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RESUMO

Introdugiio: O periodo de diagndstico e tratamento do cincer de mama ¢ dificil, permeado de incertezas e associado a uma alta taxa de
morbimortalidade. Objetivo: Conhecer o significado que as mulheres com cincer de mama em tratamento em um hospital universitdrio
atribuiram 2 sua experiéncia de medo mascarado pelo sentimento de esperanca, bem como investigar a percepgio da qualidade de vida
no enfrentamento da doenga. Método: Estudo quanti-qualitativo com 78 mulheres. Para a avaliagio quantitativa, avaliaram-se os escores
do Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health Survey (SF-36) e da Escala de Esperanca de Herth. Para a andlise qualitativa,
conduziram-se narrativas com dez dessas mulheres que foram analisadas por meio de métodos fenomenolégicos de investigacao. Resultados:
Foram detectados escores reduzidos nos dominios capacidade funcional e sadde mental do SF-36 que implicam em impacto negativo
na qualidade de vida e alto indice nos escores de esperanca, o que ¢ um fator positivo. Trés classes centrais emergiram de 243 segmentos
das narrativas por meio de declaragoes significativas e unidades de significado correspondentes. Conclusao: A experiéncia do periodo de
diagnéstico e tratamento inclui enfrentamento, conhecimento da doenga, assisténcia clinica (médicos, equipes), exaltagio ao desespero
e o paradoxo entre 0 medo ¢ a esperanca. Foi discutida a esséncia da experiéncia vivenciada e compartilhada pelas participantes a luz da
teoria da doenga, como uma ruptura da narrativa biografica. O estudo destaca implicacdes para a equipe de médicos, coordenadores do

Sistema Unico de Satde e outros profissionais da satde.

Palavras-chave: Neoplasias da Mama/psicologia; Qualidade de Vida; Esperanca; Emocoes; Medo.

ABSTRACT

Introduction: The period of diagnosis and treatment of breast cancer is
tough, full of uncertainties, and associated with a high morbidity and
mortality rate. Objective: To understand the meaning that women with
breast cancer under treatment in a university hospital attribute to their
experience of fear masked by the feeling of hope and investigate the
participants’ perception of quality of life while coping with the disease.
Method: Quantitative, qualitative study conducted with 78 women. For
the quantitative evaluation, the scores of the Medical Outcomes Study 36 —
Item Short — Form Health Survey (SF-36) and the Herth Hope Scale were
evaluated. For the qualitative analysis, narratives were conducted with 10
of these women who were analyzed using phenomenological investigation
methods. Results: Low scores were detected in the functional capacity and
mental health domains of SF-36, which imply in a negative impact on the
quality of life and a high index of hope scores, which is a positive factor. Three
central classes emerged from 243 segments of the participants’ narratives,
through meaningful statements and their corresponding meaning units.
Conclusion: The experience of the diagnosis and treatment period includes
coping, cognizance of the disease, clinical consultation (doctors, teams),
from exaltation to despair, and the paradox between fear and hope. It was
discussed the essence of the experience the participants lived and shared in
light of the theory of the disease as a rupture of the biographic narrative. The
study highlights implications for the teams of physicians, SUS — National
Health System coordinators, and other healthcare professionals.

Key words: Breast Neoplasms/psychology; Quality of Life; Hope; Emotions;
Fear.

RESUMEN

Introduccién: El periodo de diagndstico y tratamiento del cdncer de mama
es dificil, puesto que presenta muchas incertidumbres y estd asociado con
una alta taza de morbilidad. Objetivo: Conocer el significado que las
mujeres con cdncer de mama en tratamiento en un hospital universitario
le atribuyeron a su experiencia de temor enmascarado por el sentimiento
de esperanza, asi como investigar la percepcién de la calidad de vida al
enfrentar la enfermedad. Método: Estudio cuantitativo y cualitativo con
78 mujeres. Para la evaluacién cuantitativa, evaluamos las puntuaciones
del Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health Survey (SF-36)
y la Escala de Esperanza de Herth. Para el andlisis cualitativo, se realizaron
narrativas con 10 de estas mujeres que fueron analizadas utilizando métodos
de investigacién fenomenoldgica. Resultados: Se detecté que la capacidad
funcional y de salud mental del SF-36 se redujeron, y al mismo tiempo se
presenté un alto indice de Esperanza lo que implica un impacto negativo
en la calidad de vida y un alto indice de puntajes de esperanza, lo cual es un
factor positivo. Surgieron tres clases centrales de entre los 243 segmentos
de las entrevistas a través de declaraciones significativas y sus respectivas
unidades de significado. Conclusién: El experimento, durante el periodo
de diagnéstico y tratamiento, incluye el enfrentamiento, el conocimiento
de la enfermedad, la asistencia clinica (médicos, equipos), la exaltacién a la
desesperacién y una paradoja entre el miedo y la esperanza. Se discutié la
esencia de la experiencia vivida y compartida por las participantes a la luz de
la teorfa de la enfermedad, como una ruptura de la narrativa biogrifica. El
estudio destaca las implicaciones para el equipo de médicos, coordinadores
del Sistema Unico de Salud de Brasil y otros profesionales de la salud.
Palabras clave: Neoplasias de la Mama/psicologfa; Calidad de Vida;

Esperanza; Emociones; Miedo.
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INTRODUCAO

Segundo a Organizagio Mundial da Sadde (OMS),
o cancer ¢ o principal problema de satde e a segunda
maior causa de morte no mundo'. Entre as mulheres, o
cAncer de mama é o mais frequentemente diagnosticado e
a principal causa de mortalidade nos paises desenvolvidos
e em desenvolvimento?.

Virios estudos jd exploraram aspectos da vida das
mulheres com cincer de mama usando questiondrios
padronizados, com foco em suporte social, imagem
corporal, qualidade de vida (QV) e reagoes psicolégicas®.
Contudo, falta a associagio de um estudo qualitativo para
confrontar os achados obtidos por meio de questiondrios e
uma investigacio sobre a percepeio da QV e da esperanca
e a forma como o medo da progressio da doenga integra
a vida das pacientes com cincer de mama.

A experiéncia do adoecimento gera sentimentos
antagdnicos no ser humano, tais como o medo da
progressao da doenga e a esperanca da cura®. Ambos, em
dicotomia, reproduzem no individuo inconstincias em
suas perspectivas de vida®. Das primeiras manifestagoes
fisiopatoldgicas no organismo ao diagndstico, tratamento e
acompanhamento, as mulheres com cincer experimentam
sentimentos antagbnicos de medo e esperanca, ¢ isto reflete
no seu cotidiano e na forma como elas ressignificam suas
perspectivas de vida’.

Apesar da tendéncia de melhora no manejo e tratamento
das pacientes, o cAncer de mama continua afetando a QV
geral e a qualidade de vida relacionada a satide (QVRS) no
diagndstico, durante o tratamento e apds a recuperagio®.
QV ¢ um conceito amplo e multifacetado, que incorpora
os dominios fisicos, psicossociais ¢ espirituais da vida de
um individuo®. A QVRS reflete até que ponto o bem-estar
do individuo nessas dreas ¢ afetado por uma doenga ou
pelo tratamento a ela relacionado®.

O medo da progressio da doenca, definido como
a probabilidade subjetiva de resultados negativos, estd
associado a fatores biopsicossociais negativos em relagao
ao individuo e as suas percepg¢oes, principalmente em
relagdo a adaptagio as limitagdes impostas pela doenga
e a0 mau progndstico’. Em contrapartida, a esperanca
de cura, definida como a probabilidade subjetiva de
bons resultados, incrementa significado positivo para o
cotidiano dos individuos, ultrapassando a negatividade
das doengas ameagadoras da vida e proporcionando bem-
-estar e adaptacdo aos fatores de estresse ocasionados pelo
adoecimento’.

Considerando-se a satide como a capacidade de
autogestdo ¢ adaptacdo as mudancas cotidianas que
proporciona equilibrio biopsicossocial, é a esperanga que
impulsiona o homem a seguir em frente'’. Ela atua como
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suporte para diversas possibilidades do futuro, pois nutre a
capacidade de sonhar e prosseguir em meio as dificuldades,
fortalecendo, assim, a resiliéncia em relagio ao processo
de adoecimento e tratamento''"3.

Assim, pelo fato de a QVRS, a esperanca e o medo
constituirem-se como fenémenos de extrema importancia
para o ser humano, alerta-se para a necessidade de
profissionais da satide incluirem, em sua andlise de
cuidados, a andlise da QVRS e identificarem a dicotomia
existente entre 0 medo de progressio da doenga e a
esperanca. Assim, eles proporcionam maior suporte e
melhor qualidade na prestacio de servigos aos pacientes
e desmistificam essas concepgoes por meio da educagio
e da promocio da satde, desenvolvendo, com isso,
uma compreensio da relevincia individual desses trés
fendmenos no cotidiano pés-diagnéstico e no tratamento
das pacientes com cAncer de mama®.

O uso da abordagem fenomenoldgica genuina
possibilita alavancar a busca de sentido na vida das
pessoas, sem que ela se misture ou se confunda com
outros fendmenos'®. Sendo assim, o objetivo deste estudo
foi conhecer o significado que as mulheres com cancer
de mama em tratamento em um hospital universitrio
atribuiram a sua experiéncia de medo mascarado pelo
sentimento de esperanga, bem como investigar a percepgao
da QV no enfrentamento da doenga.

METODO

Estudo transversal e quanti-qualitativo de mulheres
com cincer de mama, conduzido no Setor de Oncologia
do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de
Uberlandia (HC/UFU), Uberlandia (MG), Brasil.
Ap6s aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa dessa
instituicdo (CAAE: 80679417.5.0000.5152/Parecer
2.527.653), foram coletados dados para avaliar o impacto
da doenca na percepcio da QV e no nivel de esperanca de
cura. Utlizou-se a avaliacio qualitativa, a fim de identificar
o significado da doenga para esse grupo de mulheres.
Foram incluidas pacientes com idade superior a 18 anos,
com capacidade cognitiva para entender e responder aos
instrumentos de coleta de dados e que concordaram em
participar do estudo por meio da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Apéds
a assinatura do TCLE, as pacientes que desistiram de
participar foram excluidas do estudo.

Para a abordagem quantitativa, os dados foram
langados, a priori, no software G*Power 3.1.9.2, a fim
de calcular 0 tamanho amostral minimo, considerando
o teste de hipdteses para regressao linear multipla e
assumindo tamanho de efeito de 0,10, alfa de 0,05
e poder do teste de 0,80 em uma populagio de 256



mulheres. Nessas condicoes, a amostra minima necessdria
foi de 64 participantes. Acrescentou-se uma margem para
possiveis perdas e recusas de 20 pontos percentuais, o que
determinou uma amostra final de 78 participantes.

Na abordagem qualitativa, considerou-se o critério
de saturagio de dados proposto por Strauss ¢ Corbin',
no qual o total de participantes é finalizado assim que os
objetivos da investigacao sao atendidos, assim nenhum
novo tema emerge. Esse objetivo foi alcangado assim que
as narrativas de dez das participantes incluidas no estudo
foram coletadas.

As participantes responderam a um instrumento
para coleta de dados sociodemogrificos (idade, estado
civil, cor, escolaridade, renda familiar e moradia),
clinicos e terapéuticos (tempo de diagnéstico, subtipo
tumoral, estadiamento clinico, estado menopausal e tipo
de quimioterapia). Além do mais, relataram fatores de
risco para a doenca (idade, histéria reprodutiva e fatores
enddcrinos, comportamentais, ambientais, genéticos e
hereditdrios).

Utilizou-se a versdo brasileira da Escala de Esperanca
de Herth (do inglés, Herth Hope Index)'®" para avaliagio
da esperanca. Essa escala possui 12 itens escritos de forma
afirmativa, com quatro opgdes de respostas do tipo Likert
(discordo, discordo completamente, concordo e concordo
completamente). O escore varia de 12 a 48 pontos, sendo
que, quanto maior o escore, maior o nivel de esperanca.

A fim de avaliar a QVRS, utilizou-se o Medical
Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health Survey
(SF-36), versio RAND, validado para o Brasil'®. O
SF-36 apresenta um escore final que varia de 0 a 100,
o que corresponde a uma pior e a uma melhor QVRS,
respectivamente'®.

Para avaliar o significado do sentimento das pacientes
com rela¢do a doenca, dois pesquisadores coletaram as
narrativas das participantes. Esses pesquisadores eram
académicos do curso de Medicina da Faculdade de
Medicina da UFU-MG, que possui um curriculo de
metodologia inovadora: os estudantes jd sio inseridos
desde o inicio do curso nos diversos cendrios de cuidado
dos pacientes, incluindo o setor de oncologia.

Optou-se pela abordagem fenomenolégica
contemporanea, baseada nos postulados de Husserl”,
para procurar o significado do periodo de diagnéstico e o
tratamento do cAncer de mama. Segundo Husserl"”, capta-
-se a esséncia daquilo que é visto, aquilo que o objeto é em
si mesmo, isto é, “ir ao encontro das coisas em si mesmas”.

Segundo Creswell?, a fenomenologia transcendental
contém quatro suposigoes basicas. Na primeira, o
conhecimento comega com a descrigao da experiéncia,
pois busca por sabedoria. J4 na segunda, a fenomenologia
tenta excluir os julgamentos sobre o que ¢ real, até que se
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obtenha mais certeza, processo denominado de epoche®.
Na terceira, a intencionalidade da consciéncia postula que
a realidade de um objeto estd intimamente ligada a sua
consciéncia e ao significado que se encontra dentro dele®.
Por fim, na quarta suposicdo, a fenomenologia exige a
recusa da dicotomia sujeito-objeto, ¢ a realidade é apenas
no sentido da experiéncia do individuo®.

De acordo com Moustakas®, no estudo fenomenoldgico,
exploram-se as experiéncias vividas e relatadas pelos atores,
a fim de compreender com precisio a esséncia invaridvel
de uma experiéncia. No caso deste estudo, receber o
diagnéstico de cAncer de mama e passar pelo tratamento
tornam-se experiéncias em si mesmas a medida que as
intervencoes acontecem e os resultados nao sio conhecidos.
Mas, como o que os pacientes levam em consideragio é a
experiéncia vivida, e nio meramente varidveis e escores de
um instrumento de avaliacio®, a fenomenologia foi eleita
como a teoria dessa investigacao qualitativa.

DADOS QUANTITATIVOS

O teste de Shapiro Wilk foi utilizado para andlise da
normalidade das distribuicoes de dados. Utilizou-se a
estatistica descritiva para caracterizagio sociodemogréfica,
clinica, terapéutica, além dos fatores de risco para o cincer
de mama das participantes do estudo.

A qualidade metodolégica da avaliagio da QV
foi verificada por meio do Checklisst COSMIN® e da
esperanga dos dados mediante anélise dos efeitos piso
e teto para cada item dos instrumentos utilizados. A
conflabilidade dos instrumentos foi testada por meio
do coeficiente alfa Cronbach, sendo considerada ideal
acima de 0,7%%. Os escores dos dominios do SF-36 foram
comparados entre si pelo teste do qui-quadrado.

As médias dos escores da esperanca e de QVRS foram
comparadas segundo o tempo de diagndstico em menor do
que um ano, de um a trés anos e maior do que cinco anos
por meio da ANOVA-One Way, com post-hoc de Tukey
para identificagdo de diferengas. O nivel de significincia
considerado foi de 5%.

Os dados foram analisados com o SPSS Statistics
(IBM Corp., lancado em 2014 para Windows, versao
24.0, NY, EUA).

DADOS QUALITATIVOS

A fim de garantir que as participantes se sentissem a
vontade para compartilhar suas experiéncias e nio fossem
coagidas, as entrevistas comecaram com o pedido de que
“nos ajudassem a entender suas experiéncias Unicas e se
tornassem coinvestigadoras junto conosco’”. A frase
disparadora: “Vocé poderia me contar a histéria da sua
doenga?”, foi utilizada como protocolo de direcionamento
das entrevistas.
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As narrativas foram gravadas e transcritas na integra
pelos autores. Os nomes das participantes foram
alterados, trocando-os por flores, assim como quaisquer
informagoes que pudessem identificd-las, para garantir o
seu anonimato.

Os dados foram analisados por meio da hermenéutica-
-dialética descrita por Minayo®. Sendo assim, a trajetdria
metodoldgica deste estudo consistiu na gravagio e
transcri¢do de cada narrativa, no registro das primeiras
impressoes no trabalho em um didrio de campo e no
resumo dos termos e pontos importantes e recorrentes
para facilitar a compreensio da légica e dos sentidos
das narrativas. Tal prdtica, denominada hermenéutica,
contribuiu para o processo interpretativo, pois foi
dinimico e ndo fragmentado. O processo interpretativo
ocorreu ao longo do trabalho de campo e manteve um
didlogo com os conteidos que emergiram e com os
sentidos que se construiram em cada narrativa. Assim, a
l6gica do grupo de participantes foi sendo gradativamente
apreendida em um movimento parte-todo.

Posteriormente, as narrativas foram analisadas de
maneira critica e reflexiva, condizente com a filosofia
hermenéutico-dialética, a qual considera que o discurso
desse grupo de participantes estd relacionado as narrativas
e experiéncias de cada individuo na relagio com: (i) os
demais; (ii) o contexto imediato da institui¢io na qual essas
narrativas foram produzidas; e, mais amplamente, (iii) o
contexto histérico em que estavam todos envolvidos®.

Com o propésito de examinar os dados em sua
totalidade, a escuta sistemdtica das narrativas das
participantes do estudo foi realizada paralelamente s
transcricoes das entrevistas. Além do mais, a leitura dos
resultados quantitativos e sociodemogréficos foi retomada.
Durante as primeiras leituras da transcri¢ao das falas, foi
iniciado o processo predominantemente hermenéutico
de realizar observagoes quanto s falas recorrentes ou que
estavam diretamente ligadas ao objetivo do estudo. A partir
dessas observagées, o contetido textual foi submetido a
uma andlise lexicografica, com auxilio do soffware Interface
de R pour Analyses Multidimensionnel de Textes et de
Questionnaires IRAMUTEQ), que gerou o agrupamento
das falas em unidades semanticas semelhantes e separou as
classes de declaracdes significativas com uso da Classificagio
Hierdrquica Descendente (CHD)¥. A partir da descrigio
textual e estrutural dos fendmenos, uma analise fatorial
por correspondéncia (AFC) geral e especifica foi realizada
no mesmo soffware, a fim de identificar o contetido das
narrativas entre a maior frequéncia das palavras evocadas
dentro das classes emergidas?. A seguir, analisaram-se
se as unidades seménticas geradas que apresentavam
expressividade e relevincia para a compreensio da
experiéncia das pacientes. Procedeu-se & nomeagio das
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classes que se formaram com as unidades de sentido,
oriundas das falas das participantes, de forma semelhante a
uma andlise temdtica em uma andlise de contetido®. Com
os temas identificados e caracterizados, passou-se para o
processo interpretativo para categorizagao dos contetidos e
sua posterior andlise, também denominada de dialética®.

RESULTADOS

DADOS QUANTITATIVOS

Este estudo foi composto por 78 mulheres, com idade
média de 55,8 + 11,7 anos. Destas, 42,3% eram casadas
(p<0,005), 23,1%, solteiras, ¢ as demais, divorciadas ou
vitvas. No item cor, a maioria (56,4%) se autodeclarou
branca (p<0,005), seguida pelas participantes pardas
(32,1%), pretas (9%) e amarelas (2,6%). O catolicismo
foi declarado como principal religido (48,7%), com
diferenca significante (p<0,005), seguido pela religido
evangélica (28,2%) e pelo espiritismo (10,3%). A maioria
das pacientes era de baixa renda, vivendo com uma quantia
mensal entre um (p<0,005) e trés saldrios-minimos
(91%), e tinha baixo grau de escolaridade (p<0,005),
com predominio de ensino fundamental incompleto
(42,3%). Além disso, mais da metade das participantes
(51,3%) declararam que seus ntcleos familiares eram
compostos por pelo menos trés pessoas (p<0,005)
(Tabela 1). Tais resultados sdo relatados de acordo com as
diretrizes estabelecidas pelo Swrengthening the Reporting of
Observational Studies in Epidemiology (STROBE).

Pode-se observar, na Tabela 2, que cerca de 72,4% das
participantes deste estudo tinham idade acima de 50 anos,
e 50% da amostra fizeram uso de contraceptivos orais
durante a vida. Mais de 59% eram alcoolistas crénicas,
aproximadamente 28,2% eram fumantes ativas e passivas,
e cerca de 35% possufam histérico de cincer de mama
na familia.

Quanto as caracteristicas clinicas, hormonais e
terapéuticas das participantes do estudo, o tempo de
diagndstico foi em média de 2,7+2,4 anos ¢ essas mulheres
estavam na pés-menopausa (74,4%; n=58); tinham
predominéncia de carcinoma ductal invasivo (85,9%;
n=67); apresentavam estadiamento clinico oscilando em
propor¢io equivalente entre os estddios II e I1I; e estavam
majoritariamente em regime de quimioterapia adjuvante
(89,5%; n=69).

Na Tabela 3, observa-se que o nivel de esperanca
das participantes ficou préximo do escore total do
instrumento (48 pontos), ¢ que a média dos escores da
maioria dos dominios de QV foi mediana (acima de
60 pontos), exceto os dominios capacidade funcional
(28,2439,6) e saude mental (30,8+43,3).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemogrdficas das mulheres com céncer de mama participantes do estudo (n=78)

Variavel Medida X2 (N; GL); P valor
Idade (anos), média = DP 55,8 £ 11,7
Estado civil, n (%)
Casada 33 (42,3) 13,4 (76;3); <0,0004
Solteira 18 (23,1)
Divorciada 12 (15,4)
Viova 15 (19,2)
Cor, n (%)
Branca 44 (56,4) 56,1 (76;3); <0,000
Preta 7 (9,0)
Parda 25 (32,1)
Amarela 2 (2,6)
Religido, n (%)
Catélica 38 (48,7) 78,7 (76;5); <0,000
Espirita 8(10,3)
Evangélica 22 (28,2)
Umbanda 3(3,8)
Outra 1(1,3)
Sem religido 6(7,7)
Renda (nGmero de SM), n (%)
<1 3(5,1) 58,3 (76; 4); <0,000
1a3 71 (97)
>3 2 (3,8)
Escolaridade, n (%)
Ensino Fundamental incompleto 33 (42,3) 67,2 (76; 6); <0,000
Ensino Fundamental completo 17 (21,8)
Ensino Médio incompleto 6(7,7)
Ensino Médio completo 13 (16,7)
Ensino Superior incompleto 3(3,8)
Ensino Superior completo 5 (6,4)
Pés-graduacéo 1(1,3)
NuUmero de pessoas na moradia, n (%)
1 8(10,3) 58,3 (76;4); <0,000
2 19 (24,4)
3 40 (51,3)
4 10 (12,8)
>4 1(1,3)

Legendas: SM = saldrio-minimo mensal previsto para a populagao brasileira; DP = desvio-padrao; X* = qui-quadrado; N = populacao; GL = grau de liberdade.

A Tabela 4 mostra que nao houve diferenga na  DAp0S QUALITATIVOS
percepgio das participantes sobre sua QVRS (p>0,005) Obteve-se a narrativa de dez mulheres com cincer
nem mudanga de sua satide percebida ao longo do  de mama, com idade média de 58+8 anos e tempo
tempo de diagnéstico (p>0,005), mas houve redugio da  de diagnéstico de 3+2 anos em média. Todas tinham

esperanga de cura daquelas com diagndstico acima de 5 carcinoma ductal invasivo, apresentavam estadiamento
anos (p<0,005). clinico de estddio I (10%, n=1), oscilando em propor¢io
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Tabela 2. Fatores de risco para céncer de mama declarados pelas
participantes do estudo (n=78)

Fatores de risco Medida
Idade > 50 anos, n (%) 55 (72,4)
Endécrinos e histéria reprodutiva, n (%)
Nuliparidade 9(11,5)
Uso de contraceptivos orais 39 (50)
Terapia de reposi¢céo hormonal 17 (21,8)
Comportamentais e ambientais, n (%)
Uso de bebida alcodlica 47 (60,3)
Tabagismo 22 (28,2)
Convivéncia com fumante 22 (28,2)
Genéticos e hereditarios, n (%)
Cancer de mama na familia 27 (34,6)

Tabela 3. Média dos escores e confiabilidade (alfa de Cronbach)
dos dominios SF-36-RAND e da Escala de Esperanca de Herth das

participantes do estudo (n=78)

Variavel Média = DP Cronbach
AF 682 21,5 0,9
CF 28,2 * 39,6 0,8
EGS 59,9 £ 15,5 0,6
Dor 60,6 £ 25,2 0,6
VT 633 +17,5 0,7
AE 64,2 18 0,7
AS 65,9 + 23,8 0,6
SM 30,8 + 43,3 0,8
HHI 40,2 + 5,2 0,9

Legendas: DP = desvio-padrao; AF = aspectos fisicos; CF = capacidade funcional;
EGS = estado geral de satide; VT = vitalidade; AE = aspectos emocionais; AS =
aspectos sociais; SM = satidde mental; HHI = Escala de Esperanca de Herth (do
inglés, Herth Hope Index).

equivalente entre os estddios I1 (30%, n=3), I1I (30%, n=3)
e IV (30%, n=3), ¢ estavam em regime de quimioterapia
adjuvante (70%; n=7) e neoadjuvante (30%, n=3).

O corpus geral foi constituido por dez textos, separados
em 243 segmentos de texto (ST), com aproveitamento de
209 ST (86,01%). Emergiram 7.756 ocorréncias (palavras,
formas ou vocdbulos), das quais 3.918 foram palavras
distintas e 773 tiveram ocorréncia tnica. O contetido
analisado foi categorizado e gerou as classes 1, com 71
ST (33,97%); 2 com 59 ST (28,23%); e 3 com 79 ST
(37,80%).

Na Figura 1, observam-se as trés classes se dividindo nas
ramificagoes A e B do corpus total em andlise. O subcorpus
A, Enfrentamento, é composto pela Classe 1 — Esperanca —,
que se refere a0 comportamento emocional da participante
frente & doenga, incluindo, principalmente, busca de for¢a
na espiritualidade e nas pessoas em seu entorno. J4 o
subcorpus B, Aspectos Bioldgicos, é representado pela Classe
2, denominada A doenga. O discurso correspondente
a Classe 3 — Assisténcia Clinica — representa a rede de
assisténcia disponibilizada para o cuidado (Figura 1).

Pode-se identificar as palavras associadas & Classe 1 na
Figura 1. Os fragmentos a seguir justificam a dimensao
dessa classe:

Entao, assim, eu td super bem com isso. Cada dia
fico mais feliz mesmo. Eu nio sinto nada. Sou muito
feliz, sempre pra cima. Orei para Deus. Deus sempre
me deu forga, agora. E eu pedi, agora forca além do
normal. E estou indo bem. Eu continuei e tenho
esperanga (Flor de Lis).

A gente tem que falar gracas a Deus, sabe? Gragas
a Deus. Sem ele nio temos forga e podemos
afundar na tristeza, no medo. Entdo assim. A gente

Tabela 4. Comparacéo entre as médias dos escores de qualidade de vida relacionada & satde, de esperanca e mudanca na percepcéo de
satde das mulheres com céncer de mama de acordo com o tempo de diagnéstico em anos

Variaveis < 1 ano (n=15) 1 a 3 anos (n=36) > 5 anos (n= 27) F (GL); P valor
AF 78,0+18,0 65,0+20,1 67,1+23,3 2,06(2); 0,134
CF 28,3+40,0 25,0+39,2 32,4+40,9 0,26 (2); 0,768
SM 22,2+41,2 30,5+43,2 30,8+43,3 0,47 (2); 0,627
VT 56,7+x12,5 65,7+18,4 63,7+18,2 1,45 (2); 0,242
AE 60,0+17,2 66,4+19,8 62,8+16,0 0,74 (2); 0,481
AS 56,9+22,3 71,3+21,6 63,6+26,1 2,21 (2); 0,116
Dor 55,9+23,7 60,9+26,1 60,6%25,2 0,35 (2); 0,704
EGS 56,3+14,0 59,2+16,6 42,0+£15,0 0,89 (2); 0,412
HHI 42,0+5,64 41,6+4,64 37,0x4,4°8 8,49 (2); 0,000
MS 43,3+17,6 55,6+24,4 53,2+22,2 1,76 (2); 0,180

Legendas: AF = aspectos fisicos; CF = capacidade funcional; SM = satide mental; VT = vitalidade; AE = aspectos emocionais; AS = aspectos sociais; EGS = estado
geral de saude; HHI = Escala de Esperanca de Herth (do inglés, Herth Hope Index); MS = mudanca na satde; F = teste F; GL = grau de liberdade; a ¢ b = médias

com indices diferentes nas linhas apresentam p<0,05.
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| CORPUS DO TEXTO - 209 ST |

(A) Enfrentamento

| | (B) Aspectos bioldgicos

Classe 1 — Esperanga (34%) Classe 2 — A doenga (28%) Classe 3 — Assisténcia clinica (38%)
- Tempo de diagndstico > 3anos (40%): - Tempo de diagnéstico de 1 a 2 anos - Tempo de diagnoéstico < 1 ano (20%):
(25 ST; X*18,3) (40%): (10 ST; X*=5,2) (52 ST; X*=11,7)
- Idade 40-50 anos (n=3): (25 ST; X2:18,3) - ldade 51-69 anos (n=4): (10 ST; X2:5,2) - Idade >70 anos (n=2): (91 ST; X2:20,2)
Palavra (%) Xz; P valor Palavra (%) X2; P valor Palavra f(%) XZ; P valor
Deus 23 (87) 32,4;<0,01 Receber  8(100) 21,2;<0,01 Médico 35(83) 36,3; <0,01
Bem 28(79)  28,7;<0,01 Medo 8(100)  21,2;<0,01 A 73(62)  27,1;<0,01
Gente 39 (67) 22,9; <0,01 Made 8(100) 21,2; <0,01 La 24 (79) 19,7; <0,01
Forga 11 (100) 22,6;<0,01 Doenga 8 (100) 21,2;<0,01 Doutor 9 (100) 15,5; <0,01
Graga 13 (77) 11,4;<0,01 Cancer 14 (79) 18,8; <0,01 Falar 60 (58) 15,1; <0,01
Esperanca 8(88) 10,6; <0,01 Parecer 8(88) 14,4; <0,01 Exame 20 (75) 13,0; <0,01
Cabeca 10 (80) 9,9; <0,01 Ano 14 (72) 13,8;<0,01 Voltar 10 (90) 12,2;<0,01
Mundo 7 (86) 8,7; <0,01 Morrer 5(100) 13,0; <0,01 Mastologista 6 (100) 10,2; <0,01
Sentir 15(77) 7,7;<0,01 Noticia 7 (86) 11,8; <0,01 Mandar 6 (100) 10,2; <0,01
Bom 16 (63)  6,3;<0,01 Quimio 7 (86) 11,8; <0,01 olhar 11(82)  9,6;<0,01
Confiar 3(62) 5,9; <0,01 Falecer 4 (100) 10,4; <0,01 Tirar 13 (77) 9,0; <0,01
Feliz 3 (100) 5,9; <0,01 Pai 4 (100) 10,4; <0,01 Mama 8(88) 8,8; <0,01
Rezar 3 (100) 5,9; <0,01 Ruim 6 (84) 9,3;<0,01 Municipal 5(100) 8,4;<0,01
Acalmar 3 (100) 5,9; <0,01 Irm3o 6 (84) 9,3;<0,01 Inteira 5(100) 8,4;<0,01
Continuar 5 (80) 4,9; <0,01 Nunca 6 (84) 9,3;<0,01 Chorar 10(80) 8,0; <0,01
Trabalhar 7(72) 4,5; <0,01 Dormir 3(100) 7,8; <0,01 Mamografia 14 (72) 7,2;<0,01

Figura 1. Classificac@o hierdrquica descendente das palavras evocadas nas classes pelas pacientes, de acordo com a faixa etdria e o tempo

de diagnéstico

tem esperan¢a que tudo vai dar certo. E Deus no
comando de tudo (Jasmin).

A Classe 2, identificada como a dimensio da
doenga, enfatiza a evocagdo das palavras que podem ser
identificadas tanto na Figura 1 quanto nos fragmentos
a seguir:

Porque, poxa, uma pessoa que faz mamografia, que
nao bebe, nao fuma, nio faz nada e de repente tem
cAncer? Eu fiquei muito revoltada. Mas depois ¢
diferente, né? S6 que meu cancer, ele nio saiu da
mama, nio passou no pulmio, ficou localizado

(Margarida).

Minha mie j4 tinha tido. Ela faleceu com cincer
de mama, entio eu sempre fazia mamografia e
quando recebi a noticia eu recebi normal. Vou

Na

tratar. Eu jd fazia mamografia por causa da minha
mie. Acompanhei minha mae sé no comego do
tratamento, pois depois ela largou e ficou por conta
prépria. S6 comegou a tratar depois, quase no fim
da vida. Tinha mais de dez anos que ele estava com
ela, e ela durou muito (Tulipa).

Figura 1, é possivel identificar as palavras associadas

A dimensio assisténcia a satde listadas na Classe 3. Os
fragmentos a seguir, retirados de algumas das narrativas,
exemplificam essa categoria:

Voltei pro médico, conversei com ele. Ele achou
um absurdo. Mas depois a gente discutiu. Af pediu
outra mamografia. S6 que a outra mamografia ji
mostrou o caro¢o muito maior. Af foi onde comecei
meu tratamento na minha cidade. Fui procurar um
oncologista, fiz todos os exames, tirei um pedacinho
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pra bidpsia, ai deu. Dai fui transferida pra cd
(Violeta).

Eu percebi um carocinho. Assim, eu sempre fago
exame de toque td? E eu percebi um carocinho de
nada. Eu jd falei: 6, tem um carocinho aqui. Fui
correndo no postinho perto da minha casa e disse:
estou com um carocinho aqui e quero falar com
médico urgente! Pra ver se af eles me encaixariam na
mesma hora (Orquidea).

DISCUSSAO

Os resultados do estudo que investigou mulheres
com cancer de mama confirmam a hipdtese de que
a doenca ¢ o seu tratamento alteram a percepgdo de
QVRS das pacientes e mantém a esperanga de melhora
de maneira geral. No entanto, segundo os depoimentos,
apds cinco anos da doenca, o sentimento de medo de
recidiva ¢ uma realidade. Com o inicio dos primeiros
sintomas, diagndstico, tratamento e acompanhamento,
mulheres que lutam contra o cAncer de mama tm suas
vidas modificadas e enfrentam virios entraves pessoais,
familiares e sociais.

O questiondrio sociodemogrifico possibilitou
identificar varidveis relevantes das pacientes, tais como
idade, estado civil, cor, religido, escolaridade e nimero
de residentes do nutcleo familiar. A média de idade das
participantes estd em concordincia com os achados do
Instituto Nacional de Cincer José Alencar Gomes da
Silva (INCA), que relata aumento progressivo do cincer
de mama apés os 35 anos e maior incidéncia apds os
50 anos®. Tais dados sdo convergentes com os padrdes
analisados em estudo brasileiro recente, que afirma que
as caracteristicas sociodemogrificas, que coincidem
com as deste estudo, sio verdadeiros marcadores de
vulnerabilidade social®. Esse mesmo estudo afirma que
baixo grau de escolaridade, baixa renda e nticleos familiares
sdo por si s6 determinantes negativos, pois refletem no
acesso aos servigos, no diagndstico tardio e nas condigoes
inferiores de recuperagio (suporte familiar e social)
durante o tratamento da doen¢a”, o que demonstra a
necessidade de estratégias para superar ou, a0 menos,
minimizar tais efeitos®.

Este estudo demonstrou ainda a manutenco de alguns
fatores de risco das pacientes. De acordo com Balekouzou

et al.!

, a utilizagio de contraceptivos orais e a ingesta de
bebidas alcodlicas estao associadas ao desenvolvimento de
cAncer de mama e sdo categorizadas como fatores de risco
modificdveis, devendo ser abordadas durante a prevencao
e o tratamento das patologias mamdrias. De outro lado,
tem-se a presenca de histdrico familiar, que se enquadra em

fator de risco ndo modificdvel, por ter associacio genética

Revista Brasileira de Cancerologia 2021; 67(3): e-181193

e alta probabilidade de expressao dos oncogenes BRCALI e
BRCA. Além de desencadearem o surgimento do cincer
mamdrio, esses genes estio associados aos subtipos mais
agressivos™.

Por meio da Escala de Esperanca de Hert, pode-se
identificar que a maioria das pacientes (cerca de 90%)
tinha perspectivas positivas quanto ao tratamento e ao
progndstico de sua condi¢io em satide, mas as narrativas
revelaram uma dicotomia entre medo e esperanca. Muitas
das perspectivas positivas tiveram associacdo direta com a
religiosidade e crengas, que possibilitaram a cada paciente
apegar-se a uma fé nio mensurdvel, conforme ¢ possivel
visualizar nos seguintes trechos: “e também a fé em Deus,
procurando sempre buscar em Deus assim for¢a né” e
“com a fé em Deus, eu procuro, sempre busquei forgas
em Deus, que é assim o que tem me sustentado até hoje”.

Apesar das limitagdes impostas pela doenga e das
modificagbes expressivas no cotidiano, grande parte das
pacientes manteve suas atividades minimas, como cuidar
da casa, cuidar da familia e interagir com os amigos.
Vale ressaltar que houve concordancia entre as pacientes
de que o suporte familiar, os circulos de convivio ¢ a fé
sdo ferramentas fundamentais para nutrir a esperanga
de cura e de superagio da doenca. Entretanto, houve
relato de alteracdo na relagdo marital, com queixa de
que o relacionamento intimo ficou estremecido e que a
retirada da mama mexeu com a autoestima da maioria das
participantes, o que coincide com os relatos de Bucher-
-Maluschke et al.** e de Fanakidou et al.?, ao concluirem
que a reconstrugdo mamadria nio é uma panaceia para
pacientes com cincer de mama na melhoria da sua QVRS.

O medo da progressio da doenca esteve presente em
proporcoes diferentes durante o processo de adoecimento
de cada paciente. Tal sentimento mostrou-se expressivo
e em demasia nos momentos de diagndstico, piora dos
sintomas e efeitos colaterais da quimioterapia, como
enjoos, fraqueza e queda de cabelo. A imagem do corpo
fragilizado ocasionava medo e minava as esperancas de
superagio, como se pode visualizar nos seguintes trechos:
“foi muito assustador pra mim, porque de repente eu
trabalhava, eu tinha uma vida assim normal, e de repente
veio aquela, né, aquele diagnéstico que me assustou muito,
muito, eu fiquei sem chao” e “eu achava que ia morrer a
qualquer instante e aquilo vivia na minha mente... E eu
perdia as vezes o sono, me via pensando, entio ¢ muito
angustiante mesmo’ .

Contudo, o suporte das redes de apoio a essas pacientes
exerceu papeis fundamentais de amparo. Algumas
desenvolveram depressio, outras, crises de ansiedade,
outras barganharam o tratamento, mas a maioria
enfrentou esses momentos de maneira positiva: “Nao é
fécil, mas buscando em Deus, Deus d4 essa paz que a gente



precisa. A gente tem que se amar, se respeitar em primeiro
lugar e pensar que nao somos inferiores a ninguém por td
passando por essa situagio’.

O somatdrio desses fatores ¢ expressivo ao analisarmos
os escores dos dominios de QV dessas pacientes. Grande
parte das mulheres manteve, ou tentou manter, seu
cotidiano inalterado, suas atividades laborais intactas
e suas inter-relagdes pessoais ativas. A experiéncia do
adoecimento na QV ¢ extremamente expressiva na
mudanca de perspectiva do “hoje” em relagio ao “ontem”
e ao “amanha’, promovendo o exercicio de planos e
atividades postergadas no cotidiano pela perspectiva
do bom e do novo, inovando-se, reconstruindo-se e
ressignificando-se. Essas caracteristicas sio expressas
claramente pelas mulheres da pesquisa, tal como a paciente
a seguir: “as vezes, a gente leva a vida muito no automdtico
e nio é bem isso. Acho que vocé tem que amenizar as
coisas. O dia do amanha a gente nio sabe, entéo a gente
tem que viver o hoje o melhor possivel”.

A adoc¢io de uma metodologia mista incidiu mais
luz sobre os resultados e possibilitou a confirmagao de
que o diagndstico de cincer provoca impacto negativo
emocional no paciente e nos seus familiares, porque
culturalmente ele ¢ associado 4 morte, a finitude??,
que ¢ um dos sentimentos mais primitivos que uma
pessoa pode experenciar®*® pela perda de esperanca de
cura®. Ademais, um dos aspectos da fenomenologia
¢ o0 da compreensio do fendmeno pela percepgao de
quem o vivencia. Foi possivel observar a dicotomia de
sentimentos positivos e negativos justamente porque
cada pessoa tem seu processo de adoecimento biolégico
atrelado a um contexto sociocultural, o chamado
relativismo cultural®®. Ressalta-se que o uso de anilise
quantitativa e das narrativas amparadas no referencial
tedrico da fenomenologia possibilitou um processo ciclico
constante de ir e vir com as andlises, proporcionado
pelo circulo hermenéutico-dialético®®, que permitiu
finalizar essa investigacio detectando o significado, para
essas mulheres, dos sentimentos de medo sem perder a
esperanga e com uma percep¢ao moderada de QV.

O SF-36 ¢ um instrumento genérico de QV e permite
comparagdes entre pacientes com diferentes condicoes
cronicas. Os instrumentos genéricos podem, no entanto,
ser indiferentes as mudancas em condigoes especificas,
como no caso do cincer de mama, pois o foco nio ¢
a doenca em particular. Essa limitacdo metodolégica ¢
inerente aos instrumentos genéricos. Nesse sentido, o
uso da metodologia qualitativa no presente estudo foi
importante para confirmagio dos resultados obtidos com
esse questiondrio.

As implicacoes especificas para a experiéncia do
diagndstico ¢ do tratamento das mulheres com cAncer

Percepcdes de Mulheres com Cancer de Mama

de mama sdo as de que as intervengdes a seguir devem
ser implementadas com base nos resultados deste estudo.
Primeiro, médicos e coordenadores de servicos de
diagnéstico do Sistema Unico de Satde (SUS) devem
responder melhor s solicitagoes de seus pacientes em
espera de diagndstico com rapidez e precisio. Os médicos
também devem incorporar uma descri¢io mais sucinta
dos escores dos dominios do SF-36, ajudando o paciente
a interpretar sua situagdo e a si mesmo para além de
uma pontuacio. As equipes de satide devem ampliar sua
definicao de membro da equipe para incluir os pacientes
e a familia, além de considerar seus pontos de vista na
definigio de politicas gerais. Por fim, os coordenadores de
satide devem desenvolver uma rede, talvez pela Internet,
de comunicagio e discussio de questdes de perda do
eu-passado ¢ questoes sobre a dinAmica do tratamento
de cAncer de mama. As salas de bate-papo para os
pacientes devem servir como um bom ponto de partida
e podem ser presenciais ou virtuais. Os profissionais
de satide mental que trabalham com essa populagio
devem considerar um trabalho em grupo ou individual
na reconstru¢io de uma narrativa biogréfica coerente
no decorrer do periodo que vai do diagnéstico, passa
pelo tratamento e termina no acompanhamento. Todas
as pacientes deste estudo estavam investindo em um
procedimento e tinham esperanga de que o medicamento
funcionasse para que a vida delas voltasse ao normal. Mas
tinham também o fantasma do medo da progressio da
doenca que, as vezes, surge para amedrontar. As equipes
ligadas ao cuidado dessas mulheres devem atuar com
tais medidas para, pelo menos, minimizar esta e outras
sintomatologias mentais.

CONCLUSAO

Concluiu-se que, para as pacientes com cancer
de mama participantes deste estudo, o processo de
adoecimento atuou como propulsor de experiéncias que
transitaram entre o positivo e o negativo, desencadeando
sentimentos diversificados, modificando o cotidiano
e promovendo escores reduzidos nos dominios de
capacidade funcional e satide mental de sua QVRS.
Identificar e acolher esses resultados sio ferramentas
imprescindiveis para a prestagio de cuidados humanizados
em saide. Tomar posse do fato de que a experiéncia de
adoecimento ¢ individual e o ponto inicial para propor
solucdes e planejar cuidados; ¢ entender e centralizar
a paciente como protagonista de sua histdria, sendo o
profissional da satde apenas facilitador de processos.
O reflexo positivo dessa interagio se faz presente no
enfrentamento da doenga pelas pacientes e na proposicao
de cuidados efetivos pelas equipes de sadde.
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