu fiquei sem me alimentar e o remédio € muito forte, ai entrou com tudo, ai
sobe a glicose mesmo, mas tudo isso controlado eu acho que vai dar certo. A boca
estourou eu ndo tinha como me alimentar, eu fiquei quatro dias, cinco dias sem me
alimentar direito e agora que eu estou me alimentando eu estou oOtima!! Té muito
bem,a glicose ja foi controlada!

Nayara: Como foi essa boca estourada? Sua boca ficou ferida mesmo ou ficou
vermelha?

P6: Ficou num vermelhdo, na lingua eu vi as manchas vermelhas, a sensagéo
gue eu tinha é que tava na carne viva, era essa a sensacao que estava na carne viva,
mas isso ja passou eu fiz laser ontem, hoje também ja t6 me alimentando normal, a
nao ser coisa dura que fica dificil de engolir, mas é... agora ta tudo bem, gracas a
Deus.

Nayara: Vocé percebeu alguma outra mudanca na sua boca? Além dessa dor
gue ja é bastante coisa

P6: N&o, foi so isso.

Houve mudanca no paladar?

P6: Nao, mudanca no paladar néo.

Nayara: e essa dor? Qual foi 0 auge da dor de mucosite? Pode usar uma escala

de 0 a 10 para nos ajudar a entender.



56

P6: Olha eu falo que foi uns 8 porque ela néo ficava doendo, era sé quando eu
colocava alguma coisa na boca

Nayara: SO doia na hora de comer?

P6: E..S6 quando punha alguma coisa na boca mexia com as feridinhas, nas
irritacdes e ai doia muito ou se eu colocava alguma coisa 4cida tinha que sair correndo
para tomar uma agua para dar um alivio na queimadura, mas fora disso, ficar doendo
o tempo todo néo ficava ndo, era s6 quando eu colocava alguma coisa na boca mesmo
e mexia na irritacao, né?

Que agora néo ta...ja t6 comendo péao, leite. Ontem eu jantei, comi peito de
frango ja.

Nayara: Muito bom!

P6: E comi peito de frango, creme de milho, ta4? Agora ta 6timo!

Nayara: que coisa boa!!

P6: assim agora ta 6timo! Tudo foi efeito colateral do remédio, mas ja esperado.
Eu acho que a gente devia ter controlado mais, como eu falo...observado mais de
perto os efeitos colaterais, mas como eu demorei para observar que era isso que tava
me matando — a glicose alta, né? Fui enfraquecendo, enfraquecendo, meu corpo nao
tava aguentando mais nada, comecei a vomitar ....e a médica falou para eu vir
correndo para o pronto socorro, eu vim, me internei e controlou tudo, mas o médico
falou que ela chegou num nivel perigosissimo, né?

Se tivesse cuidado, mas eu tava la sozinha, longe da médica...eu tenho médica
dia 24 ainda (entrevista dia 19), né? Ai...como eu sou uma pessoa muito forte, quando
eu chego a falar uma coisa..

Nayara: E porque ndo aguenta mais, né?

P6: E, quando eu chego a falar alguma coisa ja passou. A médica disse: tudo
que vocé sentir vocé me fala. Ai eu falei um dia ‘olha eu t6 mal’, ela ‘entdo vocé corre
para o pronto socorro’, mas ta tudo bem! A gora eu t6 sentindo curada, meu cancer é
metastase, mas como eu acompanho sempre, sempre descobre no comego. Antes de
fazer essa terapia alvo eu fazia uma quimioterapia oral que era para um cancer no
pulmao, praticamente consumiu tudo que tinha no pulméo, mas ndo impediu de
aparecer no figado, entdo ai meu cancer foi pesquisado e descobriu que tinha essa
medicacao que € nova, terapia alvo. Eu falei ‘eu vou, se € para curar, eu vou, né?

E agora vamos ter que administrar isso de uma maneira mais suave, né?

Nayara: foi 0 comeco, né? Vai acertando a medicacao.
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P6: E fora disso eu ndo percebi mais nada, é s6 isso mesmo.

Nayara: Obrigada, dona P6 pela participacao!

No dia seguinte a paciente foi reavaliada clinicamente e pediu que fosse
colocado na entrevista a seguinte frase:

Eu fiquei 6tima depois do laser....2 dias que fez acabou tudo, hoje eu comi de
tudo, coisa dura acida...curou, nem parece que tinha alguma coisa, eu nem sabia que
tinha esse laser. Agora quando eu voltar l& na minha médica (paciente faz
acompanhamento em uma clinica particular, ndo vinculada ao hospital) eu vou falar

para ela que esse tratamento é 6timo e curou mesmo.

Participante 7: feminino, branca, 74 anos, cancer de mama, advogada

aposentada, catdlica.

Histéria Clinica: Carcinoma de mama metastatico em la linha com
Capecitabina. Em 2002, aos 57 anos teve neoplasia de mama tratada com cirurgia,
guimioterapia e radioterapia. Em 2011 recidiva realizando novamente quimioterapia.

Em 2019 foi diagnosticada com metastase pulmonar.

Avaliacdo odontolégica: Mucosite grau Ill com ulceracbes em ventre e borda
lateral de lingua. Mucosite grau | em mucosa labial inferior, mucosa jugal e palato
mole. Usuéaria de protese total superior, refere que removeu a protese devido
desconforto intenso. Placas brancas destacdveis sugestivas de candidiase
pseudomembranosa em palato duro. Baixa aceitacao alimentar

Elementos dentarios inferiores com retragdo gengival e reabsor¢cdo déssea
generalizada. Higiene bucal deficiente.

Entrevista realizada com a paciente internada por desidratacdo devido a

mucosite oral, acompanhada da filha.

Entrevista

Nayara: Dona P7, a senhora chegou aqui com uma mucosite oral bem importante, por

iSSO eu queria que vocé me contasse 0 que VOocé sentiu, como vocé estava.
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P7: Tava muito ruim, eu comecei a ficar vermelha, muito ruim, com uma cara que nao
era minha, o nariz ficou uma bolota e ai a comecou a boca...por dentro. Eu ndo
conhecia a mucosite, eu ndo sabia o que era ...e ai ficou ruim demais, para engolir,

pra.... até para falar, pra abrir a boca...era horrivel!
Eu vim para o hospital por causa disso.

Nayara: Depois de quantos dias que vocé veio?
P7: Ahh....olha uns bons diazinhos...

Nayara: Quanto tempo? Uma semana?

P7: Ah, mais...

Filha da paciente: Uns 10 dias porque ela s6 tomou 12 comprimidos de Xeloda. Foi

depois de uma semana do Xeloda, Capaci.... qual € o nome do remédio??
P7: N&o precisa falar..E Xeloda.

Filha: Isso, o Xeloda...depois de uma semana ela comecou com a vermelhiddo no

rosto e depois se queixar da boca.
P7: Muito mal-estar na boca, muito!!
Nayara: Muito?

P7: E para tudo, nossa! ficou muito grande (apontando para a boca). Inchou, ficou
muito ruim, um mal-estar, eu tirei minha prétese, ndo conseguia ficar e depois nao

consegui colocar, l6gico, mas agora ta melhorando.

Nayara: Para gente entender o que foi essa dor nés costumamos a usar uma escalinha
de dor, onde o zero é sem dor e 10 a pior dor que ja sentiu. Quanto a senhora acha

que foi essa dor de mucosite?

P7: Olha de 80 a 90, foi horrivel!!

Nayara: Muito forte, entao?

Filha: 8 ou 97

P7: E, ent&o...e eu ndo sou fraca para dor, eu tenho uma certa resisténcia.

Nayara: E essa dor pegou bastante, foi forte!
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P7: Foi muito, muito ruim, muito ruim!

Nayara: Vocé sentiu diferenca no paladar?

P7: Eu acho que néo.

Nayara: Nao mudou nada?

P7: Nao senti.

Nayara: Vocé estava comendo?

P7: Comendo? Comia, comia solido no comecgo, né?

Filha: No comeco da mucosite ela comia sélido, mas no final, antes da gente vir para
o hospital ela comecou a tomar uma sopinha, uma comida batida porque estava

piorando na mastigacao.
Nayara: Certo.

P7: Eu tenho cancer ha muitos anos, fui desenganada pelos médicos muitas vezes,
mas quando eu tive mucosite oral eu de fato percebi que tinha cancer

Nayara: E por que vocé teve essa sensacao?

P7: Porque eu vi minha boca machucada, via que néo podia comer, via que estava
fraca e todas as pessoas viam.

Nayara: vocé sentiu outros efeitos colaterais? Eles foram piores do que a mucosite?

Teve alguma coisa que foi pior disso tudo?
P7: na verdade, verdadeira, eu acho que o pior de tudo foi a mucosite. Porque....
Nayara: Por conta da dor?

P7: E o mal-estar, né? Gruda, por causa de tudo, vocé vai ri e doi, vocé abre boca doi,

muito ruim...muito ruim.

Nayara: Certo. Vocé tem percebido melhora com o tratamento?

7

P7: Tenho! Ndo € uma melhora répida (terceiro dia de internacdo), mas ta
melhorando...melhorando bastantinho, agora o que t4 incomadando mais é essa parte

frontal, essa parte aqui (apontando a mucosa labial).

P7: E isso, sO isso, mas foi muito ruim!
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Nayara: Entendo! Agora a gente vai cuidar, a senhora vai fazer um tratamento

preventivo.
P7: muito obrigada!

Nayara: Eu que agradeco pela participacéo na pesquisa!

Quando eu estava guardando o material da pesquisa para sair do quarto a paciente

fez novos relatos e eu pedi para gravarmos esses comentarios.

Nayara: Vocé comentou, depois que eu desliguei o gravador, que vocé deixou de fazer

higiene
P7: Ah, que.. ndo deixei, eu fazia higiene, ndo como deveria, machucava.
Nayara: Certo, como que foi?

P7: Eu tinha que...machucava, mas néo deixei de fazer, s6 que ndo era bem feita, ndo

dava.

Nayara: E vocé sentiu diferenca quando comecou a fazer a higiene menos bem feita?
P7: E...foi piorando, mas também eu n&o sei foi piorando. Eu acho essa parte da
higiene dificil porque a gente comecgou a usar uma escovinha bem molinha, quando

abre a boca e coloca aqui espeta, parece uma agulha.
Filha: E higiene € o principal, né mae?
P7: E... eu fazia tudo e escovava também.

Nayara: Certo. Vocé me falou também que achou que era uma afta ou outra e por isso

gue vocé acabou nédo vindo procurar.

P7: Nao...e! Quando me falaram o efeito colateral da quimioterapia seria aftas, entao
eu achei que eram aqueles pontos, fistulazinhas, eu n&o sei o nome daquilo, entéo eu

nao achei que seria uma coisa tdo generalizada assim.

Filha: ndo é aftas, na verdade a mucosite € uma inflamagéo na mucosa e como ela é

resistente, ela ndo estava entendendo essa...

Nayara: o que estava acontecendo, né?
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Filha: E. Que pudesse chegar nesse ponto, que pudesse parar no hospital por conta

da mucosite. A mucosite assim a gente nem sabia que existia.

P7: Eu so6 reclamei assim mesmo quando eu achei que foi insuportavel. Eu falei: olha,

nao estou aguentando.

Filha: E ai viemos, conhecemos 0 que € a mucosite, quais sdo 0s sintomas, o que é
feito para melhorar a mucosite, o tratamento a laser e que com esse tratamento esta

tendo uma melhora significativa e é isso, né mae?
P7: Perfeitamente!!

Nayara: entendi, obrigada!

Participante 8: O oitavo selecionado para essa pesquisa escreveu um livro contando
o cotidiano de todo o tratamento, por isso a entrevista dele poderia ser identificada
pela similaridade do discurso. Como o contetdo do livro € muito rico e com relatos
espontaneos do paciente e sem interferéncia do pesquisador, reproduzimos aqui
todos os trechos do livro que abordam saude bucal e qualidade de vida, mediante a

autorizacao escrita do voluntario.

Entrevista retirada do livro: Diagndstico, acolhimento e Cura do autor Pedro Francisco

Pires Morel, Editora Tiragem Livre, 2020.

Céancer de boca, base da lingua tratado com radioterapia e quimioterapia

concomitante. 56 anos, masculino, advogado, casado, espiritualizado.

29 de abril

Finalmente encontrei 0 médico e o hospital em que farei o tratamento do cancer. A
Dra. Patologista havia indicado uma Dra. Oncologista e foi com ela que conversei hoje.
Terei que fazer mais exames, pois o diagnostico ainda nao € preciso. Segundo a Dra.
Oncologista, tenho um “carcinoma epidermaoide de lingua com metastase cervical”, ou
seja, Cancer na base da lingua. A Dra. Oncologista, extremamente gentil, simpética e
atenciosa, chamou um colega para discutir meu caso, visto que ambos entenderam

ser um caso raro... Meu amigo oncologista havia dito pela manha ter visto apenas um
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caso, nos anos oitenta. O grande problema e grande risco — é o de metastase pulmao.

Demais riscos: Vai baixar muito minha imunidade e, se eu tiver febre, tenho que ir
direto para o hospital... Ndo posso frequentar lugares com muita gente, tenho que
tomar cuidado para ndo contrair doencgas etc. Mal-estar: esse € certo, mas cada
organismo tem seu grau de tolerancia... Ressecamento das maos e dos pés: tranquilo,
imagino... Aftas e eventual impossibilidade de utilizacdo da placa que utilizo por causa
do bruxismo. Dentista Oncologista possivelmente fara aplicacbes de ralo laser nas
aftas... Anemia e acompanhamento dos funcionamentos e chance dos rins e do
figado: esse preocupou também. Inchaco e formigamentos pelo corpo: tranquilo!
Passada essa fase inicial da quimioterapia, se tudo der certo, estarei com 0 pescogo
parecendo normal, tumor diminuido, menos inflamado. A Dra. me disse que ficarei em
uma maquina recebendo radiacdo na e se a radioterapia for muito bem-sucedida,

6timo!

A radioterapia me pareceu mais pesada. Os riscos sao os de complicacdes dentarias,
queimaduras que podem me impedir alimentacdo regido do pescoco, lingua e
tireoide...sensibilidades na regido... Meus dentes até hoje s&o oOtimos. Nunca fiz
sequer tratamento de canal. Tenho todos os dentes. Nao da para passar por cima de

um esclarecimento desses, impunemente....

S30 anos escovando os dentes demoradamente, usando fio dental, escovas

interdentais, limpadores de lingua, enxague bucal...
Vamos ver.....

A alimentacao pode ser por sonda...

O que isso significa?
N&o comer...

Enfiardo um cano no meu nariz e ficarei recebendo um liquido por ali, que me mantera

Vivo...
N&o me pareceu muito confortavel, também...

Nesse periodo farei exames de sangue com frequéncia, por questdes Obvias. No

mais, as consequéncias serdo menores: Falta de disposi¢ao, queda de cabelo, ansia.
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desanimo, falta de vontade de me levantar... Para quem tem ansia com frequéncia,
vai agora uma receita de antiemético: suco de laranja com gengibre. No hospital,
dizem que é 6timo! Terminada a consulta, a Dra. Oncologista me indagou acerca de
duvidas. Nem que eu tivesse, doutora. Da até medo perguntar mais alguma coisa...
Feitos os esclarecimentos, assinei um termo de responsabilidade, sem ler... Sou
advogado e néo deveria assinar nada sem ler, mas quando se esta entre a cruz e a

espada, ndo ha mais nada a ser feito.

10 de maio

Hoje € o dia da consulta com a Dra. Dentista Oncologista. Sempre fui ao dentista

preventivamente, mas desta vez a consulta assusta um pouco.

Pelo que entendi depois de conversar com minha mée ontem aqui em casa, com 0
inicio da radioterapia, os dentes ficardo extremamente sensiveis, como se dessem
choques em contato com alimentos. De toda forma, os dentes sobreviver&o as cargas
radioativas, o que € muito bom, melhor dizendo, fantastico! Vamos ver como sera a

conversa com a Dra. Dentista...

(..)

A quimioterapia ja& foi muito bem definida pela Dra. Oncologista: Docetaxel,
Carboplatina e Fluorouracil. O nome do esquema é: TPF ou DCF. Tomei
conhecimento de que a ingestdo desses remédios causa, na grande maioria dos
casos, aftas e mucosites. O tratamento serd preventivo, com aplicagbes de fldor e
laser preventivo. Preciso comprar uma logo "placa” utilizada para colocacéo do fluor.
As placas que uso em razdo do que bruxismo nédo servirdo para tal finalidade. O
problema maior seré a radioterapia... Nao tenho a menor nocao de quantas aplicacdes
sofrerei, mas a Dra. Dentista Oncologista imagina que serao trinta e trés... Nao vejo a
hora de conhecer o Dr. Radioterapeuta e entender melhor essa parte do tratamento.
A radioterapia ndo poderia ser iniciada caso eu tivesse caries, problemas no canal ou
gualquer outro problema bucal. As mucosites aparecerdao com certeza, mas os demais
problemas indicados pela dentista como consequéncias do tratamento, tendem a nao
acontecer pois, felizmente, cuido muito dos meus dentes, que foram muito elogiados

pela profissional.
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Muita gente fica com feridas na boca, inflamagdes na gengiva, dentes que amolecem,
e algumas feridas sdo confundidas pelos pacientes com o surgimento de um novo

tumor...

-Seus dentes sdo o sonho de qualquer dentista! Tem gente que ndo escova os dentes,

nao faz tratamento preventivo e, pior ainda, continua fumando durante a radioterapia...

Minha dentista ficaria feliz ouvindo aquele dialogo. (Tudo certo comigo, Dra. Olga!)
Farei o tratamento preventivo e a tendéncia é que eu permaneca com todos os dentes
e gengiva saudaveis ao término do tratamento. O acompanhamento se dara
principalmente em razdo de a radiacdo afetar a producdo de saliva. Sem saliva, a

possibilidade de caries e inflamagdes na gengiva € enorme!

-Doutora, ouvi dizer que ficarei com a boca muito sensivel, como se estivesse levando

choque. Ainda assim, o0 negécio é manter a escovagao como venho fazendo, certo?

-Isso mesmo. Se vocé fizer isso, a tendéncia é nédo ter problemas...

25 de julho

Completei nove sessdes de radioterapia hoje... ApOs a sessao, passei por consulta

com o Dr. Radioterapeuta, que reiterou meu diagndstico de cura...

Esta indo tudo bem e extirparemos esse alienigena do meu corpo em pouco tempo...
E nisso que preciso me apegar...

Por outro lado, os efeitos colaterais e reacdes adversas comecaram...

Estou com mucosites e ja comprei alguns remédios fortes para amenizar esse

problema....

(...)

Ja nao consigo engolir bem...
A boca esta seca...

A saliva rareando...

Sinto como se uma bola de algodao estivesse entalada na garganta...



65

Acordei completamente diferente de ontem no jantar, quando me alimentei bastante,

sentindo gosto dos alimentos...

Evitar sal e demais temperos e ndo se preocupar com acucar, ja que nao poderei

emagrecer, foi a determinacao do dia...

Fiquei pensando em como minha vida tem mudado em segundos...

Num instante, notei-me doente...

Num supetao, os cabelos cairam...

Subitamente, contrai mucosites...

Num atimo, perdi preparo fisico e agora ofego, andando poucos quarteirdes...

Esses inopinos desagradaveis eram previstos, mas incomodam muito, causando

angustia e desanimo...

Ontem, pelo visto, sem saber, aproveitei bastante, pela ultima vez, almocgo e jantar

maravilhosos...
Sequer imaginava agueles encontros...

Pessoas legais, conversas boas e eu, sem saber, aproveitando minhas ultimas e

prazerosas refeicdes...

Nos proximos seis meses, o prazer das refeicfes dara lugar a necessidade fisiologica

de ingestdo de alimentos, sem sabor, sem prazer, as vezes sentindo dor...
()

26, 27 e 28 de julho - Diadlogos

Domingo tranquilo, em casa...

Sessdes de radioterapia e quimioterapia realizadas

Acordei com dor de garganta...

Durante o dia, como tomo muita &gua, faco gargalhou e adoto todos os procedimentos
gue foram prescritos, sinto menos desconforto. Entretanto, quando a noite chega, é

um terror...
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J4 ndo produzo saliva como antes e a secura na boca, aliada aos ferimentos
causados pela radiacdo, causaram danos fisicos, como queimaduras na boca e

garganta....
D6i...
Déi para tomar agua, para engolir saliva, para comer...

Fiz mais uma sesséao de laser com a Dra. Dentista Oncologista e farei sessfes diarias,
até o fim do tratamento. Comprei mais um arsenal de remédios: Strepsils, Hexomedine
e saliva artificial. N&do encontrei o Biotene. Usarei esses remédios durante o sono, ou

seja, todas as vezes em que a dor interromper meu descanso...
31 de julho até 5 de agosto relacionamentos téxicos

Os ultimos dias foram tensos!

Emagrece exatos 5 quilos, em apenas 4 dias!

Tenho sentido dor crdnica na garganta, fadiga, perda de apetite e tudo o que tento

ingerir tem gosto de fel...
(...)
7 de agosto quem diria 0 que um dia eu perderia o apetite

Completei dezoito sessdes de radioterapia. Faltam entre quinze e dezessete
sessodes... Estou com multo enjoo, ndo tenho conseguido me alimentar e Indaguei hoje

a Dra. Oncologista sobre a possibilidade de tomar Centrum...

Minha garganta estd doendo mais e praticamente perdi a voz... Ndo fossem as
aplicacoes de laser que recebo diariamente e os cuidados prescritos pela Dra.

Dentista Oncologista, eu estaria pior...

O problema é que a mucosite esta alojada no pescoc¢o, em local que o laser ndo

alcanca... Meu maior problema hoje € conter o enjoo e conseguir me alimentar...
Caso nao consiga comer melhor, terei de colocar uma sonda pelo nariz...

Pesei meu almogco e comi menos de trezentos gramas... No jantar, tentei comer

hdamus, coalhada fresca, mas ndo consegui. Passei mal em seguida...

()



22 de agosto

Faltam apenas 4 sec¢oes...

Do6i muito.

Tenho sede, fome.

nao consigo tomar agua...

mas faltam apenas 4 sessoes...

A dor de garganta impede o0 meu sono.

Os alarmes dos remédios interrompem o meu descanso.

Meu sono é fracionado insuficiente...

Importa é que so faltam 4 sessdes

Garganta ressequida € inéspita,

Mucosites.

Saliva espessa e amarga,

Fragueza, Depressao e desanimo...

Adiante!

Faltam apenas mais quatro sessoes...
Amanha confirmarei se farei mais uma quimio

Plaquetas, rim e figado decidiréo...

De toda forma, com quimio ou sem quimio: Faltam apenas mais quatro sessoes...

Emagreci, ja ndo consigo caminhar...
O desalento me rodeia...
Enjoos e constipacéo assustam...

O importante é que so6 faltam mais quatro sessoes...

67
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Adiante...
Adiante...

Faltam apenas quatro sessoes...

23 de agosto sonda que me ronda...
Completei a 302 sessao de radioterapia hoje, faltam 3 agora...

(..)

Preciso, de alguma maneira, me alimentar e se hdo conseguir terei que colocar uma

sonda amanha...

nao gostaria, por varias razdes, mas a principal é o risco de infecc¢éo...
Estou no limite, j& que perdi 10% do meu peso esta semana

(...)

24 de agosto pronto socorro e sonda

N&o teve jeito, estou com sonda...

Participante 9: masculino, branco, cancer de orofaringe, 74 anos, divorciado ha 50
anos, nao tem filhos, natural de Mogi das Cruzes, aposentado, trabalhou na Varig,

catolico. Mora so.
Ex-tabagista, parou em marc¢o/2020, fumou por 50 anos, cerca de 1maco/dia.
Ex-etilista, chegou a beber cerveja diaria, parou em 1998.

Transtorno psiquiatrico: Transtorno esquizo-afetivo, Transtorno bipolar, em uso:
akineton 2 mg 1x/dia, carbamazepina 200mg 3x/dia, haldol 5mg 1/2cp a noite,

diazepan 10 mg a noite

Hipertensdo Arterial Sistémica em uso de atenolol 25 mg e anlodino 5mg, losartana

50 mg.
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Recebeu 33 sessdes de radioterapia em orofaringe e quimioterapia semanal com

cisplatina

Histérico odontoldgico: mucosite grau 3 em toda cavidade oral, com sonda
nasoentérica apds desnutricdo e desidratacdo. Usudrio de protese total superior e

parcial inferior.

Este paciente foi incluido na pesquisa por grave quadro de mucosite oral. No dia que
ele foi entrevistado ele estava consciente e orientado quanto ao tempo espaco,
contudo durante a entrevista ele ndo se recordou do episddio de mucosite oral ou
demais sintomas que presenciamos ou tratamos. Ele referiu durante a pesquisa que

teve vida normal.

Apds ampla discusséo e estudo foi optado por entrevistar a equipe de saude mental
gue o acompanha, para ser entendido se 0 paciente ndo apresentava impacto na
gualidade de vida ou se havia alguma alteracao intelecto-cognitiva que limitava o

entendimento ou a comunicagao ou ainda, se havia alguma alteracdo de memoria.

Também para ser compreendido se comunicacdo com o paciente tinha sido falha, ja
gue finalidade da entrevista a seguir € encontrar possiveis limitacbes neste e em
outros instrumentos que mensuram qualidade de vida em pacientes oncolégicos e
debater se ha como contornar estes vieses ou se Sao pautas necessarias para as

discussodes sobre impacto em qualidade de vida.

A entrevista com a psicéloga que atendeu o paciente desde o diagndstico oncolégico

até o presente momento.

Nayara: Danielle eu entrevistei o senhor P9 para minha tese, n6s o atendemos
diversas vezes com mucosite, inclusive ele fez um protocolo (de quimioterapia e
radioterapia) para odontologia esse € muito mucotéxico tem 100% de chance de
apresentar mucosite, ele falou que nado teve experiéncia de mucosite oral, que ndo
teve nenhum efeito colateral, que ndo apresentou impacto na qualidade de vida. Na
sua opnido de psicoléga vocé acha que foi isso, que ele ndo teve impacto na qualidade

de vida ou que pode ter alguma coisa que alterou esses dados que ele nos forneceu?
Nayara: o senhor p9... tem um transtorno esquizo-afetivo, que isso quer dizer?

Psicologa: Que ele é um paciente que tem uma ruptura na estrutura psicoldgica dele,

entdo é como se as vivéncias todas que ele tivesse diante de um sofrimento intenso
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ele fizesse 0 uso de uma defesa que a gente chama de cisdo, como se ele rompesse
com a realidade e se conectasse com uma historia paralela da consciéncia dele, entéo
dessa maneira ele acaba perdendo a experiéncia de sofrimento e acabasse ficando
com uma histéria que ele mesmo criou para lidar com esse sofrimento, entdo o
transtorno esquizo-afetivo pode ter um componente psicolégico, comportamental que
€ uma mistura de caracteristicas da esquizofrenia com os transtornos de humor
bipolar, entdo é uma mistura de dois transtornos psiquiatricos e que a principal
caracteristica € essa cisdo mental, que é como que se diante de um intenso sofrimento
ele ndo entra em contato com aquele sofrimento, ele se conecta uma outra histéria,
entdo ele n&o cria memoria, ele ndo armazena essa informagéo que faz com que ele
diga que nao teve nada, que para ele foi tudo bem, porgue de fato ele esta com essa
mente cindida, dificultando ele em recontar a histdria do sofrimento psiquico que ele

teve, em contar o impacto na qualidade de vida naquele momento do tratamento.

Fazendo o uso dessa ciséo ele acaba encontrando um jeito de lidar com os problemas

diante dessa histéria psiquiatrica que ele tem.

Nayara: Vocé acha que no dia que ele esta sentindo ele é capaz de quantificar o que

ele tem?

psicéloga: Sim, sim. No dia do sofrimento, da dificuldade, ele consegue nomear, mas
sem afeto, sem emocdo, sem essa caracteristica de emotividade, de afetivo. Entéo,

depois isso se perde, no armazenamento dele emocional.

Nayara: Entdo ele ndo sabe que teve um impacto na vida dele e que ele passou por

um periodo de sofrimento intenso?

Psicéloga: E, como se ele nfo estivesse aqui naquele periodo, entdo ele vai viver
muito voltado para o hoje, pro que ele tem nesse momento e essas recordacdes
passadas nao ficam armazenadas, essas informacdes se perdem na mente dele, ele

nao consegue, né...trazer de volta essa memaria.

Nayara: Entendi. Para outros casos de doencas psiquiatricas isso também se repete,

entao?

PsicOloga: em alguns outros transtornos, principalmente nos transtornos com
caracteristicas esquizofrénicas, 0s...a gente considera os psicoéticos, esquizofrénicos,

esquizoafetivos, esquizbdides, 0s componentes da casinha dos esquizos,
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esquizoparandide, entdo, com essa caracteristica psicotica, dos transtornos
psiquiatricos. ja um paciente com depressao, transtorno de ansiedade, transtorno
afetivo bipolar...esses sdo outros psiquiatricos que ndo tem essa caracteristica

psicotica, né? de romper com a realidade.

Nayara: Isso que eu queria saber, se eu tivesse entrevistado paciente com essas
outras caracteristicas, como transtorno de ansiedade ou transtorno depressivo ele

conseguiria falar o que ele passou?

Psicologa: Sim, sim, se ndo tem o componente psicético sim. Ele consegue recontar
essa histéria porque ele ndo faz uso dessa defesa psiquiatrica, essa defesa que a
gente chama de cisdo. Entdo, eles conseguem, eles guardam...6 um outro

funcionamento psiquico.

Nayara: E... entdo nenhum desses pacientes da casa dos esquizos conseguiria
responder os questionarios de qualidade de vida que contam experiéncias, eles nao

conseguiriam contar essa histéria?

Psicéloga: Alguns sim, né? Depende do grau de adoecimento, de como ele é tratado
esse transtorno, de como ele cuida da saude mental dele. No caso do seu p9, ele tem
uma restricdo importante, ele tem pouco acesso, uma estrutura familiar muito fragil,
tem poucas pessoas ao redor dele, ndo tem suporte social. Entdo ele ndo constroi
essas historias de afeto, entdo ele cada vez mais, conforme ele vai avancando na
idade mais perda ele tem. Talvez outros pacientes consigam te dar mais informacdes
porque vao aprendendo, amadurecendo ao longo da vida. O senhor p9 nao teve essas
oportunidades de resgate psicoldgico, ele tem uma doenca psicoldgica grave. Entao
esses pacientes tém muita dificuldade de responder um questionario de qualquer
espécie, tanto um questionario de qualidade de vida quanto ansiedade e depresséo,

porque ele tem dificuldade em lidar com esses afetos.

Nayara: Porgue ele é bem orientado quanto ao tempo e espaco.
Psicologa: E sim.

Nayara: Isso faz a gente achar que ele consiga responder ...

Psicologa: Porque ele tem a capacidade cognitiva preservada, ele entende o que tem
gue fazer, tanto € que ele conseguiu cumprir todas as etapas do tratamento, com muito

esforco, com muito apoio da equipe de saude inteira, com a equipe multidisciplinar
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puxando-o pela mao, ele conseguiu cumprir. E como se ele perdesse essas

informacdes ao passar do tempo, né?

Nayara: Entendi.

Psicologa: Ele ndo tem um suporte familiar que ajude ele a resgatar e a manter...
Nayara: a fazer memoéria?

Psiclloga: isso, a construir essas memaorias

Nayara: Esté certo! Muito obrigada por sua participacéo.

Participante 10: masculino, branco, 24 anos, natural e procedente de Sao Bernardo
Campo, professor de educacao fisica, ensino superior completo, solteiro, sem filhos,

sem religido.
Historico médico:

HIV positivo diagnosticado em junho de 2020, junto com o Sarcoma em terapia
antirretroviral. Sarcoma de Kaposi envolvendo todo palato duro, realizou quimioterapia
em dois ciclos, com Doxorrubicina lipossomal, interrompido por neutropenia

prolongada. Infeccéo por Citomegalovirus.

Histérico Odontoldgico: em junho de 2020 o paciente apresentava lesdo ulcerada e
edemaciada em palato a esquerda da linha média, com impossibilidade de correta
descricdo pela manipulacéo cirargica com evolu¢cdo de um més e realizada biopsia

em outro servigo. Paciente referia dor intensa.
Sarcoma de Kaposi confirmado pela patologia.
Denticdo completa, com todos os dentes higidos, saude periodontal e correta ocluséo.

Iniciou radioterapia em 21 de setembro quando estava internado, realizando
laserterapia diaria até 24 de setembro, apds isso 0 paciente ndo retornou nas
consultas ambulatoriais marcadas para prevencéo de mucosite oral, so retornando dia
09 de outubro com mucosite Grau 3 em bordas de lingua e Grau 1 por toda mucosa
jugal. Sem alteracbes em gengiva e sem placa, com hipossalivacado severa, sendo

retomada a laserterapia, agora terapéutica.

Entrevista realizada em ambulatério, apds consulta odontoldgica.
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Entrevista

Nayara: P10 conta o que vocé tem, faz um resumo bem breve da sua histéria, do que

VOCE quiser contar para a gente entender.

P10: Eu sou portador de HIV e ai eu descobri um sarcoma de Kaposi...€... que acabou
atingindo minha pele na regido peitoral e no dorso e acabou atingindo meu palato, a

parte do céu da minha boca, da minha lingua e da garganta também....é... tudo isso...

Nayara: Me conta, vocé fez radioterapia recentemente para melhorar esse tumor no

palato e vocé teve alguns efeitos colaterais, né?

P10: Sim, é...eu fiz trés semanas de radioterapia, tive bastante efeito colateral
comparado com a quimioterapia que eu também ja fiz....é...tive bastante
nausea...é...bastante desconforto na regido da boca, como se fossem queimaduras
mesmo, ndo consegui falar durante alguns dias, muita dificuldade em fazer a
alimentacao, acabava que s6 conseguia fazer com lidocaina que dava uma alivio ali
gue dava para fazer durante as refeicdes, era o que acabava aliviando para conseguir

me alimentar mesmo.
Nayara: E vocé perdeu peso durante todo esse processo?

P10: Sim, eu perdi 20 quilos (desde a descorberta do HIV e sarcoma) é€... bastante
fadiga, bastante dificuldade né, de fazer a maior parte das coisas da rotina...é... a
fadiga também, em relacdo a radioterapia era muito forte...€.. bastante cansaco,

bastante desconforto (apontando a boca) é.., né num geral assim.

Nayara: Esse desconforto ou dor, na boca, geralmente a gente usa uma escalinha
assim, para poder identificar se era forte, fraco, moderado.... entdo a gente usa de 0

a 10, sendo 0 nada de dor e 10 a pior dor possivel, a pior dor que ja teve

P10: Ah, desconforto da boca, eu diria 10, viu? Porque € um desconforto muito grande,
de vocé ndo conseguir nem movimentar mesmo a lingua, dentro da boca, sozinha,
assim, € como realmente fosse uma queimadura, vocé ndo consegue mover aquela
parte da pele, entdo dentro da boca ndo conseguia mexer a lingua, que nem eu falei,
para falar ja causava um desconforto muito grande. Eu até optava por nem falar queria

falar. A escovacgdo era quase impossivel também, tinha que fazer uso da lidocaina ali



74

para dar uma anestesiada. Labios também, era bastante desconforto, eles ficavam
grudando, entdo, por exemplo quando eu dormia, acordava com eles grudados,
nossa, era um sacrificio para poder. Acordar mesmo de manhé e lavar a boca, a rotina,

a limpeza mesmo, nossa...era muito dificil de fazer
Nayara: Teve alguma coisa que ajudou, que tornava mais facil?

P10: E, em relacéo alimentos, todos mais gelados ou mais mornos. Teve um periodo,
a segunda semana de radioterapia que eu s6 consegui fazer a ingestdo de alimentos
liguidos ou pastosos nada sélido, ndo conseguia fazer mastigacdo de forma
alguma...é... Eu fazia o uso de um produto para a escovacéao (buscou pela internet)...
é...eu fiz 0 uso de um produto para a escovacado que foi um produto da Oncosmetic
eu foi uma pasta, ela me deu bastante alivio, ela parece um gel, ela é diferente da
pasta, ela parece um gel mesmo, ela é transparente e assim que vocé coloca na boca
ela d4 uma sensacao de alivio, uma sensacéo...como se fosse um geladinho e ela
facilitou bastante, por mais que por algum periodo eu fizesse o uso da lidocaina para

fazer as escovacdes, usando ela eu sentia um conforto melhor.
Nayara: certo. Hoje faz quantos dias que vocé terminou a radioterapia?
P10: Vai fazer 4 dias.

Nayara: e vocé tem sentido melhor?

P10: Sim, é melhor, € evidente, eu fiquei alguns dias em fazer (a radioterapia) que foi
o fim de semana e o feriado que teve, entdo foram trés dias sem fazer, j& tive uma
melhora muito grande em reacao a dor, no terceiro dia ja ndo precisei usar a lidocaina
para fazer a alimentagéo, para fazer a limpeza ainda utilizava a lidocaina, mas néao
era aquela dor exacerbada, ndo era muito forte, ja era a dor mais controlada que vocé

podia se alimentar, fazia a escovacado sem tanto desconforto.
Nayara: Vocé tem sentido o paladar voltando?

P10: Durante a radioterapia eu perdi totalmente o paladar. Nado sentia doce, nem
salgado, sentia bem pouco, no final da lingua, o gosto das coisas...€...conforme o0s
dias foram passando, apds o término, eu comecei a sentir gostos mais salgados. O
doce eu ainda ndo estou sentindo muito, sinto bem pouquinho, entao tudo parece que

esta sem acUcar, tudo parece que esta sem gosto, mas aos pouquinhos ta voltando.
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Nayara: Que 6timo! Teve alguma outra coisa que vocé percebeu, outra coisa que

gueira nos contar ou que queria deixar como sugestao para 0s outros pacientes?

P10: E abusar das coisas geladas para as alimentacées, gelatina, sorvete, tudo que
for mais gelado e esse produto mesmo da Oncosmetic que foi muito bom, me aliviou
bastante. Em relacéo os efeitos colaterais ainda estou tendo que lidar com a nausea

também, mas além disso ndo tenho mais adendos.

Analise

A amostra contou com dez pacientes que foram apresentados no quadro 5.1.

Quadro 5. 1- Perfil dos pacientes das entrevistas qualitativas

Participante  Idade Cor da Sexo Diagnéstico Profisséo
(anos) pele

P1 58 Branca Masculino Linfoma ndo-Hodking Vendedor de carros

P2 29 Branca Masculino Cancer de testiculo Engenheiro civil

P3 a7 Branca Masculino Linfoma de Burkit Corretor de seguros

P4 66 Branca Feminino Céncer de boca Administradora

P5 53 Amarela Masculino Leucemia Miel6ide Analista de Sistemas

P6 54 Preta Feminino Cancer de mama Cozinheira doméstica

pP7 74 Branca Feminino Cancer de mama Aposentada

P8 59 Branca Masculino Cancer de boca Advogado

P9 74 Branca Masculino Céancer de esofago Aposentado

P10 24 Branca Masculino Sarcoma de Kaposi Educador fisico

Fonte: O autor.
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A primeira etapa aconteceu por meio da leitura flutuante que aborda diversas
leituras, com contato exaustivo para andlise do material, a patir disso foi sendo
definido o que era a MO, o que ela significava e manualmente foram encontradas as
palavras-chave. A codificacdo e a categorizacao das informacdes estédo dispostas nas
tabelas abaixo. Como a mucosite é o principal termo para a presente andlise,
colocamos o grau de mucosite, escala de dor associadas as frases e definicbes dadas
por cada um. O quadro 5.2 apresenta as frases mais enfaticas de cada paciente
durante as entrevistas qualitativas e a pontuacdo de dor coletada pela escala
analégica visual (VAS), em que sdo observados relatos marcantes sobre a experiéncia

de mucosite oral.
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Quadro 5.2 - Grau de mucosite relacionada com o grau, score de dor e experiéncia de cada participante

mama

Paciente Diagnoéstico  Graude  Definicdo Definicho da experiéncia
mucosite numérica de com mucosite
dor (0-10)
P1 Linfoma ndo- Grau 3 8-9 “‘Nao podia comer nada, s6
Hodking pastoso, ah e sem tempero,
ndo podia colocar tempero
porque ardia”
P2 Cancer de Graul 6,5-7 “ahhh, ja chegou a parecer
testiculo gue eu tinha queimado a
lingua com café, é... mas
ndo cheguei a sentir uma
dor forte, parecia s6 que
tinha queimado”
P3 Linfoma de Grau?2 5-6 “Ela (a dor) é chatinha, mas
Burkit como o pessoal fala tanto
quis ja prevenir.”
P4 Cancer de Grau3 9 "A mucosite e
boca. insuportavel.”
P5 Leucemia Grau 2 5-6 “‘Na hora de comer que o
Mieloide negocio pega.”
P6 Cancer de Grau 2 8 “A sensacao que eu tinha é

que tava na carne viva, era

essa a sensacao”

Continua
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Quadro 5.2. Grau de mucosite relacionada com o grau, pontuacdo de dor e experiéncia de cada
participante

Paciente  Diagnostico Grau de Definicho  Definicdo da experiéncia
mucosite namerica com mucosite
de dor (0-
10)
P7 Cancer de Grau3 8-9 “Foi horrivel!”
mama
P8 Cancer de Grau3 N&o Mucosites.
boca quantifica Saliva espessa e amarga,
da
Fraqueza, Depressao e
desanimo...
P9 Cancer de Grau3 Ndo -
boca guantifica
da
P10 Sarcoma de Grau3 10 “E um desconforto muito
Kaposi grande, de vocé nao

conseguir nem movimentar
mesmo a lingua, dentro da
boca, (..) é como se
realmente  fosse uma

queimadura

Fonte: O autor.

O quadro 5.3 apresenta a codificacao inicial dos achados pela triangulacdo do

método de Bardin, conforme a repeticdo dessas palavras nos discursos.



Quadro 5.3 - Codificagcdo dos achados das entrevistas qualitativas

Categorias iniciais

10
11
12
13
14
15

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24,
25.
26.
27.
28.

Dor

. Dor forte/insuportavel
. Paladar

. Boca seca

. Mucosite

. Candidiase

. Inseguranca

. Queimacéo

Comida

. Fadiga

. Deixou de usar prétese

. Ferida

. Impossibilidade de dormir
. Dentes frageis
.Temperatura

Consisténcia dos alimentos
Fome

Laser

Boca vermelha/ vermelhao
Higiene

Espeta/ agulhada

Medo de perder os dentes
Remédios fortes
Mudancas

Perda de peso
Desconforto

Ansiedade

Fala

Fonte: O autor.
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O quadro 5.4 apresenta as categorias iniciais direcionadas pelas frases,

citacbes ou exemplos encontrados sobre cada uma que sequencialmente geraram as

categorias finais. Esses elementos sdo necessérios para a formulacdo dos itens do

guestionario, marcando os temas centrais a serem abordados.
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Quadro 5.4 - Categorizacdo dos achados.

falta de salivacao

Categorias iniciais Conceito norteador Categoria final

1.Dor Sintoma de maior citacdo e A. sintoma
énfase nos discursos

2. Dor forte/insuportavel Expressando o0 grande A. Sintoma
impacto desse sintoma

3. Paladar Referindo a alteracdo ou A. Sintoma
falta de paladar

4. Boca seca Indicando o incomodo da A. Sintoma

impacto na alimentacao

5. Mucosite Diagnostico apontando a B. Diagndstico
gueixa em questao

6. Candidiase Referindo a outro B. Diagnéstico
diagnostico que
atrapalhou/piorou a
situacao da boca

7. Inseguranca Sentimento em relacao aos C. Psicolégico
sintomas

8. Queimacao Sensacéao de forte A. Sintoma
ardéncia, com a intencao
de denotar a intensidade
do sintoma

9. Comida Impacto na alimentacéo, D. Limitacédo
dificuldade elou
preocupacdo com a falta
dela

10. Fadiga Fisiolégico ou psicoldgico D. Limitacdo

11. Deixou de usar protese | Por dor ou inseguranca D. Limitag&o
precisaram  retirar  as
proteses causando
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Categorias iniciais

Conceito norteador

Categoria final

12. Ferida

Tentativa de definir o
aspecto da lesdao e
também para expressar a

gravidade da lesao

E. Alteracdo fisica +

C.Psicolégico

13. Impossibilidade de

dormir

Expressando uma

perturbacéo intensa

D. Limitacéo

14. Dentes frageis

Envolvida pelo medo de

perder os dentes

E. Alteracao fisica

15.Temperatura Necessidade de F. Adequacéao
adequacao
16. Consisténcia  dos | Necessidade de F. Adequacéao
alimentos adequacao
17. Fome Impacto em uma A. Sintoma
necessidade basica, além
de trazer grande
sofrimento
18. Laser Tratamento realizado que G. Tratamento
ajudou muito
19. Boca vermelha/ | Descrevendo a percepgéao F. Alteracao fisica
vermelh&o da boca
20. Higiene Preocupacdo em ndao D. Limitacao
conseguir realizar algo
basico e medo de piorar a
situacao
21. Espeta/ agulhada Tentativa de definicdo A. Sintoma

precisa dos sintomas

continua
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Quadro 5.4 - Categorizagéo dos achados

Categorias iniciais Conceito norteador Categoria final
22.Medo de perder os|Pensamento de que o0s C. Psicologico
dentes dentes podem cair como
os cabelos

23. Remédios fortes Mostrando a gravidade da G.Tratamento
situacao

24. Mudancas Mostrando a  grande D.Limitacdo

necessidade de alterar

tudo em sua vida

25. Perda de peso Preocupacao associada a E.Alteracao fisica
perda de saude ou
validando a grande

restricdo alimentar

26. Desconforto Sintoma fisico mais leve A. Sintoma
do que a dor e para

caracterizar sensacdes

Fonte: O autor.

O quadro 5.6 faz o agrupamento final de cada categoria com 0s itens que o

definem, com a finalidade de facilitar a formulacao de itens.
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Categorizacao final agrupada

Palavras-chaves ou frases que
perguntas devem conter

as

A. Sintomas

B. Diagnéstico

C. Psicolégico

D. Limitacéo

E. Alteracao fisica

F. Adequacéo

G. Tratamento

1. Dor

2. Dor forte/insuportavel

3. Paladar

4. Boca seca

8. Queimacao

17. Fome

21. Espeta/ agulhada

26. Desconforto

5. Mucosite

6. Candidiase

7. Inseguranca

22.Medo de perder os dentes
9. Comida

10. Fadiga

11. Deixou de usar protese
13. Impossibilidade de dormir
20. Higiene

24. Mudancas

12. Ferida

14. Dentes frageis

19. Boca vermelha/ vermelhdo
25. Perda de peso
15.Temperatura

16. Consisténcia dos alimentos
18. Laser

23. Remédios fortes

Fonte: O autor.
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Gréfico 5.6 - Analise de Similitude
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Fonte: Resultado das analises pelo programa IRAMUTEQ

A andlise textual das entrevistas também foi realizada por meio do método

Reinert (softwares Iramuteq e R). As palavras "alimentacdo”, "dor" e "boca"

apresentaram a maior frequéncia de citacdo, por isso elas tem posi¢cdes centrais na

Andlise de Similitude representada pelo gréfico 5.6, mostrando que a conexao passa

pela palavra dor. O grafico 5.7 apresenta além das ligacdes textuais, as divisdes que

permeiam cada um desses grandes grupos. Na pré-analise do material algumas

palavras foram unidas para que expressdes ndo fossem perdidas, por exemplo,

xerostomia é referida como a sensacédo de boca seca que ficou unida ‘boca-seca’.



Gréfico 5.7 - Andlise se Similitude com divisédo de grupos
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Fonte: Resultado das andlises pelo programa IRAMUTEQ

A Classificagdo Hierarquica Descendente representada pelo dendrograma

(grafico 5.8) tem a primeira divisdo categorizado em cuidados e impactos. A categoria

impactos" foi posteriormente subdividida em social, dor, percepcdes e atividades
com as palavras distribuidas em colunas.
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Gréfico 5.8 - Dendrograma com a Classificagdo Hierarquica Descendente
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Fonte: Resultado das analises pelo programa IRAMUTEQ

Baseado nessas analises foi elaborado um questionario contendo 34
perguntas, por quatro pesquisadores (quadro 5.9), com quatro subitens, as trés
primeiras sobre a ortografia, a clareza e a necessidade da pergunta para o
questionario, com respostas avaliadas em uma escala Likert com 5 opcdes: 1 =
Discordo totalmente; 2 = Discordo; 3 = Sem opinido; 4 =concordo; 5 = concordo
totalmente. O quarto subitem permita a reescrita da frase ou opinides justificando a
resposta. No fim do questionario havia uma caixa de respostas para que 0S

especialistas sugerissem novas perguntas ou constructos.
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Quadro 5.9 - Formulacéo dos itens

Pergunta formulada

1. Vocé sente ou sentiu dor na boca por conta da mucosite oral?

2. Vocé deixou de dormir ou acordou a noite por causa de mucosite oral?

3. Vocé sente a boca seca?

4. Vocé sentiu mudanca na saliva (consisténcia) por causa de sua doenca
atual?
Sua saliva esté pegajosa?

6. Vocé teve mudanca no paladar?

7. Vocé ja deixou de comer ou comeu menos por ndo sentir o sabor dos
alimentos?

8. Vocé ja sentiu sabor salgado ou metélico na boca?

9. Vocé teve receio que o tratamento afetasse seus dentes?

10. Vocé teve receio que o tratamento afetasse sua lingua labios e/ou gengivas?

11.Vocé preferiu comer alimentou mais macios, batidos ou liquidos?

12. Vocé ja deixou de comer por dor na boca?

13.Vocé precisou comer alimentos mais frios do que o seu costume?

14.Vocé deixou de comer alimentos que gostava por conta da mucosite oral?

15.Vocé deixou de conversar por conta da mucosite oral?

16.Os efeitos colaterais foram a pior parte do tratamento?

17.Voceé teve dificuldade de higienizar a boca por dor?

18.Vocé teve dificuldade de higienizar a boca por receio de piorar o que estava
sentindo?

19.Vocé teve dificuldade de higienizar a boca por receio de piorar o que estava
sentindo?

20.Vocé teve dificuldade de mastigar por causa das dores na boca?

21.Vocé teve dificuldade de abrir a boca?

22.Vocé deixou de sorrir pelas fortes dores na boca?

23.Vocé perdeu peso por conta da mucosite oral?

24.Vocé ficou irritado por conta da mucosite oral?

25.Vocé ficou desanimado por conta da mucosite oral?

26.Vocé acha que a mucosite oral prejudicou seu tratamento oncolégico?

27.Vocé deixou de sorrir por conta da mucosite oral?




88

28.Vocé deixou de socializar por conta da mucosite oral?

29.Vocé deixou de fazer quimio ou radioterapia por conta da mucosite oral?

30.Vocé ja pensou em nao fazer quimio ou radioterapia por conta da mucosite
oral?

31.Vocé ja pensou em parar o tratamento por conta da mucosite oral?

32. Vocé teve dor para engolir?

33.Vocé teve algum impacto financeiro em sua vida por conta da mucosite oral?

34.Vocé mudou algo da sua vida por conta da mucosite oral?

Fonte: O autor.

Dez especialistas responderam ao primeiro questionario, deles trés sao
professores universitarios, sendo que dois lecionam sobre mucosite oral e coordenam
servicos de odontologia para pacientes oncolégicos e um que leciona e orienta alunos
de po6s-graduacao sobre elaboracao e validagdo de instrumentos sobre qualidade de
vida, dois cirurgides-dentistas que atendem exclusivamente pacientes oncoldgicos,
dois enfermeiros que séo especialistas, um em oncologia e outro em hematologia e
transplantes de medula 6ssea, um nutricionista e um psicélogo ambos especialistas
em oncologia, um médico.

Essa amostragem abrangeu profissionais de instituicdes publicas e privadas,
compostas por especialistas que exercem suas atividades em S&o Paulo (capital e
interior), Minas Gerais, Paraiba, Recife e Piaui. Escolhidos por suas linhas de
pesquisa ou atuagao.

As respostas dos especialistas foram apresentadas no quadro 5.10, seguindo

a ordem de perguntas do quadro 5.9.
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Quadro 5.10- Concordancia e sugestdes dos especialistas

Pergunta  Categoria  Concordancia Sugestodes
Ortografia 80% Definir bem a mucosite oral no inicio
1 Clareza 90% Ou nessa pergunta
Necessidade 90% Colocar dor e/ou desconforto
Ortografia 90%
2 Clareza 80% Trocar ‘por causa’ por ‘por conta’
Necessidade 90%
Boca seca devido ao tratamento, ou se ja
Ortografia 90% sentia boca seca anteriormente? talvez seja
melhor especificar a palavra "consisténcia”
deveré gerar duvidas?
3 Clareza 80% Dificil definir a "doenca atual”
Necessidade 100% 'Vocé sentiu mudancga na saliva

(consisténcia) por causa da mucosite.’
Senti falta nessa questéo seguir a forma das
outras no verbo passado “Vocé sentiu ou

sente a boca seca”

Continua




90

Quadro 5.10- Concordéancia e sugestdes dos especialistas

Pergunta  Categoria  Concordancia Sugestdes
Ortografia 100% a palavra "consisténcia" devera gerar
davidas?

4 Clareza 60% Dificil definir a "doenca atual”

'Vocé sentiu mudanca na saliva
(consisténcia) por causa da mucosite.'
Necessidade 100% "vocé sentiu mudanca na consisténcia da
saliva depois que comecou este tratamento
oncolégico?" Obs: ndo é a doenca que
causaria boca seca e sim o tratamento
Ortografia  80% Esta mais pegajosa/ grossa
5 Clareza 100% Também devemos antes esclarecer ao
paciente o termo pegajoso
Necessidade 100%

6 Ortografia  90% Os pacientes sabem o que seria "paladar"?
sera que deveria ser acrescentado que
estamos perguntando apds o inicio do
tratamento?

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas

Pergunta Categoria Concordéancia Sugestdes
6 Clareza 90% Vocé percebeu mudanca no sabor dos
alimentos?
Necessidade 70% 'Vocé teve mudancga no paladar por

causa da mucosite.'

Ortografia  90%

7 Clareza 80% 'Vocé ja deixou de comer ou comeu
menos por nao sentir o sabor dos
alimentos, por causa da mucosite"

Necessidade 90%

Ortografia  90% "Ja sentiu": quando? ap6s o inicio do

tratamento? ou alguma vez na vida?

8 Clareza 80% Sabor salgado e sabor metalico poderiam

ser perguntas separadas

Necessidade 80% Trocar sabor por gosto

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas.

Pergunta  Categoria  Concordancia Sugestdes

Ortografia  70%

9 Clareza 70% Vocé teve receio que o tratamento

oncologico afetasse seus dentes.
Necessidade 80%

Ortografia  90%

10 Clareza 70% 'Vocé teve receio que o tratamento
oncolégico afetasse sua lingua labios
e/ou gengivas.'

Necessidade 100%

Ortografia  70% "preferiu comer" quando? apds o inicio
do tratamento? Corrigir a grafia da
palavra (alimentou), esté incorreta.

11 Clareza 70% 'Vocé preferiu comer alimentou mais
macios, batidos ou liquidos, por causa da
mucosite”

Necessidade 90% Eu separaria macios de batidos e

liquidos, pois isso mudaria o grau de

mucosite pela OMS

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas.

Pergunta Categoria

Concordancia

Sugestoes

Ortografia 90% "Vocé ja deixou de comer por dor na
boca por causa da mucosite.’
12 Clareza 90% Dor na boca ou garganta
Necessidade 100% “Vocé ja deixou de comer por sentir dor
na boca”
Ortografia 90%
13 Clareza 80% Vocé precisou comer alimentos mais
frios do que "é seu costume” ou
Vocé precisou comer alimentos mais
frios do que "esta acostumado”, por
causa da mucosite
Necessidade 100%
Ortografia 80%
14 Clareza 90% substituir "que gostava" por "de que
gostava"
Necessidade 100%
Ortografia 90%
15 Clareza 90% -

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas.

Pergunta Categoria

Concordancia

Sugestoes

Necessidade 90% -
Ortografia  90% "A mucosite foi a pior parte do tratamento
oncoldgico".

16 Clareza 90% Acredito que sempre os efeitos colaterais
serdo a pior parte de qualquer tratamento, eu
especificaria "efeitos colaterais na boca"

Necessidade 80% Acho melhor colocar: os efeitos colaterais em
boca foram a pior parte do tratamento
Ortografia  90% Incluir "causa da" , ficar&: "por causa da dor".
acho que assim fica mais claro.
Vocé teve dificuldade de higienizar a boca por
dor, causa da pela mucosite.'

17 Clareza 80% *por conta da dor

Necessidade 90% Sugiro acrescentar sentir “Vocé teve
dificuldade de higienizar a boca por sentir dor”

18 Ortografia  90%

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas.

Pergunta Categoria Concordéancia Sugestodes
18 Clareza 70% Vocé teve dificuldade de higienizar a boca por
receio de piorar o que estava sentindo, por
causa da mucosite.
Necessidade 90%
Ortografia
90%
19 Clareza 90% ‘.. que estava sentindo": dificil de entender a
gue se refere essa pergunta.
Necessidade 70%
Ortografia  80% Especificar se vocé se refere a partir do inicio
do tratamento.
20 Clareza 70% Vocé teve dificuldade de mastigar por causa
das dores na boca provocadas pela mucosite.
Necessidade 90% Colocaria "por causa de (e nao das) dores na
boca", pois a pessoa pode néo ter tido tais
dores.
Ortografia  100%
21 Clareza 70% Vocé teve dificuldade para abrir a boca, por

Necessidade 80%

causa da mucosite.'

Continua
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Quadro 5.10 - Concordancia e sugestfes dos especialistas

Pergunta Categoria Concordéancia Sugestodes
Ortografia 80% 'Vocé deixou de sorrir pelas fortes dores na
boca, por causa da mucosite.’
22 Clareza 80% Mesma situacdo da 20.d. Colocaria "por
causa de (e néo pelas) dores na boca"
Necessidade 100%
Ortografia 80%
23 Clareza 90% Mesma situacao do 20.d. colocaria "de" e
nao "da", pois as vezes a pessoa nao teve
mucosite oral
Necessidade 100%
Ortografia 90%
24 Clareza 90% -
Necessidade 90%
Ortografia 80%
25 Clareza 100% Desanimado- N&ao esta muito claro
Necessidade 100%

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas

Pergunta Categoria Concordéancia Sugestdes

Ortografia 80%

26 Clareza 100% A mucosite faz parte do tratamento, vocé
acha que os pacientes pensam que a
mucosite prejudica o tratamento?

Necessidade 90%

Ortografia 80% Parece repetitiva, ja vi outra questao
bem parecida.

27 Clareza 100% Mesma situacao da 20.d (por conta DE
mucosite oral)

Necessidade 90%

Ortografia 80% Deixou de conviver com as pessoas

28 Clareza 80% Participar de compromissos sociais

Necessidade 90%

Ortografia 80% parecida com a pergunta sobre prejuizo
do tratamento. Acho que esta pergunta
esta mais clara do que a outra.

29 Clareza 90% Sugiro  colocar  palavra inteira:
quimioterapia

Necessidade 100%

Continua
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Quadro 5.10 - Concordancia e sugestfes dos especialistas

Pergunta Categoria Concordéancia Sugestodes
Ortografia 80%
30 Clareza 80% pergunta negativa confunde.
Necessidade 90%
Ortografia 80%
31 Clareza 90% Similar a questéao 30.
Necessidade 90%
Ortografia 90% Desde quando, desde o inicio do
tratamento?
Sentiu dor
32 Clareza 70% Vocé teve dor para engolir por causa da
mucosite
Necessidade 100%
Ortografia 80%
33 Clareza 80% "impacto financeiro": talvez seja possivel
alterar para algo mais simples.
Necessidade 90%

Continua
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Quadro 5.10 - Concordéancia e sugestdes dos especialistas

Pergunta Categoria Concordéancia Sugestdes
Ortografia 70%
34 Clareza 80% -
Necessidade 90%

Fonte: O autor.

Terceira rodada

Em uma nova discussdo, com 0s quatro pesquisadores, todas as perguntas
foram lidas com as porcentagens do grafico 5.10 e ajustadas de acordo com as
recomendacdes feitas pelos especialistas, algumas questdes ficaram para serem lidas
individualmente e passaram em discussao em outro dia. Apds esse processo as frases
foram colocadas e distribuidas conforme o dominio que se encaixavam para que
fossem ordenadas de maneira clara e l6gica, tanto para os respondentes como para
0s pesquisadores aplicarem o instrumento. Sendo classificados em sete dominios:
dor, atividades cotidianas, saliva, alimentacdo, impacto social da mucosite oral e
efeitos da MO no tratamento oncoldgico. No quadro 5.11 as perguntas estédo
realocadas, mantendo o nimero inicial da elaboracédo, mas estdo reescritas com as

sugestbes das rodadas 2 e 3.
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Quadro 5.11 - Dominios do instrumento

DOR

1. Vocé sentiu ou sente dor na boca por ter MO?

18. Vocé sentiu ou sente dor na boca no momento de escovar 0s dentes por ter
MO?

19. Vocé sentiu ou sente dor na boca no momento de se alimentar por ter MO?

32. Vocé sentiu ou sente dor para engolir por ter mucosite oral?

ATIVIDADES DA VIDA COTIDIANA

2. Vocé teve ou tem dificuldade de dormir, ou acordou a noite por ter MO?

17. Vocé teve ou tem dificuldade de higienizar a boca por ter MO?
21. Voceé teve ou tem dificuldade de abrir a boca por ter MO?

12. Vocé teve ou tem dificuldade de comer por ter MO?

SALIVA

3. Vocé sentiu ou sente sua boca seca por conta do tratamento oncolégico?

4. Vocé sentiu ou sente sua saliva mais pegajosa ou grossa por conta do tratamento
oncologico?
ALIMENTACAO

6. Vocé sentiu ou sente mudanca no sabor dos alimentos por conta do tratamento

oncolégico?

7. Vocé tem comido menos por ndo sentir o sabor dos alimentos por conta do
tratamento oncolégico?

8. Vocé sentiu ou sente sabor salgado ou metalico na boca por conta do tratamento
oncologico?

11. Vocé preferiu ou prefere comer alimentos batidos ou liquidos por conta do
tratamento oncolégico?

IMPACTO SOCIAL DA MUCOSITE

15. Vocé deixou ou deixa de conversar por conta da MO?

24. Voceé ficou ou fica irritado/impaciente por conta da MO?
25. Voceé ficou ou fica desanimado por conta da MO?
28. Vocé deixou ou deixa de conviver com as pessoas ou ir & Compromissos por

conta da MO?

Continua
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Quadro 5.11 - Dominios do instrumento

EFEITOS DA MUCOSITE NO TRATAMENTO

16. Vocé sentiu ou sente que os efeitos da mucosite oral foram a pior parte do

tratamento oncolégico?

30. Vocé pensou ou pensa em parar de fazer quimioterapia ou radioterapia por conta
da MO?

33. Vocé teve ou tem alguma dificuldade financeira por conta do tratamento em
oncoldgico?

9. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncologico afete seus dentes?
10. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncoldgico afete sua lingua, l1abios
e/ou gengivas?

23. Caso vocé tenha perdido peso durante o tratamento, vocé considera que a

mucosite oral contribuiu para essa perda?

Fonte: O autor.

Quarta rodada

Aperguntas foram renumeradas e transcritas para encaixarem com a escala
escolhida, a escala Likert de frequéncia, numerada de 0 a 4, indicando o quanto cada
afirmacao foi presente durante o tratamento. A escolha foi baseada na literatura com
estudos de psicometria (158,159). Também foi formulado o cabecalho do instrumento

com recomendacdes aos pesquisadores e pacientes chegando a versao abaixo.
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ESCALA DE SINTOMAS MUCOSITE ORAL PARA PACIENTES ONCO-
HEMATOLOGICOS (ESMOPOH)

Instrucdes (estas ndo serdo lidas ao paciente):

¢ O instrumento deve ser aplicado para pacientes em tratamento que em algum
momento apresentaram mucosite oral.

e Antes de ser aplicado o entrevistador deve definir mucosite oral como
feridas/machucados que apareceram na boca por conta da quimioterapia e/ou
radioterapia.

e Asrespostas devem ser sobre o pior momento que eles experienciaram a
mucosite oral durante um periodo estabelecido. Sugere-se 10 dias. Em

estudos longitudinais esse periodo pode ser menor em cada aplicacéo.

Enunciado (para ler para o paciente):

Mucosite oral sdo as feridas/lesdes ou dores na boca decorrentes do tratamento
oncologico, baseado nessa experiéncia gostariamos que vocé marcasse a frequéncia
gue cada um desses efeitos aconteceu. Lembre-se de escolher apenas um item em

cada pergunta.

1.Vocé sentiu ou sente dor na boca por ter mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

2. Vocé sentiu ou sente dor na boca no momento de escovar os dentes por ter
mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente



103

3. Vocé sentiu ou sente dor na boca no momento de se alimentar por ter mucosite
oral?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
4. Vocé sentiu ou sente dor para engolir por ter mucosite ora?
0() 1() 2() 3() 4()
] Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

5. Vocé teve ou tem dificuldade de dormir, ou acordou a noite por ter mucosite oral?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

6. Vocé teve ou tem dificuldade de higienizar a boca por ter mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
7. Voceé teve ou tem dificuldade de abrir a boca por ter mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
_ Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
8. Vocé teve ou tem dificuldade de comer por ter mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
_ Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

9. Vocé sentiu ou sente sua boca seca por conta do tratamento oncoldgico?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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10. Vocé sentiu ou sente sua saliva mais pegajosa ou grossa por conta do tratamento
oncologico?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

11. Vocé sentiu ou sente mudanca no sabor dos alimentos por conta do tratamento
oncolégico?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

12. Vocé tem comido menos por ndo sentir o sabor dos alimentos por conta do
tratamento oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

13. Vocé sentiu ou sente sabor salgado ou metalico na boca por conta do tratamento
oncologico?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

14. Vocé preferiu ou prefere comer alimentos batidos ou liquidos por conta do
tratamento oncolégico?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
15. Vocé deixou ou deixa de conversar por conta da mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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16. Voce ficou ou fica irritado/impaciente por conta da mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
17. Vocé ficou ou fica desanimado por conta da mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
_ Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

18. Vocé deixou ou deixa de conviver com as pessoas ou ir a compromissos por conta
da mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

19. Vocé sentiu ou sente que os efeitos da mucosite oral foram a pior parte do
tratamento oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

20. Vocé pensou ou pensa em parar de fazer quimioterapia ou radioterapia por conta
da mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

21. Vocé teve ou tem alguma dificuldade financeira por conta do tratamento em
oncoldgico?

0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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22. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncoldgico afetasse seus dentes?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

23. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncolégico afetasse sua lingua, labios
e/ou gengivas?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

24. A mucosite oral contribuiu para que vocé perdesse peso durante o tratamento
oncologico?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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Pré-teste

O instrumento foi avaliado por um pequeno grupo de voluntérios, 10
participantes, para avaliar o entendimento, dificuldades e sugestdes. Ele foi
apresentado tendo embaixo de cada pergunta um quadro para assinalar as opgoes:
‘entendi tudo”, “entendi, mas precisa ser mais claro” ou “ndo entendi”. Apos cada
pergunta haviam linhas para sugestfes e/ou duvidas. Ao final do questionario havia
perguntas sobre o entendimento geral do questionario e sobre o modelo das
respostas. Por fim, o paciente era convidado a falar se havia alguma sugestao, queixa
ou dica que pudesse ser acrescentada. A escolha dos voluntarios seguiu 0s critérios
de ter mucosite oral, maiores de 18 anos e alfabetizados, sorteados na lista de
pacientes do dia e que tivessem tempo para ler com calma e responder as perguntas.

O quadro 5.12 apresenta as respostas dos pacientes, seguido das sugestbes

feitas pelos voluntérios.

Quadro 5.12 - Pré-teste

Perguntas Entendi Entendi, mas N&o
tudo precisa ser entendi
mais claro
1.Vocé sentiu ou sente dor na boca por 9 1 0

ter mucosite oral?

2.Vocé sentiu ou sente dor na boca no 10 0 0
momento de escovar 0s dentes por ter

mucosite oral?

3. Vocé sentiu ou sente dor na boca no 10 0 0
momento de se alimentar por ter

mucosite oral?

4. Vocé sentiu ou sente dor para engolir 10 0 0

por ter mucosite ora?

5. Vocé teve ou tem dificuldade de 10 0 0

dormir, ou acordou a noite por ter

mucosite oral?

Continua
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Quadro 5.12 - Pré-teste

Perguntas

Entendi
tudo

Entendi, mas

precisa ser

mais claro

N&o
entendi

6.Vocé teve ou tem dificuldade de
higienizar a boca dor na boca por ter

mucosite oral?

10

0

7.Vocé teve ou tem dificuldade de abrir a

boca por ter mucosite oral?

10

8. Vocé teve ou tem dificuldade de comer

por ter mucosite oral?

10

9. Vocé sentiu ou sente sua boca seca

por conta do tratamento oncoldgico?

10

10. Vocé sentiu ou sente sua saliva mais
pegajosa ou grossa por conta do

tratamento oncolégico?

10

11. Vocé sentiu ou sente mudanca no
sabor dos alimentos por conta do

tratamento oncolégico?

10

12. Vocé tem comido menos por néo
sentir o sabor dos alimentos por conta do

tratamento oncolégico?

10

13. Vocé sentiu ou sente sabor salgado
ou metalico na boca por conta do

tratamento oncolégico?

9

14. Vocé preferiu ou prefere comer
alimentos batidos ou liquidos por conta

do tratamento oncologico?

10

15. Vocé deixou ou deixa de conversar

por conta da mucosite oral?

10

16. Vocé ficou ou fica irritado/impaciente

por conta da mucosite oral?

Continua
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Perguntas

Entendi
tudo

Entendi, mas
precisa ser

mais claro

Nao
entendi

17.Vocé ficou ou fica desanimado por

conta da mucosite oral?

18. Vocé deixou ou deixa de conviver
com as pessoas ou ir a compromissos

por conta da mucosite oral?

10

19. Vocé sentiu ou sente que os efeitos
da mucosite oral foram a pior parte do

tratamento oncolégico?

20. Vocé pensou ou pensa em parar de
fazer quimioterapia ou radioterapia por

conta da mucosite oral?

21. Vocé teve ou tem alguma dificuldade
financeira por conta do tratamento em

oncoldgico?

10

22. Vocé teve ou tem medo de que o
tratamento oncolégico afetasse seus

dentes?

23. Vocé teve ou tem medo de que o
tratamento oncolégico afetasse sua

lingua, labios e/ou gengivas?

24. A mucosite oral contribuiu para que
vocé perdesse peso durante o tratamento

oncoldgico?

10

Sobre o0 entendimento geral do
guestionario

Sobre 0 modelo das respostas (o0 quadro

numerado de 0 a 4)

10

Fonte: O autor.
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Sugestdes:

Estdo numeradas de acordo com a pergunta do questionario

1. Vocé sentiu ou sente dor na boca por ter mucosite oral?

Foi sugerido por uma participante colocar a definicdo de mucosite oral nessa pergunta

e ndo no cabecalho para facilitar o entendimento.

13. Vocé sentiu ou sente sabor salgado ou metalico na boca por conta do tratamento
oncologico?

Foi sugerido acrescentar a palavra ‘amarga’

17. Voceé ficou ou fica desanimado por conta da mucosite oral?
Foi sugerido por uma participante trocar a
palavra ‘desanimado’ por ‘triste’ ou ‘frustrado’, pois o voluntario diz associar desanimo

a fadiga de quimioterapia

19. Vocé sentiu ou sente que os efeitos da mucosite oral foram a pior parte do
tratamento oncolégico?

Foi sugerido trocar a palavra ‘pior’ por ‘dificil’, sendo a nova versado ‘Vocé sentiu ou
sente que os efeitos da mucosite oral foram a parte mais dificil do tratamento

oncologico?

20. Vocé pensou ou pensa em parar de fazer quimioterapia ou radioterapia por conta
da mucosite oral?

Foi sugerido trocar a palavra ‘parar por ‘suspender’, pois o0 participante
considerou que parar seria algo definitivo, mas que ele ja considerou atrasar o

tratamento alguns dias, até que a mucosite curasse totalmente

22. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncolégico afetasse seus dentes?
Foi sugerido trocar a palavra ‘afetasse’ por ‘afete’, pois um participante considerou a

palavra ‘afetasse’ como muito dificil.

23. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncoldgico afetasse sua lingua,

labios e/ou gengivas?
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Foi sugerido trocar a palavra ‘afetasse’ por ‘afete’, pois um participante considerou a

palavra ‘afetasse’ como muito dificil.

Quinta rodada

A Ultima rodada de especialistas reescreveu as perguntas com as sugestées do
pré-teste, desconsiderando apenas a sugestdo de deixar a definicdo de mucosite na
primeira pergunta que foi sugerido por uma participante, apenas foi realocada no
cabecalho.

O nome do instrumento também foi alterado de Escala de Sintomas Mucosite
Oral para Pacientes Onco-Hematologicos (ESMOPOH) para Escala de Impactos da
Mucosite Oral em Pacientes Oncoldgicos (EIMOPO), pois foi considerado que a
escala ndo mensura so sintomas de mucosite e sim, impactos de multiplas esferas.

A versao final esta apresentada na proxima pagina e em trabalhos sequenciais
sera aplicada em mais participantes e tera avaliagdo da consisténcia interna, validade

e adaptacao transcultural para outros idiomas.
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Versao Final

ESCALA DE IMPACTOS DA MUCOSITE ORAL EM PACIENTES ONCOLOGICOS

(EIMOPO)

Instrucdes (estas ndo serdo lidas ao paciente):

O instrumento deve ser aplicado para pacientes em tratamento que em algum
momento apresentaram mucosite oral.

Antes de ser aplicado o entrevistador deve definir mucosite oral como
feridas/machucados que apareceram na boca por conta da quimioterapia e/ou
radioterapia.

Importante: o pesquisador devera informar, no quadro abaixo do enunciado, o
periodo de tempo que ele deseja mensurar as respostas, podendo utilizar
frases como: desde o inicio da radioterapia/quimioterapia; desde o ultimo ciclo;
na ultima semana; desde que vocé iniciou o tratamento nesta instituicdo ou
conforme o desenho do estudo.

Em estudos longitudinais, utilizando esse instrumento, devera ser esclarecido
aos pacientes que as perguntas se referem ao espaco de tempo entre a ultima

entrevista e 0 momento atual.

Enunciado (para ler para o paciente):

Mucosite oral sdo as feridas/lesdes ou dores na boca decorrentes do tratamento

oncologico, baseado nessa experiéncia gostariamos que vocé marcasse a frequéncia

que cada um desses efeitos aconteceu. Lembre-se de escolher apenas um item em

cada pergunta.

Vocé respondera as perguntas abaixo considerando sua experiéncia com MO

(periodo de tempo)

1.Vocé sentiu ou sente dor na boca por ter mucosite oral?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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2. Vocé sentiu ou sente dor na boca no momento de escovar os dentes por ter
mucosite oral?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

3. Vocé sentiu ou sente dor na boca ho momento de se alimentar por ter mucosite
oral?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
4. Vocé sentiu ou sente dor para engolir por ter mucosite ora?
0() 1() 2() 3() 4()
. Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

5. Vocé teve ou tem dificuldade de dormir, ou acordou a noite por ter mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

6. Vocé teve ou tem dificuldade de higienizar a boca por ter mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
7. Vocé teve ou tem dificuldade de abrir a boca por ter mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
) Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
8. Vocé teve ou tem dificuldade de comer por ter mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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9. Vocé sentiu ou sente sua boca seca por conta do tratamento oncoldgico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

10. Vocé sentiu ou sente sua saliva mais pegajosa ou grossa por conta do tratamento
oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

11. Vocé sentiu ou sente mudanca no sabor dos alimentos por conta do tratamento
oncologico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

12. Vocé tem comido menos por ndo sentir o sabor dos alimentos por conta do
tratamento oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

13. Vocé sentiu ou sente sabor salgado, amargo ou metélico na boca por conta do
tratamento oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

14. Vocé preferiu ou prefere comer alimentos batidos ou liquidos por conta do
tratamento oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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15. Vocé deixou ou deixa de conversar por conta da mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
16. Voce ficou ou fica irritado/impaciente por conta da mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
] Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
17. Voce ficou ou fica triste/desanimado por conta da mucosite oral?
0() 1() 2() 3() 4()
) Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

18. Vocé deixou ou deixa de conviver com as pessoas ou ir a compromissos por conta
da mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

19. Vocé sentiu ou sente que os efeitos da mucosite oral foram a parte mais dificil do
tratamento oncolégico?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

20. Vocé pensou ou pensa em adiar/parar de fazer quimioterapia ou radioterapia por
conta da mucosite oral?

0() 1() 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

21. Vocé teve ou tem alguma dificuldade financeira por conta do tratamento em

oncoldgico?
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0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

22. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncolégico afete seus dentes?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

23. Vocé teve ou tem medo de que o tratamento oncoldgico afete sua lingua, labios
e/ou gengivas?

0() 1() 2() 3() 4()
Muito

Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente

24. A mucosite oral contribuiu para que vocé perdesse peso durante o tratamento
oncologico?

0() 1(0) 2() 3() 4()

Muito
Nunca Raramente Ocasionalmente = Frequentemente
frequentemente
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6 DISCUSSAO

O primeiro achado que trouxe grande questionamento foi do paciente voluntario
da pesquisa qualitativa que mesmo orientado quanto ao tempo e espago, capaz de
chegar sozinho para um atendimento ambulatorial, mas que ndo conseguiu referir
sobre o quadro de mucosite, mesmo com muitas de suas queixas reproduzidas em
prontuario. A investigacdo foi aprofundada a fim de explanar as causas dessas
respostas, também em busca de vieses desta pesquisa e das aplicacdes de pesquisa
gualitatitiva e de aplicacao de instrumentos de QV. Em geral, os fatores de incluséo
requerem que o paciente seja alfabetizado ou com um nivel intermediario de
alfabetizacdo, mas o caso que trouxemos tinha um paciente com nivel superior, mas
gue ndo conseguiu fazer um recordatério de suas vivéncias, embora diariamente ele
pudesse relatar suas queixas. Especialistas que cuidavam do caso dele e informaram
um diagnadstico esquizo-afetivo, onde o paciente rompe com a realidade em momentos
de grande de sofrimento e isso fez dois importantes questionamentos: como mensurar
gualidade de vida em pacientes com algum diagndéstico psiquiatrico -ja que as
desordens mentais estdo associadas ao risco de cancer por estimular hdbitos como
consumo de alcool e tabaco, alimentacéo e sono desregrados, além de poder dificultar
os tratamentos de saude (160) - e como reduzir os vieses dentro das amostras das
pesquisas de QV pela possibilidade de conterem voluntarios com graves limitacdes
para responder questionarios. Essas perguntas emergiram e possivelmente
precisardo de outros estudos para incluir pacientes com limitacdes psiquicas.

O segundo achado é a centralidade da palavra dor nas analises de discurso,
indicando de maneira pragmatica o quao desagradavel é a experiéncia de MO, por
ISSo, a preocupacéo de iniciar as perguntas com a mensuragao de dor. Durante as
perguntas qualitativas foi aplicada uma pergunta quantitativa para perguntar sobre dor
com intuito de analisar a relacdo do paciente com uma escala numérica, ja que o fim
ultimo da pesquisa que era apresentar um instrumento quantitativo e para relacionar
a percepcao de dor, nesse primeiro momento, com a explanacao feita por eles. A
classificacdo numeérica foi bem alta, com meédia de 7,7 de dor, sendo o grau 3 de
mucosite com score 9 de 10. A dor do ponto de vista neurobiolégico pode ser dividida

em trés tipos, como sistema de protecdo diretamente a estimulos nocivos. A dor
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inflamatéria em tecidos lesionados que serve para reparo e para proteger de mais
danos e por fim, a dor neuropatica ou disfuncional como a fibromialgia (161). Essa
informacao é muito importante para todas as andlises de mucosite oral, pois requer
dos pesquisadores e clinicos grande sensibilidade para receber essa informacao,
quantifica-la e aborda-la, seja diretamente ou com a conduc¢éo de novos estudos. Pois
0s achados mostram mucosite oral como sinbnimo de dor e que extrapolam a
dimenséo fisica do paciente.

O terceiro achado relevante é sobre a alimentacdo. Aprofundando essa palavra
foi encontrada que ela era importante do ponto de vista nutricional - que melhora a
performance, o bem estar e funcionamento do corpo, garantindo melhores respostas
ao tratamento, que assim como a mucosite, esta ligada a desospitalizagéo (162) —e
do ponto de vista socio-cultural, pois tem a alimentacao e escolha dos alimentos como
estilo de vida (163) e sobre relagdes sociais, pois em diversas culturas reunides
sociais envolvem comidas e bebidas, ou convivéncias que requerem sair para comer
(164) e isso afeta diretamente os conceitos de QV, ja que priva o paciente.

A disgeusia, alteracdo de paladar ou ageusia, auséncia de paladar, sintomas
muito frequentes em pacientes oncolégicos também contribuiu para esse impacto,
retirando a experiéncia agradavel durante a alimentacédo (165). Esses sintomas ja
eram bem conhecidos dentro da oncologia, mas ganhou grande enfoque na pandemia
de coronavirus, pela frequéncia desses sintomas (166) e pelo impacto na QV, assim
uma parcela muito maior da populacéo, inclusive profissionais de saude puderam
entender a importancia da falta de paladar e a alteragédo no fluxo salivar que também
foi notada em pacientes com COVID-19 (167).

Os pacientes relataram queixas de xerostomia e alteragcdo de consisténcia
gerando dificuldade durante a mastigacao, com aumento de tempo da mastigacéao e
sentimento de vergonha. Esse impacto € relatado na literatura como uma das
principais queixas dos pacientes (168). Os sintomas de dor, disgeusia ou ageusia,
xerostomia somados resultam em perda de peso, perda de massa muscular que
consequentemente vai interferir na performance do paciente durante o tratamento e
impacta na possibilidade de realizar atividades fisicas ou do cotidiano (169).

A interrupcao do sono foi relata mais de uma vez e essa queixa foi relacionada
com desgaste, estresse e como fator de grande importancia sistémica para o bom

estado fisiolégico frente ao tratamento oncolégico. Os estudos confirmam a relagéo
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entre privacdo de sono e cancer mostrando a exacerbacdo de sintomas e efeitos
colaterais (170).

A guestdo 21 do instrumento faz uma reflexdo/mensuracao financeira, porque o
aspecto socioeconémico e 0 cancer sao tao interligados que a regido que uma pessoa
mora na cidade de S&o Paulo pode definir o progndstico da doencga, porque embora
as regides centrais da cidade tivessem maior incidéncia, as regides periféricas tinham
maior mortalidade (171). O tratamento para o cancer e para os seus efeitos colaterais
sdo0 muito custosos tanto para o sistema de salude quanto para os pacientes e cada
efeito colateral pode tornar o tratamento mais caro e mais cansativo por necessitarem
de mais tratamentos, cuidados e medicacbes. Desde 2011 é usada a expressao
toxicidade financeira que faz alusdo as demais toxicidades do tratamento e € uma
somatoria entre gastos objetivos, ligados diretamente aos custos do tratamento e
também as perdas e subjetivas ligadas a perda de riqueza pelas horas despendidas
com o tratamento e componentes de ansiedade (172,173).

Aspectos emocionais permeiam todo o instrumento desde a primeira resposta,
pois a experiéncia dolorosa interfere nas emocgdes e autopercepg¢éo do paciente (174)
perguntas como ‘ Vocé ficou ou fica irritado/impaciente por conta da mucosite oral?’ e
‘Vocé ficou ou fica triste/desanimado por conta da mucosite oral?’ sdo as mais
explicitas e claramente fazem o entrevistado refletir sobre o enfrentamento da MO e
além da mensuracdo para os trabalhos, podem ajudar os profissionais que aplicam
esse intrumento a encaminhar o paciente para profissionais da saude mental. Outras
perguntas questionam sensibiliza¢des psiquicas de maneira mais sutil: ‘Vocé teve ou
tem medo de que o tratamento oncoldgico afete seus dentes?’, ‘Vocé teve ou tem
medo de que o tratamento oncoldgico afete sua lingua, labios e/ou gengivas?’. O
medo é caracterizado por preocupacédo, cautela e tensdo aumentada sobre algo
conhecido e ou por algo que sabidamente pode acontecer; culturalmente esta
associado a doencas e morte (175). Cuidadosamente foi usado o termo ‘medo’ e ndo
‘ansiedade’ por abordar a preocupacéo por uma ameaca identificada e compartilhada
por experiéncias de outras pessoas (176), ja que na parte qualitativa foram
encontradas frases como: ‘o pessoal fala tanto da mucosite que eu ja quis prevenir’.
Algumas perguntas tiveram carater psicossocial: ‘Vocé deixou ou deixa de conversar
por conta da mucosite oral?’; ‘Vocé deixou ou deixa de conviver com as pessoas ou ir
a compromissos por conta da mucosite oral?’ O distanciamento social ja era bastante

discutido em Odontologia pelos efeitos colaterais de algumas condi¢cdes, como a
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halitose que tem escalas préprias para essa mensuracéo (177). Tema também muito
estudado e discutido em Oncologia e agravado durante a pandemia de COVID-19
(178). Pois pode-se notar as intera¢des sociais como atividades béasicas dos seres
humanos onde sua falta pode acentuar varias desordens mentais, inclusive efeitos
maléficos de isolamento social foram encontrados em experimentos de modelo animal
(179).

Um dos dominios estabelecidos na EIMOPO é o impacto da mucosite frente ao
tratamento oncologico que pode ser ilustrada pelas perguntas: ‘Vocé sentiu ou sente
gue os efeitos da mucosite oral foram a pior parte do tratamento oncoldgico?’; ‘Vocé
pensou ou pensa em adiar/parar de fazer quimioterapia ou radioterapia por conta da
mucosite oral?’. Questionamentos de carater exploratorio que tentam analisar a MO
dentro da totalidade do tratamento oncolégico. A interrupgcdo de quimioterapia e/ou
radioterapia pode afetar o prognéstico do tratamento, fato conhecido pelos
profissionais e pacientes, mas por vezes o efeito da MO € tdo intenso que é tido como
Unica possibilidade para dar suporte de cuidado aos pacientes (180). Relacionar a MO
com os outros efeitos do tratamento visa classificar os efeitos colaterais entre si, mas
também classificar a MO, em trabalhos futuros, para cada grupo de neoplasias, pois
ela parece ter comportamento e sensacOes diferentes entre os protocolos de
guimioterapia ou das regides de irradiacdo (181). A MO também pode sinalizar para o
paciente a gravidade do céancer e a percep¢ao do adoecimento vistos nas frases
proferidas pelos voluntarios: “eu tenho cancer ha muitos anos, fui desenganada pelos
médicos muitas vezes, mas quando eu tive mucosite oral, eu de fato, percebi que tinha

",

cancer”; “Mucosites, Saliva espessa e amarga, Fraqueza, Depressao e desanimo...”.

O processo de adoecimento tem valor individual, permeado por aspectos
culturais, composto de experiencias e crencas e que confronta o paciente com a
possibilidade de finitude (182) e naturalmente desencadeia sentimentos de tristeza e
angustia (183). As mudancas no corpo e efeitos colaterais sdo esperados durante o
tratamento oncol6gico tanto por profissionais quanto pacientes e assim como 0
processo de adoecimento sera vivido de maneira Unica, por isso cabe ao profissional
ajudar e respeitar o tempo de cada paciente. A comunicacdo tem papel essencial
nessa mediacao tanto para tratar os sintomas, como para o acolhimento. As barreiras
de comunicacao influenciam todo o tratamento, pois causam um distanciamento entre

profissionais e pacientes. Um dos principais riscos é a minimizar efeitos colaterais ou
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gueixas que sdo importantes para o tratamento. Explorando a literatura cientifica

[113

podemos achar relatos como esse, que intitulou um artigo relevante: “You lose your
hair, what's the big deal?’ | was so embarrassed, | was so self-conscious, | was so
depressed”, com traducéo livre "'Vocé perde o cabelo, qual € o problema?" ‘Eu estava
tdo envergonhada, eu estava tdo constrangida, eu estava tao deprimida™ (184), esse
relato € forte e impactante, pois algo que parece superficial ou indigno de ser
considerado um problema é de grande importancia para a paciente que sofre pela
perda dos cabelos e esta fragilizada e ndo encontra apoio ou empatia. Aplicar escalas
de sintomas ou QV pode gerar maior aproximacao por trazer ao paciente a ideia de
gue o profissional esta interessando em seus sentimentos e queixas (185,186) e
justamente por isso, as escalas, questionarios ou instrumentos precisam ter uma
linguagem clara, inclusiva e que possa captar da melhor forma as queixas dos

pacientes, com formato adequado e validado (187).

As rodadas de especialistas, seguindo método Delphi foram fundamentais para
0 ajuste de linguagem, pois trocaram palavras ambiguas, dificeis ou duvidosas. Além
de contribuir com as definicdes de constructo e possiveis queixas nao relatadas nas
entrevistas qualitativas. Essa parte do trabalho também foi fundamental para diminuir
0 viés de selecao, ja que as coletas de dados foram feitas em um unico hospital, os
especialistas selecionados atuam em diferentes servicos, publicos e privados,
universidades e hospitais, pesquisadores e nao pesquisadores, formados em
diferentes instituicdes, e que trabalham em diversas regifes do pais. Assim, foi
possivel eliminar expressdes regionais, amenizar termos técnicos, encontrar outras
gueixas tanto pela diversidade de profissbes dentro da area da saude e pelas
diferencas inerentes de cada instituicao.

A versdo aplicada para os pacientes no pré-teste, renomeada como EIMOPO
encontrou sugestbes quanto a tempos verbais e alguns termos que trouxeram
duvidas. Isso mostra como é importante a opinido de diversas pessoas e rodadas para
refinar um instrumento antes de valida-lo.

O leitor ao deparar-se com um trabalho de elaboracdo de um novo instrumento
de QV pode pensar o motivo de nao ter sido usado um instrumento disponivel na
literatura. Existem bons questionarios, com 6timos estudos de validacéo e aplicacao.
Trés instrumentos: Oral Health Impact Profile short form (OHIP-14), Oral Mucositis
Quality of Life (OMQoL) and Patient-Reported Oral Mucositis Symptom (PROMS)
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scales, foram utilizados em um estudo longitudinal de dois anos de entrevistas, com
guase mil questionarios respondidos e obtivemos bons resultados em um estudo
robusto (18), porém durante as entrevistas alguns pacientes relataram queixas
importantes e que eles gostariam que fossem mensuradas, mas ndo encontravam
perguntas. Tal fato levantou alguns questionamentos: Os pacientes gostariam de falar
mais sobre o assunto? Pode-se acrescentar mais perguntas ou deixar 0s
questiondrios mais enxutos? Existem queixas, impactos ou efeitos colaterais de
mucosite oral que néo foram captados por esses instrumentos? Entao foi feito esse
estudo para saber se o0 instrumento resultante dessa pesquisa seria muito parecido

ou traria diferencas fundamentais.

Foi realizada uma analise comparativa com os instrumentos utilizados na
pesquisa mensionada. O OHIP-14 foi utilizado no trabalho por ser instrumento
genérico de saude bucal e por isso, sem queixas especificas de MO. Confrontando a
EIMOPO com a OMQoL pode-se notar diferencas a menor quantidade de perguntas,
qguestdes sobre impactos financeiros, interrupcao de tratamento, alteracéo de saliva
em perguntas opostas, sendo uma para alteracao de textura e outra para diminuicao
do fluxo salivar, perda de peso relacionada diretamente com a MO, pois essa perda
poderia ser por outras causas e 0S aspectos psicossociais sdo mensurados
considerando toda a vivéncia com a mucosite, além de perguntar se essa foi a pior
parte do tratamento. As diferencas da EIMOPO e PROMS estédo na escala que é do
tipo Likert, e dos pontos citados na comparagédo com OMQoL. A comparagao entre
instrumentos € comum na literatura para comparar vantagens e desvantagens, ou
para agregar perguntas (188). Com essas diferencas, pode-se notar a necessidade
de novas perguntas e novos itens, a fim de contemplar queixas e apontamentos de

pacientes e especialistas.

A principal limitacdo desse trabalho é quanto as entrevistas com pacientes em
um centro de Oncologia, como pretende-se utilizar esse instrumento em novas
pesquisas, esse trabalho sera continuado incluindo 240 voluntarios de outras
instituicBes para realizacao dos testes estatisticos apropriados para a validacdo desse
instrumento (189,190). Desde o comeco do estudo foi aplicaso o modelo tedrico da
metodologia mista em pesquisa seguindo o design exploratério que tem etapas
sequenciais (191) que requer longos periodos de pesquisa, principalmente para néo

entrar no principal viés desse método, que é unir duas pesquisas, uma qualitativa e
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outra quantitativa, mas que nédo foram desenhadas em um Unico estudo (192), além
disso a coleta de dados foi muito prejudicada pela pandemia de SARS-Cov-2, pois
precisamos reformular as coletas, reenviar para os CEPs e tivemos mais dificuldades
em incluir os pacientes do que costumeiramente, porém os achados desse trabalho
foram de grande valia e motivam as etapas seguintes. Por fim, pretende-se realizar a

adaptacao e validacao transcultural para o Portugués de Portugal, Espanhol e Inglés.
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7 CONCLUSAO

Foi elaborado o instrumento EIMOPO que pode ser utilizado para mensurar 0s

impactos da qualidade de vida em pacientes onco-hematolégicos com mucosite oral.
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ANEXO A — TCLE entrevista qualitativa

1lde2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Para participantes da entrevista qualitativa)
Este documento possui 2 vias de igual teor, uma permanecera com O
participante, e a outra, com a pesquisadora responsavel

Gostaria de convida-lo(a) para participar de uma pesquisa que tem como titulo
Desenvolvimento e validagédo de instrumento de qualidade de vida: Escala de
Sintomas de Mucosite Oral em pacientes onco-hematologicos (ESMOPOH). O
objetivo da pesquisa é criar um questionario com perguntas claras para que pacientes
gue tenham mucosite (ardéncia, feridas na boca) por causa do tratamento oncolégico
possam contar quais as maiores dificuldades que estdo tendo no dia-a-dia por causa
desses problemas.

A pesquisa esta sendo feita pela Faculdade de Odontologia Universidade de
Sao Paulo (FO-USP) em parceria com o Hospital Paulistano. A pesquisa é coordenada
pelas cirurgids-dentistas Nayara Fernanda Pereira, a quem poderei contatar a
gualquer momento que julgar necessério através do telefone n°(11) 98663-8189 ou

e-mail nayara.pereira@usp.br, e sua orientadora, Maria Gabriela Haye Biazevic.

Caso aceite participar, o(a) senhor(a) ndo recebera qualquer incentivo
financeiro e nem terd nenhum custo. Caso o(a) senhor(a) néo aceite, isso néo interfere
no tratamento recebido no Hospital Paulistano. Todos os dados séo sigilosos, portanto
0 seu nome nao sera divulgado em nenhum momento. Além disso, os resultados seréo
divulgados em conjunto, com a opinido de todos os participantes. O(a) senhor(a)pode
retirar seu consentimento a qualquer momento, sem nenhum prejuizo.

Fui informado (a) que o objetivo do estudo é facilitar e melhorar a comunicacéo
dos sintomas da Mucosite Oral entre pacientes e profissionais. Para isso, participarei
de uma entrevista dissertativa contando minha percep¢éo sobre mucosite oral, que
podera ter o audio gravado, dando minha opinido sobre o tema proposto, com duracéo
de, no méaximo, 1 hora; caso haja gravacéo, o audio serd identificado por um nome
ficticio, para que sua privacidade seja mantida, e somente a orientadora da pesquisa
terq acesso as informacdes verdadeiras. Fui também esclarecido(a) de que o0s usos
das informacgdes por mim oferecidas estdo submetidos as normas éticas destinadas a

pesquisa envolvendo seres humanos, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
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(CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude. O acesso e a
analise dos dados coletados se fardo apenas pelo(a) pesquisador(a) e sua equipe. Fui
ainda informado (a) de que posso me retirar desse estudo a qualquer momento, sem
prejuizo para meu acompanhamento.

Caso haja alguma duvida sobre a ética da pesquisa, o(a) senhor(a) pode
contatar o CEP-FOUSP - Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Odontologia
da Universidade de S&o Paulo — Avenida Professor Lineu Prestes n°® 2227 — 05508-
000 — S&o Paulo — SP — Telefone (11) 3091.7960 — e-mail cepfo@usp.br. O horario
de atendimento ao publico e pesquisadores é: de segunda a sexta-feira das 9 as 12h
e de 14 as 16h (exceto em feriados e recesso universitario). O Comité é um colegiado
interdisciplinar e independente, de relevancia publica, de carater consultivo,
deliberativo e educativo, criado para defender os interesses dos participantes da
pesquisa em sua integridade e dignidade para contribuir no desenvolvimento da
pesquisa dentro de padrbes éticos. (Resolucao CNS n° 466 de 2012).

Atesto, por fim, o recebimento de uma via assinada deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, conforme recomendac¢des da Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sao Paulo, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do(a) pesquisador(a):

2de2



ANEXO B — TCLE pré-teste

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Para participantes do pré-teste)

Este documento possui 2 vias de igual teor, uma permanecera com
0 participante, e a outra, com a pesquisadora responsavel

Gostaria de convida-lo(a) para participar de uma pesquisa que tem como titulo
Desenvolvimento e validacdo de instrumento de qualidade de vida: Escala de
Sintomas de Mucosite Oral em pacientes onco-hematolégicos (ESMOPOH). O
objetivo da pesquisa € criar um questionario com perguntas claras para que pacientes
gue tenham mucosite (ardéncia, feridas na boca) por causa do tratamento oncoldgico
possam contar quais as maiores dificuldades que estdo tendo no dia a dia por causa
desses problemas.

Se o(a) senhor(a) aceitar em participar desta fase da pesquisa, sua participacao
ocorrera da seguinte forma: vocé respondera a um questionario contendo 10 perguntas
e duracdo aproximada de 15 minutos. As perguntas do questionario serdo sobre
sintomas de mucosite por causa do tratamento, € 0 quanto esses sintomas estdo
afetando a sua vida diaria.

A pesquisa esta sendo feita pela Faculdade de Odontologia Universidade de
Sao Paulo (FO-USP) em parceria com o Hospital Paulistano. A pesquisa é coordenada
pelas cirurgidas-dentistas Nayara Fernanda Pereira, a quem poderei contatar a qualquer
momento que julgar necessario atraves do telefone n°(11) 98663-8189 ou e-
mail nayara.pereira@usp.br, e sua orientadora, Maria Gabriela Haye Biazevic.

Caso aceite participar, o(a) senhor(a) ndo recebera qualquer incentivo financeiro
e nem terd nenhum custo. Caso o(a) senhor(a) ndo aceite, isso nao interfere no
tratamento recebido no Hospital Paulistano. Todos os dados séo sigilosos, portanto, o
seu nome ndo sera divulgado em nenhum momento. Além disso, os resultados serédo
divulgados em conjunto, com a opinido de todos os participantes. O(a) senhor(a)pode
retirar seu consentimento a qualquer momento, sem nenhum prejuizo.

Declaro, por meio deste termo, que concordei participar da pesquisa de campo
intitulada: Desenvolvimento e validacdo de instrumento de qualidade de vida:
Escala de Sintomas de Mucosite Oral em pacientes onco-hematolégicos
(ESMOPOH), realizada pela Faculdade de Odontologia Universidade de Sao Paulo (FO
USP) em parceria com o Hospital Paulistano. Fui informado (a) que a pesquisa é
coordenada pela cirurgid-dentista Nayara Fernanda Pereira, a quem poderei contatar a

gualqguer momento que julgar necessario através do telefone n°(11) 98663-8189 ou e
2de2

mail nayara.pereira@usp.br. Afirmo que aceitei participar por minha propria vontade,
sem receber qualquer incentivo financeiro ou ter qualquer 0Onus, com a
finalidade exclusiva de colaborar com a pesquisa e que 0 ndo aceite, ndo interfere no
tratamento recebido no Hospital Paulistano.
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Fui informado (a) que o objetivo do estudo é facilitar e melhorar a comunicagéo
dos sintomas da Mucosite Oral entre pacientes e profissionais. Para isso, o(a) senhor
(a) participara respondendo um questionario de 10 perguntas, com duracdo de 15
minutos. Fui também esclarecido(a) de que os usos das informacfes por mim
oferecidas estao submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres
humanos, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho
Nacional de Saude, do Ministério da Saude. O acesso e a analise dos dados coletados
se fardo apenas pelo(a) pesquisador(a) e sua equipe. Fui ainda informado (a) de que
posso me retirar desse estudo a qualquer momento, sem prejuizo para meu
acompanhamento.

Caso haja alguma davida sobre a ética da pesquisa, o(a) senhor(a) pode
contatar o CEP-FOUSP - Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Odontologia
da Universidade de S&o Paulo — Avenida Professor Lineu Prestes n°® 2227 — 05508-000
— S&o0 Paulo — SP — Telefone (11) 3091.7960 — e-mail cepfo@usp.br. O horario de
atendimento ao publico e pesquisadores é: de segunda a sexta-feira das 9 as 12h e de
14 as 16h (exceto em feriados e recesso universitario). O Comité é um colegiado
interdisciplinar e independente, de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo
e educativo, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em
sua integridade e dignidade para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro
de padrdes éticos. (Resolucdo CNS n° 466 de 2012).

Atesto, por fim, o recebimento de uma via assinada deste Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido, conforme recomendacdes da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sao Paulo, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do(a) pesquisador(a):
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ANEXO C — Apnrovacao CEP

% USP - FACULDADE DE
m ODONTOLOGIA DA gwﬂm
: UNIVERSIDADE DE SAQ

PAULO - FOUSF
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Desenvolvimento e validacao de instrumento de qualidade de
vida: Escala de Sintomas de Mucosite Oral em pacientes onco-hematolégicos
(ESMOPOH) Pesquisador: Maria Gabriela Haye Biazevic Area Temética:

Versao: 3

CAAE: 11161219.4.0000.0075

Instituicdo Proponente:Faculdade de Odontologia da Universidade de S&o Paulo
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.191.380

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de emenda:

"Introducéo: Os pacientes onco-hematoldgicos, sobretudo os que estdo em regime de
transplante, sdo 0os mais suscetiveis a mucosite oral e com isso tendem a ter uma pior
gualidade de vida (QV). Muitos sdo os instrumentos preconizados para medir QV
relacionada a saude bucal, mas esses pacientes apresentam caracteristicas
particulares que requerem maior especificidade e monitoramento. Objetivo: Elaborar
e validar um instrumento para avaliar a qualidade de vida relacionada a saude bucal
(ESMOPOH) desses pacientes em lingua portuguesa. Material e método: a
elaboracdo do questionario contar4 com etapas de pesquisa bibliografica, comité de
especialistas e grupos focais; etapas de pré-teste, consolidacéo e

validacdo. Resultados esperados: permitir que a QV relacionada a saude bucal seja
medida e avaliada durante o atendimento clinico, auxiliando na oferta de tratamento
personalizado."

Objetivo da Pesquisa:

Trata-se de emenda:

"Objetivo Primario: Elaborar e validar o instrumento nomeado como "Escala de
Sintomas de Mucosite Oral em pacientes onco-hematologicos’ (ESMOPOH) em lingua
portuguesa.”

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Trata-se de uma EMENDA. Os pesquisadores nédo alteraram os riscos e beneficios.
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Péagina 01 de

Continuagéo do Parecer: 4.191.380

Comentarios e Consideragfes sobre a Pesquisa:

Em decorréncia da pandemia de Covid-19, as entrevistas do grupo focal passardo a
ser realizadas individualmente. A orientadora da pesquisa sera a Unica pessoa a ter
registro do nome real e o nome atribuido dos entrevistados, garantindo-se, assim, o
anonimato.

Ademais, a prépria orientadora ficara responsavel pelo armazenamento do arquivos.

Consideracfes sobre os Termos de apresentacédo obrigatoria:

Todos os documentos exigidos pela Resolucdo CNS 466/12 foram anexados
corretamente (Projeto Detalhado, Folha de Rosto, TCLE e/ou Autorizacdo do
Biobanco e/ou Autorizacdo da Clinica Odontolégica e/ou Autorizacdo de Uso de
Acervo.

Recomendacdes:

Tendo em vista a legislacdo vigente, devem ser encaminhados ao CEP-FOUSP
relatorios parciais anuais referentes ao andamento da pesquisa e relatério final,
utilizando-se da opc¢do "Enviar Notificacdo" (descrita no Manual "Submeter
Notificacdo”, disponivel na Central de Suporte - canto superior direito do site
www.saude.gov.br/plataformabrasil).

Qualqguer alteracéo no projeto original deve ser apresentada "emenda" a este CEP, de
forma objetiva e com justificativas para nova apreciacao.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

N&ao foram observados 6bices éticos.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Arquivo Postagem Autor Situacéo

Documento
InformacBes |PB_INFORMACOES BASICAS 159731|20/07/2020
Basicas do 5 El.pdf 08:54:25
Projeto
TCLE / Termos| TCLE_entrevista_qualidade_limpa.docx | 20/07/2020|Nayara
de 08:51:49 |Fernanda
Assentimento / Pereira
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos| TCLE_entrevista_qualidade_destacada. | 20/07/2020|Nayara
de docx 08:51:34 |Fernanda
Assentimento / Pereira
Justificativa de
Auséncia
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Outros 4 _Anuencia.pdf 20/07/2020(Nayara Aceito
Fernanda
Pégina 02 de
Continuagéo do Parecer: 4.191.380
Outros 4 Anuencia.pdf 08:48:45 |Pereira Aceito
Projeto 2_Adendo_Protocolo.docx 20/07/2020 |Nayara Aceito
Detalhado / 08:48:09 |Fernanda
Brochura Pereira
Investigador
Outros 1 Carta_Encaminhamento.pdf 20/07/2020 |Nayara Aceito
08:47:54 |Fernanda
Pereira
Outros 1 Carta_Encaminhamento.docx 20/07/2020 |Nayara Aceito
08:47:36 |Fernanda
Pereira
Outros Carta_resposta_das_pendencias.pdf |09/05/2019 [Maria Aceito
07:30:45 |Gabriela
Haye Biazevic
TCLE / Termos |TCLE_grupofocal.pdf 09/05/2019 |Maria Aceito
de 07:29:55 |Gabriela
Assentimento / Haye Biazevic
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos |TCLE_preteste.pdf 09/05/2019 |Maria Aceito
de 07:29:42 |Gabriela
Assentimento / Haye Biazevic
Justificativa de
Auséncia
Projeto ProjetoNayaraDoutoradoCEP.pdf 09/05/2019 |Maria Aceito
Detalhado / 07:29:04 |Gabriela
Brochura Haye Biazevic
Investigador
Declaracdo de |AutorizHosp.pdf 28/03/2019 |Maria Aceito
Instituigéo e 19:46:59 |Gabriela
Infraestrutura Haye Biazevic
Folha de Rosto |FolhaRostoNayaraAssinada.pdf 28/03/2019 |Maria Aceito
19:43:22 |Gabriela

Haye Biazevic

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao
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SAO PAULO, 04 de Agosto de 2020

Assinado por:
Alyne Simdes Gongcalves
(Coordenador(a))
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