Interagéo Psicol., Curitiba, v. 19, n. 3, p. 351-363, set./dez. 2015

Qualidade de Vida e Bem-Estar Subjetivo de

Sobreviventes ao Cancer Osseo: Percepcio de Sobreviventes e Familiares

Juliana Fakir Naves”
Rede SARAH de Hospitais, Brasilia, DF, Brasil

Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo”
Universidade de Brasilia, Brasilia, DF, Brasil

RESUMO

Em Psico-Oncologia, é crescente o interesse por estudos que fundamentem programas eficazes
destinados a etapa de sobrevivéncia. Destarte, objetivou-se conhecer e analisar a qualidade de vida e o
bem-estar subjetivo de sobreviventes, com diagndstico anterior de cancer dsseo. Para tanto, 27
sobreviventes e 25 familiares preencheram os seguintes instrumentos: Questionario de Avaliacdo da
Experiéncia Oncoldgica do Sobrevivente, Escala de Qualidade de Vida para Sobreviventes de Céncer
e Escala de Bem-Estar Subjetivo. A percepcdo de qualidade de vida dos sobreviventes revelou-se mais
positiva do que para seus familiares. O dominio psicoldgico foi estimado como de pior desempenho.
A percepcdo de bem-estar subjetivo foi semelhante para sobreviventes e familiares. N&o houve
diferenca quanto a idade, localizagdo do tumor e renda entre sobreviventes.
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ABSTRACT
Quality of Life and Subjective Well-Being of Bone Cancer Survivors:
Perception of Survivors and Family
In Psycho-Oncology, there is growing interest in studies that substantiate effective programs for the
survival stage. Thus, the objective was to understand and analyze the quality of life and subjective
well-being of survivors, with previous diagnosis of bone cancer. For this, 27 survivors and 25
families” members completed the following instruments: Oncological Experience Assessment for
Survivors, Quality of Life for Cancer Survivors and Scale of Subjective Well-Being. The perceived
quality of life of survivors was more positive than for their relatives. The psychological domain was
estimated as the worst performer. The perception of subjective well-being was similar for survivors
and families. There were no differences in age, tumor location and income among survivors.

Keywords: quality of life; subjective well-being; cancer; survival.
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Inicialmente, estudos destinados a avaliacdo do
impacto do cancer sobre a qualidade de vida focaliza-
ram as etapas diagnostica e terapéutica. Com a redu-
¢ao dos dbitos e o prolongamento da vida dos pacien-
tes, intensificaram-se as pesquisas acerca das conse-
quéncias fisicas e psicossociais durante a etapa desig-
nada, em Oncologia, como sobrevivéncia. Cumpre
esclarecer que embora existam avangos nessa area,
efeitos colaterais ocasionados pelos tratamentos po-
dem ser irreversiveis, impondo intervencdes suple-
mentares e comprometendo a adaptagdo do individuo.

Mas, transformagOes satisfatorias também tém sido
identificadas na vida dessas pessoas (Araujo & Aurrais,
1998; Holland & Reznik, 2005; Pearce, Sanson-
Fisher, & Campbell, 2008; Schwartz, Werba, & Ka-
zak, 2010; Stanton, 2010).

Ainda ndo existe consenso quanto ao conceito de
sobrevivéncia relacionada ao cancer. Ao se examinar
estudos sobre o assunto, encontra-se que um sobrevi-
vente pode ser um individuo que: a) ndo esta sob tra-
tamento pelo menos ha um ano; b) ndo apresenta sin-
tomas ha pelo menos cinco anos; ou ¢) ndo faleceu,
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decorridos cinco anos ou mais desde o diagndstico
(Barakat, Alderfer, & Kazak, 2006; Boaventura &
Araujo, 2012; Clinton-McHarg, Carey, Sanson-Fisher,
Shakeshaft, & Rainbird, 2010). Frente a essa dispari-
dade, muitos guestionam a necessidade de se estabele-
cer critérios rigidos para definir sobrevivéncia, uma
vez que o cancer é uma enfermidade complexa, que
exige um contexto especifico de cuidados, os quais
delimitardo a experiéncia oncolégica ao longo de to-
das as suas etapas. Nesse sentido, € interessante enfa-
tizar que Khan et al., (2012) estendem o espectro con-
ceitual e incluem familiares e cuidadores que partici-
param ativamente do acompanhamento do paciente na
categoria de sobreviventes.

Atualmente, diante da amplitude do follow-up ne-
cessario para assegurar o alcance de metas preventivas
e de promogdo da saude voltadas para sobreviventes
oncoldgicos, defende-se a implementagdo de progra-
mas que articulem equipes de saide multiprofissionais
e servicos comunitarios (Demark-Wahnefried, 2010;
Ganz & Hahn; 2010; Perina, Mastellaro, & Nucci,
2008; Tai et al., 2012). Para tanto, estimula-se a reali-
zagdo de mais estudos sobre o tema, no intuito de
fundamentar agdes eficazes desde a atencdo basica até
servicos especializados nessa area.

De fato, em Psico-Oncologia, inimeros trabalhos
foram empreendidos com o propésito de avaliar as
modificacbes produzidas nos diferentes dominios da
existéncia ap6s diagnostico de um cancer e interven-
cao terapéutica. No tocante a qualidade de vida, desde
a década de 1930, conceituagbes e instrumentos de
medida diversificados foram propostos, sobressaindo-
se a natureza multidimensional, dinAmica e subjetiva
do constructo (Costa Neto & Araujo, 2008; Delgado-
Sanz et al., 2011; Morganstern, Bochner, Dalbagni,
Shabsigh, & Rapkin, 2011; Nucci & Valle, 2006; San-
tos, Moura, Santos, Figueiroa, & Souza, 2012). Vale
lembrar que para a Organizacdo Mundial de Salde
(OMS), qualidade de vida corresponde a “percepgao
do individuo de sua posicdo na vida, no contexto de
sua cultura e no sistema de valores em que vive e em
relacdo a suas expectativas, seus padrdes e suas preo-
cupagdes” (WHOQOL Group, conforme citado por
Fleck, 2008, p. 25). Por conseguinte, a avaliacdo da
qualidade de vida resulta da percepcdo positiva ou
negativa do individuo sobre varios dominios que pode
ou ndo ser afetada pelas condi¢es de saude ou pelo
modo como ele percebe sua salde. Constitui-se em

um indicativo sobre o impacto do estado de salde na
capacidade de viver plenamente, mas ndo corresponde
a descricdo do status de saude de uma pessoa (Fleck,
2008; Patrick, 2008; Silva & Derchain, 2006).

Paralelamente, nas Ultimas décadas, o bem-estar
subjetivo tem suscitado interesse entre pesquisadores,
inclusive no Brasil. Assim como ocorre com a quali-
dade de vida, ndo existe consenso quanto a sua delimi-
tacdo conceitual. Pode ser considerado como uma
medida global de estado que se modifica periodica-
mente em funcdo de mecanismos internos e da intera-
¢do com o mundo, sendo que as circunstancias exter-
nas influenciam, mas n&o sdo fatores constituintes do
bem-estar. Nao estaria relacionado apenas a auséncia
de fatores negativos, mas principalmente a presencga
de fatores positivos (Albugquerque & Trdccoli, 2004;
Chandra et al., 1998; Costa & Pereira, 2007; Giaco-
moni, 2004; Siqueira & Padovam, 2008). Visando a
avaliagdo do bem-estar subjetivo, diferentes instru-
mentos foram elaborados e adotados em pesquisas
internacionais e nacionais, como por exemplo: Index
de Bem-Estar (Campbell, Converse, & Rodgers, 1976,
conforme citado por Giacomini, 2004); Escala de
Satisfacdo com a Vida (Diener, Emmons, Larsen, &
Griffin, 1985); Escala de Bem-Estar Subjetivo
(Lawrence & Liang, 1988); Escala de Afeto Positivo e
Afeto Negativo (Watson, Clark, & Tellegen, 1988);
Escala de Bem-estar Subjetivo (Albuquerque & Troc-
coli, 1994) e Escala de Animo Positivo e Negativo
(Siqueira et al., 1999, conforme citado por Giacomini,
2004). Em saude, algumas pesquisas tém almejado
conhecer o bem-estar subjetivo de individuos acome-
tidos por cronicidades.

Ao se realizar um levantamento dos trabalhos so-
bre qualidade de vida e bem-estar subjetivo relaciona-
dos & salde — mais precisamente aqueles aplicados ao
contexto oncolégico — é possivel constatar predominio
da primeira temética, apesar da necessidade de mais
estudos sobre a concepcao e a satisfacdo do individuo
no que diz respeito ao seu bem-estar. Em sintese, um
exame atento da literatura permite reconhecer uma
interface conceitual, a qual impde o desenvolvimento
de estudos abrangentes que contemplem ambos os
enfoques (Chandra et al., 1998; Costa & Pereira,
2007; Giacomoni, 2004; Siqueira & Padovam, 2008).

No que se refere aos canceres 6sseos — e especial-
mente as vivéncias associadas a sobrevivéncia — séo
escassas as pesquisas destinadas a aprofundar conhe-
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cimentos tedricos e préaticos. Cabe esclarecer que tu-
mores 0sseos tém maior incidéncia na populacdo jo-
vem com menos de 20 de idade. Nessa categoria diag-
nostica, incluem-se sobretudo o osteossarcoma e 0
sarcoma de Ewing (Klosky & Spunt, 2010; Petrilli,
2008). Nos Estados Unidos, dados epidemioldgicos
mostraram 6,5 pacientes por milhdo de criangas ou
900 casos novos a cada ano. No Brasil, ndo existem
estimativas atuais relativas aos tumores 6sseos, mas 0
Instituto Nacional do Céancer divulgou que, entre 1967
a 2009, foram diagnosticados 669 casos de tumores
6sseos em criangas e adolescentes em 20 cidades bra-
sileiras (Bispo Janior & Camargo, 2011; INCA, 2011).

Vale explicitar que casos de cancer 0sseo exigem
hospitalizacbes prolongadas e frequentes, exames
invasivos, cirurgias (por exemplo, amputagéo), trata-
mento quimioterapico com efeitos colaterais e seque-
las provocadas pelas proprias intervengdes. De acordo
com Eiser (2009), as taxas de sobrevida sdo menores
guando comparadas as de outros tipos de cancer, sen-
do que um progndstico mais favoravel depende do
tamanho do tumor, sua localizacdo, possibilidade de
remogdo cirurgica e auséncia de metastases. Sintomas
como fadiga crbénica, menopausa precoce, dor, disfun-
¢Oes cardiacas ou renais, distarbios de fertilidade e
alteragdes do sono sdo relatados por sobreviventes
(Petrilli, 2008). Perina, Mastellaro e Nucci (2008)
citam o trabalho de Oeffinger et al. (2006), no qual
trés quartos de uma amostra de 10.397 sobreviventes
comunicaram algum problema cronico de salde apés
30 anos.

Sendo assim, € valido supor que a existéncia de
sintomas e sequelas resulta em prejuizos para a quali-
dade de vida e 0 bem-estar desses individuos. Estudos
anteriormente conduzidos apontaram indicadores pio-
res, sobretudo no dominio fisico de sobreviventes de
osteossarcoma, 0S quais experimentam mais limita-
¢Bes funcionais e dor (Barr & Wunder, 2009; Eiser,
2009; Maurice-Stam et al., 2006). Mas, a complexida-
de da problemética estudada revela-se quando se veri-
fica que o empobrecimento do dominio fisico ndo se
correlaciona com a qualidade de vida global (Ness,
Bhaskar, Rao, & Daw, 2009; Yonemoto et al., 2007).
Vale dizer que, segundo Koopman et al. (2005) e Ei-
ser (2009), os sobreviventes desse tipo de cancer tém
uma qualidade de vida comparavel a da populacdo
geral.

Interagéo Psicol., Curitiba, v. 19, n. 3, p. 351-363, set./dez. 2015

Adicionalmente, é interessante assinalar que rela-
tos de melhoria em aspectos da qualidade de vida de
pacientes com osteossarcoma, poucas semanas apos 0
inicio do tratamento, tenderam a diminuir com o pas-
sar do tempo (Morganstern et al., 2011). Um estudo
longitudinal indicou que embora ocorram ganhos em
habilidade funcional e no nivel de atividade fisica,
isso ndo foi observado em relagcdo ao dominio psico-
I6gico no periodo de até um ano apds a cirurgia (Bek-
kering et al., 2012).

Cumpre notar ainda que individuos diagnosticados
na vida adulta apresentaram pior desempenho da sal-
de fisica, mas seus escores quanto a qualidade de vida
e saude mental revelaram-se positivos. Mulheres com
cancer 6sseo tenderiam a perceber sua qualidade de
vida como pior do que homens, a exemplo do que ja
se observou entre mulheres e homens da populagéo
em geral. Quando comparados com seus irmaos, so-
breviventes de osteossarcoma apresentaram déficits
em educagdo, empregabilidade e facilidade para ad-
quirir seguro de saude, sendo que um alto nivel edu-
cacional foi considerado bom preditor para emprega-
bilidade futura (Eiser, 2009; Nagarajan et al., 2003;
Nagarajan et al., 2011; Zebrack et al., 2008).

Tendo em vista que sobreviventes de cancer 6sseo
submetidos a amputagcdo enfrentam deformidades
estéticas com consequéncias psicossociais, é impor-
tante ponderar as dificuldades desencadeadas para
individuos adolescentes e jovens, em razdo da busca
por integracdo em um grupo social, a qual caracteriza
esse periodo do desenvolvimento humano (Ness et al.,
2009; Perina et al., 2008). No entanto, ndo se consta-
tou relagdo entre o tipo de cirurgia (conservadora do
membro afetado ou de amputacdo) e a percepcdo de
qualidade de vida ap6s resseccdo do tumor 06sseo
(Barr & Wunder, 2009; Frances, Morris, Arkader,
Nikolic, & Healey, 2007). Furst e Humphrey (1983)
alertam que terceiros podem avaliar as dificuldades
decorrentes de uma amputagdo como mais restritivas
em comparacao a avaliacdo feita pelas pessoas ampu-
tadas.

Possivelmente, as divergéncias entre estudos que
visam compreender a sobrevivéncia derivam da hete-
rogeneidade tanto das amostras pesquisadas, como das
medidas adotadas (Araujo & Arrais, 1998; Frances et
al., 2007). Torna-se imprescindivel, entdo, empregar
instrumentos especificos construidos para sobreviven-
tes (Maurice-Stam et al., 2009), como o Quality of
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Life for Cancer Survivors (QOL-CS), desenvolvido
por Grant, Padilla e Ferrell e modificado ulteriormente
por Ferrell e Hassey-Dow (Ersek, Ferrell, Hassey-
Dow, & Melancon, 1997). Do ponto de vista de Naga-
rajan et al. (2004) e Pearce et al. (2008), esse instru-
mento possui caracteristicas psicométricas satisfato-
rias — como confiabilidade, replicabilidade, viabilida-
de, aceitabilidade e validade preditiva — que recomen-
dam seu uso em pesquisas, a exemplo daquelas ja
conduzidas por Ahles et al. (2005) e Chopra e Kamal
(2012).

Considerando, portanto, os interesses assistenciais
e cientificos discutidos anteriormente, empreendeu-se
uma investigagdo com os seguintes objetivos: a) co-
nhecer e analisar a percepcdo de qualidade de vida e
de bem-estar subjetivo de sobreviventes de cancer
0sseo; b) conhecer e analisar a percepcéo dos familia-
res acerca da qualidade de vida e do bem-estar subje-
tivo dos sobreviventes; e ¢) comparar as percep¢des
de ambos os segmentos estudados.

METODO

Participantes

Preliminarmente, foi realizado um levantamento
dos pacientes admitidos no Programa de Oncologia da
Rede SARAH com auxilio do setor de Controle de
Qualidade. Em seguida, estabeleceram-se como crité-
rios de inclusdo na amostra: individuos anteriormente
tratados no servico, em razdo de um diagndéstico de
cancer 6sseo do tipo osteossarcoma ou sarcoma de
Ewing, com idade igual ou superior a 18 anos, e que
haviam recebido alta do programa por estarem pelo
menos ha cinco anos em remissdo da doenga. Foram
excluidos sujeitos com alteracdo cognitiva ou neuropsi-
colégica que constituissem impedimento para o preen-
chimento autdbnomo dos instrumentos propostos. A
subamostra de familiares foi composta por um mem-
bro da familia, indicado pelo préprio sobrevivente,
que tinha contato direto ou fosse considerado proxi-
mo. Nesta pesquisa, os familiares ndo serdo incluidos
na amostra de sobreviventes, constituindo uma cate-
goria distinta.

Instrumentos

- Questionario de Avaliacdo da Experiéncia On-
coldgica do Sobrevivente: elaborado para ob-
tencdo de dados sociodemograficos e de infor-
macdes sobre a percepcdo das experiéncias re-

lacionadas ao cancer e suas consequéncias. Foi
preenchido apenas pelo sobrevivente.

- Escala de Qualidade de Vida para Sobreviven-
tes de Céancer (EQV-SC): versdo traduzida e
adaptada da Quality of Life Cancer Survivors
(QOL-CS), desenvolvida especialmente para
esta pesquisa. O instrumento original € compos-
to por 41 itens, abrangendo os dominios bem-
estar fisico, bem-estar psicoldgico, preocupa-
¢cOes sociais e bem-estar espiritual, avaliados
por meio de uma escala do tipo Likert, de dez
pontos.

- Escala de Bem-Estar Subjetivo (EBES): o ins-
trumento proposto por Albuquerque e Troccoli
(2004) é composto por duas subescalas. Para a
presente investigacdo, adotou-se apenas a subes-
cala destinada & avaliacdo de sentimentos e
emocdes, ponderados como positivos ou negati-
VoS a partir de uma escala Likert de cinco pon-
tos, empregando-se a média obtida. Foi realiza-
da uma adaptagdo do layout desta subescala para
apresentacao aos participantes.

E necessario explicitar que os familiares responde-
ram aos instrumentos de qualidade de vida e de bem-
estar, tomando como base a percepgdo que possuiam
acerca das vivéncias do sobrevivente e ndo aquelas
decorrentes de suas préprias experiéncias.

Procedimentos para coleta e analise de dados

O projeto foi previamente autorizado por Comité
de Etica em Pesquisa. Um convite inicial foi feito por
contato telefénico. Em seguida, foram enviados, por
correio ou e-mail, os instrumentos mencionados no
item anterior, devidamente apensados de instrucdes
para preenchimento e do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Os dados obtidos pela
Escala de Qualidade de Vida (EQV-SC) e pela Escala
de Bem-Estar Subjetivo (EBES) foram analisados
estatisticamente por meio do software Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS 19.0). Foram
realizadas comparacdes por meio dos testes de Wilco-
xon e de Mann-Whitney.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A Tabela 1 apresenta a caracterizacdo sociodemo-
gréfica dos sobreviventes estudados. Constata-se que
a maioria havia recebido tratamento oncol6gico em
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razdo de um osteosarcoma. Quanto a localizacdo do
tumor, verifica-se que o fémur foi o sitio primario de
cancer mais frequente (n = 18), seguido por tibia (n =
3) e fibula (n = 2). Esses dados convergem com evi-

Tabela 1.

355

déncias assinaladas na literatura internacional que
indicam predominio de cancer em 0ssos longos em
comparagdo com outras estruturas ésseas (Klosky &
Spunt, 2010; Nagarajan et al., 2004).

Caracterizagdo Sociodemografica dos Sobreviventes

Caracteristicas

Sarcoma de Ewing
Osteossarcoma

Género
Média de idade

Procedéncia

Formagdo académica

Em atividade laboral

Amputagao

Sitio primario

Tempo de alta

Percepgdo da deficiéncia

Uso de auxilio-locomocgao

Acompanhante no tratamento

n=5

n=22

Mulheres n = 13

Homens n = 14

17,4 anos na época do diagndstico
29,9 anos por ocasido da pesquisa
Distrito Federal: 51,9%
Outras regides: 49,1%
Ensino fundamental: 15%
Ensino médio: 37%
Ensino superior: 44%
P&s-Graduagdo: 4%

Sim: 66,7%

N3o: 33,3%

Sim: 74,1%

Ndo: 25,9%

Fémur: 66,67%

Tibia: 11,12%

Fibula: 7,41%

Umero: 3,70%

Escdpula: 3,70%

Sacro: 3,70%

Halux: 3,70%

1-5anos: 11%

6-10 anos: 41%
11-15anos: 37%

21-25 anos: 4%

N3ao mencionou: 7%

Sem deficiéncia: 7,41%
Leve: 44,44%

Moderada: 40,74%
Grave: 7,41%

44%: sem auxilio

30%: com auxilio

15%: uma bengala/muleta
7%: ndo respondeu

4%: andador

Sim: 92%

Nao: 8%

O alto indice ocupacional dos sobreviventes
(66,7%) pode ser compreendido pelo maior nivel edu-
cacional da amostra, o que também foi identificado
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por Nagarajan et al. (2003). Poucos participantes as-
sociaram mudancas em relacdo ao trabalho provoca-
das pela enfermidade. Possivelmente, isso se deve ao
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fato de ndo estarem empregados no inicio da experi-
éncia oncoldgica, em funcdo da pouca idade por oca-
sido do diagnostico. Apenas um sobrevivente relatou
dificuldade relacionada ao trabalho.

A maior parte dos sobreviventes (92%) contou
com a presenca de pelo menos um acompanhante
durante o tratamento, em especial a mée e 0s irmaos, e
guando questionados acerca de aspectos positivos
percebidos durante o tratamento, o principal fator
comunicado foi suporte familiar (n = 19), seguido por
apoio espiritual ou religioso (n = 9). No que tange as
dificuldades enfrentadas, observa-se que as respostas
mais frequentes se relacionaram com os efeitos colate-
rais da quimioterapia, em especial nausea (n = 8) e
dificuldade de se alimentar (n = 7). Estes resultados
corroboram estudos que citam a quimioterapia como
fator negativo mesmo ap6s o fim do tratamento, po-
dendo inclusive estar associada a uma pior qualidade
de vida (Maurice-Stam et al., 2009).

Tal como esperado, as dificuldades atuais dos so-
breviventes se concentram em habilidade fisica-
funcional: correr (n = 8), fazer caminhada ou andar
apressadamente (n = 6) e praticar algum tipo de espor-
te (n = 5) (Frances et al., 2007; Maurice-Stam et al.,
2006; Nagarajan et al., 2011).

As médias de qualidade de vida (geral) informadas
por sobreviventes e familiares foram de 6,52 e 6,33,
respectivamente. Esses resultados podem ser conside-
rados satisfatorios e reafirmam os estudos de Eiser
(2009), Koopman et al. (2005) e Maurice-Stam et al.
(2009), nos quais se admite a capacidade do individuo
para superar as adversidades suscitadas pelo cancer e
seus tratamentos. A Figura 1 apresenta as médias de
qualidade de vida atribuidas por sobreviventes e seus
familiares aos diferentes dominios avaliados pela
EQV-SC.

Sobrevivente

B Familiar

9
S
5 — —
A
3 .
] —
0 —
Q2 .S .o
W
W& WS
4> @& QY ¢
o O
&) ;....\V ~ ;\v
S Q°
1 R
3 o~
O O
&,

Figura 1. Comparacdo dos Dominios de Qualidade de Vida Avaliados por Sobreviventes e Fami-

liares por meio da EQV-SC.

Ao se comparar os valores calculados, constata-se
melhor percep¢do dos sobreviventes do dominio fisico
(M = 7,91), sequido pelo espiritual (M = 7,43). Para
eles, o dominio psicoldgico é o de pior desempenho
(M = 5,59). Tais evidéncias sugerem uma associa¢éo
entre funcionamento fisico e qualidade de vida geral
(Maurice-Stam et al., 2006; Yonemoto et al., 2007). J&
os familiares tenderam a perceber a capacidade fisica
mais negativamente do que o0s sobreviventes (p =

0,02) e atribuiram melhores indicadores aos dominios
espiritual (M = 7,80) e fisico (M = 7,16). Igualmente
para os familiares, o dominio psicolégico foi conside-
rado aquele de menor qualidade (M = 5,38).

Especificamente no dominio fisico, o item de me-
Ihor desempenho de acordo com a ponderacdo feita
por sobreviventes e seus familiares, foi saude fisica
em geral (M = 7,89). Entre os casos de amputacdo, a
diferenca entre sobreviventes e familiares foi estatisti-
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camente significativa (p = 0,005; r = 0,64), sendo que
estes Ultimos tenderam a fazer uma avaliagdo mais
desfavoravel. No que concerne a diferenca verificada,
é importante lembrar que, segundo Furst e Humphrey
(1983), outras pessoas avaliam o individuo amputado
como tendo mais dificuldades do que ele mesmo re-
conhece. Isto alerta para a necessidade de se planejar e
oferecer orientacGes voltadas especialmente para os
familiares na fase cirdrgica.

Né&o houve diferenca de percepcdo da qualidade de
vida geral em relacdo a localizagdo do tumor, mesmo
para amputados (p>0,05). Os escores relativos a per-
cepcédo atual de dor (M = 3,37), fadiga (M = 2,22) e
alteragdo de sono (M = 1,78) mostraram-se baixos.

A pior avaliagdo no dominio psicoldgico, tanto pa-
ra os sobreviventes quanto para familiares, contraria a
literatura que tem apontado o dominio fisico como
mais limitado em casos de sobrevivéncia a um cancer
6sseo. Assim, os resultados desta pesquisa, mesmo
ndo apontando transtornos de salde mental, parecem
revelar dificuldades de ajustamento ap0s o tratamento
(Maurice-Stam et al., 2009; Zebrack et al., 2008).
Cabe mencionar que, no estudo de Bekkering et al.
(2012), verificaram-se ganhos em todos os dominios
da qualidade de vida apds a cirurgia para retirada do
tumor, com excecao do dominio psicolégico.

Nesse dominio especifico, o nivel de estresse asso-
ciado ao tratamento (M = 9,70) e o nivel de estresse
vinculado ao diagnéstico (M = 9,30) apresentaram as
maiores médias, 0 que converge com estudos anterio-
res que mostraram sintomas de estresse e até mesmo
de estresse pos-traumatico entre sobreviventes (Kazak
et al., 2004). Em compensacéo, o baixo indice de sin-
tomas depressivos encontrado exige prudéncia ao se
vincular a experiéncia oncologica a depressdo, uma
vez que sintomas de ansiedade e depressdo estdo pre-
sentes na populacdo em geral. Em outras palavras, tal
evidéncia ndo esta necessariamente relacionada a do-
enca, mas pode ser compreendida em razdo das difi-
culdades cotidianas intensificadas pelo cancer (Jagan-
nathan & Juvva, 2009). Chama atencdo ainda que,
para os familiares, 0 medo de um novo diagndstico de
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cancer (M = 6,58) ou de uma recidiva (M=5,96) foi
ainda maior do que para os sobreviventes, a exemplo
do que foi evidenciado por Salci e Marcon (2010).

Em relagdo ao dominio social, o nivel de estresse
que a doenga gerou para a familia apresentou a maior
média (M = 9,19). Em contrapartida, tanto para sobre-
viventes quanto para familiares, a influéncia do trata-
mento na sexualidade (M = 1,85) e o isolamento social
causado pela doencga (M = 2,15) obtiveram as menores
médias. As poucas mudancas percebidas em relacéo a
sexualidade podem estar relacionadas a idade do so-
brevivente por ocasido do diagndstico e a dificuldade
do familiar em avaliar questdes relacionadas a intimi-
dade de outrem.

No dominio espiritual, a percepg¢ao do quanto espe-
rangoso o sobrevivente se sente atingiu a maior média
(M =9,04), seguida pelo quanto o individuo sente que
ha um propésito de vida (M = 8,93). Tal como apon-
tado por Kim, Carver, Spillers, Crammer e Zhou
(2011), os sobreviventes expressaram elevado bem-
estar espiritual e boa salde fisica. O nivel de incerteza
sobre o futuro obteve menor média entre os sobrevi-
ventes (M = 4,41). Os familiares avaliaram o sobrevi-
vente como esperangoso (M = 9,32), com propdsito de
vida (M = 9,08) e pouca incerteza em relagéo ao futu-
ro (M=4,92).

N&o se observou diferenca estatistica na qualidade
de vida percebida pelo sobrevivente em funcdo da
idade em que teve ciéncia do diagnéstico. Esse resul-
tado assemelha-se aqueles reunidos por Nagarajan et
al. (2003) e Zebrack et al. (2008), mas se contrapde a
Maurice-Stam et al. (2009), cujo trabalho afirma que
criancas mais velhas tenderiam a perceber de forma
mais negativa o tratamento e sua qualidade de vida.
N&o houve diferenca para os demais dominios e para a
qualidade de vida geral (QV geral: p =0,03; r = 0,54).

A Figura 2 exp0e resultados relativos ao bem-estar
subjetivo de sobreviventes e familiares. E possivel
notar que a avaliacdo dos aspectos positivos da EBES
mostrou-se similar para sobreviventes e familiares.
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Figura 2. Relag&o entre Aspectos Positivos da EBES para Sobreviventes e Familiares.

Cabe salientar que foram encontradas fortes rela-
¢Oes entre aspectos positivos da EBES e as subescalas
EQV espiritual, EQV social e EQV geral (rs = 0,71;
rs = 0,66; rs= 0,61, respectivamente). A relacéo entre
espiritualidade e satde mental também foi evidencia-
da por Kim et al. (2011).

Verificaram-se fortes correlagcbes negativas entre
aspectos negativos da EBES e a EQV psicolbgica
(rs=0,62), bem como relacdes moderadas entre EBES
e EQV geral e EQV espiritual (rs=0,50; rs=0,46). No
dominio espiritual, constatou-se mais associagdo com
aspectos positivos da EBES do que aspectos negati-
vos. Ndo foi encontrada correlagdo estatisticamente
significativa entre aspectos da EBES e a qualidade de
vida estimada por familiares. Sendo assim, é possivel
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supor que a qualidade de vida exerca influéncia sobre
0 bem-estar dos sobreviventes; mas isso ndo pode ser
afirmado em relagéo aos familiares.

A Figura 3 ilustra os dados obtidos por homens e
mulheres sobreviventes. Destaca-se que a percepcao
dos grupos masculino e feminino foi estatisticamente
diferente no dominio fisico da EQV, com pior percep-
cdo pelo género feminino. Esses dados corroboram
trabalhos como os de Barr e Wunder (2009), Furst e
Humphrey (1983), Nagarajan et al. (2004) e Ortolan
(2012). Para a qualidade de vida geral, a significancia
estatistica foi limitrofe (p = 0,07), apontando tendéncia
a diferenca. Contudo, essa diferenca nao foi constatada
no que diz respeito ao bem-estar subjetivo.
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Figura 3. Avaliagdo dos Dominios da EQV-SC, de acordo com o Género dos Sobreviventes.
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Ao se comparar sobreviventes com ensino médio e
sobreviventes com ensino superior, notou-se que entre
estes Ultimos ha uma melhor percepcdo dos dominios
social e espiritual, além de aspectos positivos do bem-
estar subjetivo. De modo semelhante, Nagarajan et al.
(2004) concluiram que uma percepg¢do ruim de quali-
dade de vida associa-se a um menor nivel de escolari-
dade.

N&o foram encontradas diferengas na percep¢do da
qualidade de vida por renda (p > 0,05), o que difere de
outra pesquisa brasileira com sobreviventes, em que a
menor renda familiar foi associada a pior avalia¢do da
qualidade de vida no dominio fisico (Ortolan, 2012).
Também nédo foram constatadas diferengas na quali-
dade de vida e no bem-estar subjetivo entre sobrevi-
ventes que tém uma ocupagdo e sobreviventes ndo
empregados.

Comparando-se sobreviventes com oito a 10 anos
de alta com aqueles que alcangaram 11 anos ou mais,
observou-se uma tendéncia (p=0,056) de melhor qua-
lidade de vida social por parte daqueles com mais
tempo fora de tratamento.

A andlise dos dados apontou correlagdo moderada
e negativa entre a avaliacdo da deficiéncia, a percep-
cao de qualidade de vida em geral e os dominios espi-
ritual e social. Ou seja, quanto melhor a percepgéo da
deficiéncia — por exemplo, grau leve — melhor a avali-
acdo da qualidade de vida geral, espiritual e social. Os
calculos indicaram ainda uma correlacdo moderada e
negativa entre percepcdo de deficiéncia e aspectos
negativos e positivos. Embora haja necessidade de
estudos especificos sobre deficiéncia e bem-estar sub-
jetivo, reconhece-se que a deficiéncia pode estar asso-
ciada a uma pior qualidade de vida e, em alguns casos,
até mesmo a comportamentos de risco, 0 que pode
influenciar na percepcdo de bem-estar (Tai et al.,
2012).

As respostas as questes discursivas contidas no
Questionario de Avaliacdo da Experiéncia Oncoldgica
pelo Sobrevivente foram submetidas a analise de con-
tetdo temética e foram organizadas em: experiéncia
com o cancer, tratamento e pds-tratamento (Bardin,
2010).

Muitos participantes realgaram a ‘superag¢do’, na
gual uma luta ou batalha teve como desfecho: suplan-
tacdo de obstaculos, realizacdo de sonhos e restabele-
cimento de rotinas. Seguem-se alguns trechos destes
depoimentos:
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“Se tiver forca de vontade nada sera impossivel [...]
tenho uma vida normal, como qualquer ser humano”
(S9)

“[...] eu venci mais uma etapa, mais tem muita coisa
pela frente” (S20)

“Melhorei muito como pessoa, dou mais valor a mi-
nha familia, tenho bens que antes ndo conseguia ad-
quirir” (S6)

‘Valorizagao da vida apds o diagndstico’ e ‘finali-
zacao do tratamento’ foram bastante enfatizadas pelos
sobreviventes. Salci e Marcon (2010) reportam igual-
mente que alguns pacientes, quando em remissdo da
doenca, desenvolvem estratégias para esquecer 0s
riscos de um céncer, esforcando-se para pensar positi-
vamente. Destacam-se os relatos reproduzidos a seguir:

“Ap6s o tratamento é o periodo em que mais refleti-
mos sobre a vida e o que realmente é importante pa-
ra nos, o que devemos dar valor e em quem podemos
contar em todas as ocasides” (S22)

“[...] viver feliz, esquecer o passado” (S25).

‘Fé e crenca religiosa’ foram comentadas pelos
participantes. De um lado, foram enviados relatos que
atribuiam significado divino ao surgimento do cancer
e as dificuldades decorrentes: “[...] acredito que Deus
tenha algo para nds” (S2). De outro lado, alguns rela-
cionavam espiritualidade a continuidade da qualidade
de vida e a protecdo da salde:

“Se terminou o tratamento é um presente de Deus, a
fase ruim passou e em nome de Jesus ndo ira voltar
[...] mas para Deus nada é impossivel, [...] € a prova
que fiquei curada totalmente” (S4)

“Primeiro, agradeci a Deus por estar vivo [...] im-
portante estar vivo, lute, ndo desiste nuca [sic] vocé
também & filhino [sic] de Deus” (S23)

“[...] procurei mais a igreja e estou com a fé fortale-
cida” (S6)

Tais relatos reafirmam a relevancia do enfrenta-
mento religioso/espiritual em Oncologia. Bastante
investigada no cenério internacional e objeto de inte-
resse crescente por parte de pesquisadores brasileiros,
essa perspectiva conceitual tem possibilitado um de-
bate sobre as consequéncias benéficas e/ou prejudici-
ais do uso desse tipo de recurso para lidar com as ad-
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versidades (Denney, Aten, & Leavell, 2010; Gobatto
& Araujo, 2010; 2013; Liberato & Macieira, 2008).

Muitos sobreviventes pareceram vivenciar uma re-
novacdo pessoal. De acordo com Stanton (2010), atri-
butos pessoais, como otimismo e positividade, podem
contribuir para esta percepc¢do. Segundo um dos parti-
cipantes:

“E um momento de extrema felicidade por estar cu-
rado e bem novamente, e poder aproveitar de forma
intensa tudo o que tinha vontade de fazer durante o
tratamento e ndo podia ou ndo conseguia. E uma
das melhores épocas da vida, pois vocé se sente ma-
ravilhosamente bem e disposto a aproveitar cada
segundo, cada momento da vida” (S23)

Mas, os sobreviventes mesclaram relatos de per-
cepcdo positiva e negativa, 0 que reitera a visdo de
Araujo e Arrais (1998) de que a sobrevivéncia onco-
légica se caracteriza como uma vivéncia paradoxal.

“Ap0s o tratamento, no comeco, a adaptacdo é difi-
cil, conforme o tempo passa, eu me acostumei...”
(S9).

“[...] periodo de dificuldades, porque é necessario se
readaptar as suas novas restri¢fes e dificuldades e
também se readaptar a toda uma sociedade. Mas, a
medida em que o tempo vai passando, vai ficando
mais facil, embora seja uma luta constante” (S13).

CONCLUSOES

De modo geral, os sobreviventes estimaram sua
qualidade de vida satisfatéria, com melhor percepcao
do dominio fisico, apesar das dificuldades enfrentadas
no processo de readaptacdo da funcionalidade. A pior
perspectiva associou-se ao dominio psicoldgico, ainda
gue mudancgas positivas tenham sido reconhecidas
como valorizagdo da vida, significacdo da existéncia,
aprofundamento dos lagos afetivos e fortalecimento da
espiritualidade. Houve discrepéncia entre as percep-
¢cBes do sobrevivente e do familiar, de modo que o
familiar tendeu a perceber a qualidade de vida do so-
brevivente como menos positiva, principalmente em
casos de individuos amputados. Mas, néo se verificou
diferenca da qualidade de vida entre sobreviventes
amputados e ndo amputados. O escore de dor atual
mostrou-se reduzido. A percep¢do dos efeitos colate-
rais da quimioterapia é negativa mesmo apdés o térmi-
no do tratamento. A percep¢do de bem-estar subjetivo
foi semelhante para sobreviventes e familiares. N&o

houve diferenca quanto a idade, localizagdo do tumor
e renda entre sobreviventes.

O uso dos dois instrumentos revelou-se apropriado,
pois a EQV-SC forneceu uma medida geral e de do-
minios especificos, enquanto a EBES completou a
avaliacdo do dominio psicolégico. A exemplo da pre-
sente pesquisa, recomendam-se investigacbes que
adotem métodos mistos no intuito de ampliar conhe-
cimentos acerca da etapa de sobrevivéncia em Onco-
logia. Sugere-se, igualmente, a realizagéo de trabalhos
visando a validacdo da Escala de Qualidade de Vida
para Sobreviventes de Cancer, instrumento especifico
que possibilitard estudos multicéntricos no contexto
brasileiro.

Por fim, diante das evidéncias reunidas neste traba-
Iho, confirma-se a importancia de programas destina-
dos aos sobreviventes e seus familiares, que articulem
servicos hospitalares e acfes comunitéarias em prol do
bem-estar e da qualidade de vida da populagéo.
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