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RESUMO

Introdugao: A incidéncia global de cincer tem aumentado e muitos pacientes convivem por muito tempo com a doenca em cendrio
metastdtico, no qual — a par de consideragoes sobre quanto tempo tém de vida — torna-se relevante discutir qualidade de vida durante o
tratamento. Objetivo: Construir uma revisio da literatura qualitativa, com vistas a descrever fatores intervenientes sobre a qualidade de
vida dos pacientes com cincer avangado em tratamento, destacando os achados mais relevantes na perspectiva dos sujeitos. Método: Foram
selecionados nove artigos que constituiram o corpus de andlise. A metodologia empregada foi a andlise de contetido de Bardin, por meio da
andlise de frequéncia dos c4digos, andlise de co-ocorréncia e andlise contingencial, culminando com uma sintese temdtica. Resultados: Foram
encontrados 11 temas e 15 subtemas que abordam o tema principal: expectativa de ser um fardo familiar. O tema com menor relagio com
os outros, possivelmente indicando uma dimensio complementar aos demais, foi: manter a esperanca. Conclusao: A sintese qualitativa
indicou que preocupagées com a rede de suporte familiar parecem influenciar de modo importante a qualidade de vida de pacientes com

cAncer avan¢ado em tratamento.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Metdstase Neopldsica; Pesquisa Qualitativa; Indicadores de Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Introduction: Global cancer incidence has increased and many patients
live for a long time with a metastatic disease when it is important to
discuss the quality of life during treatment. Objective: To conduct a
qualitative literature review to describe what are the main factors affecting
the quality oflife of patients with advanced cancer in oncological treatment
highlighting the most relevant findings in the perspective of the patients.
Method: Nine articles that form the corpus of analysis have been selected.
The methodological approach was Bardin’s content analysis through code
frequency, co-occurrence and contingent analysis, eventually leading to a
final thematic synthesis. Results: Eleven themes and fifteen sub-themes
addressing the main theme were found: possibility of becoming a family
burden. The theme least related to the others, possibly indicating a
complementary dimension, was keeping hope. Conclusion: Qualitative
synthesis concluded that concerns regarding family support network appear
to significantly influence the quality of life of patients with advanced cancer
under treatment.

Key words: Quality of Life; Neoplasm Metastasis; Qualitative Research;
Indicators of Quality of Life.

RESUMEN

Introduccién: La incidencia mundial de cdncer ha aumentado y muchos
pacientes viven un tiempo considerable con la enfermedad después del
diagndstico, incluso en un escenario de caso avanzado con enfermedad
metastdsica. En este sentido, la reflexién ética sobre la calidad —no solo
sobre la cantidad de vida— es de suma consideracién. Objetivo: Se realizd
una revision cualitativa de la literatura, con el objetivo de describir cudles
son los principales factores que afectan la calidad de vida en pacientes con
cdncer avanzado en tratamiento oncoldgico y se intenté describir cudles
son los principales hallazgos de este, desde una perspectiva de los sujetos.
Método: Se seleccionaron nueve articulos que constituyen el corpus de
andlisis. Nuestro enfoque metodolégico fue el andlisis de contenido de
Bardin, principalmente la frecuencia de cédigos, la coocorrencia y el
andlisis contingente, culminando con una sintesis temdtica. Resultados: Se
encontraron once temas y quince subtemas, orbitando en torno al tema
principal: la perspectiva de ser una carga familiar. El tema menos relacionado
con los otros, posiblemente indicando una dimensién complementaria a
los demds, fue: mantener la esperanza. Conclusién: La sintesis cualitativa
ha demostrado que la preocupacién por la red de apoyo familiar parece
influir significativamente en la calidad de vida de los pacientes con cdncer
avanzado en tratamiento.

Palabras clave: Calidad de Vida; Metéstasis de la Neoplasia; Investigacion
Cualitativa; Indicadores de Calidad de Vida.
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INTRODUCAO

A incidéncia global de cincer tem aumentado
nas tltimas décadas' com uma incidéncia de cerca de
20 milhées de casos novos e dez milhées de mortes em
2022, de acordo com a International Agency for Research
on Cancer (larc)”. A doenca acarreta mortes e sequelas,
e ocasiona grande prejuizo em termos de anos de vida
perdidos?® e anos de vida com incapacidade'.

Na assisténcia oncoldgica especializada, campo
da oncologia clinica, alguns desfechos costumam ser
analisados em relagio ao tratamento do cincer, isto é,
resposta tumoral ao tratamento, duragio de resposta,
tempo livre de sintomas e tempo para recidiva tumoral,
sendo esses denominados desfechos ligados & doenga;
além disso, alguns desfechos, denominados desfechos
do paciente, dizem respeito ao beneficio da terapia em
termos de aumento da sobrevida e qualidade de vida
(QV). Os profissionais de satide tendem a se concentrar
nos desfechos ligados 4 doenca, porque mesmo havendo
instrumentos para avaliagio da QV, estes precisam
ser aprimorados®.

Alguns instrumentos foram desenvolvidos com o
objetivo de avaliar a QV relacionada a satde (do inglés,
health-related quality of lifé), nao havendo consenso quanto
ao melhor instrumento a ser utilizado no contexto da
oncologia clinica’, estando entre os mais utilizados o
short-form health survey (SF-36) e o European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire Core 30 (EORTC-QLQ-C30)°. Em ensaios
clinicos com novas medicacées, tem sido cada vez mais
utilizado o EuroQol 5 Dimensions (EQ-5D)° sendo que
o primeiro instrumento especificamente elaborado para
pacientes oncolégicos foi o QL-Index de Spitzer, nos
anos 807.

A andlise de estudos diferentes permite inferir que
a utilizacio de instrumentos de medida de QV seria
possivelmente complementada pela fala dos pacientes,
inclusive ao preencher tais formuldrios, o que permite
a elaboragio de novos instrumentos mais abrangentes®.

A QV estd associada com a sobrevida dos doentes®1°
e, por esse motivo, vem adquirindo grande relevincia
do ponto de vista tedrico e prdtico na especialidade da
oncologia clinica. Com os resultados de pesquisas de
campo e Gtica quantitativa, algumas varidveis parecem
se relacionar com melhor QV durante o tratamento do
cAncer, como o género e idade dos individuos, o tipo de
cAncer e o volume de doenga, o tempo desde o diagndstico
do cincer em estddio avancado, entre outros'"2,

Um estudo de um grupo francés', utilizando abordagem
qualitativa, demonstrou que os efeitos colaterais do
tratamento estio entre os temas mais salientados pelos

pacientes, especialmente em um sentido “negativo”.
Por outro lado, em sentido inverso, hd alguns temas que
emergem na perspectiva qualitativa quanto a fatores que
favorecem, na percep¢io dos participantes, para uma
boa QV durante a terapia oncolégica: 1) ter um objeto
de suporte (algo imbuido pelos pacientes de significado
positivo e que os ajuda durante o enfrentamento da doenga),
podendo tratar-se de uma relagio, uma atividade, uma meta
pessoal, ou mesmo um objeto, ou animal; 2) a percepcio
de que o tratamento estd funcionando; 3) efeitos positivos
de relacionamentos com amigos, familia ou mesmo com
os médicos’.

A questio da pesquisa é: o que determina a QV dos
pacientes com cincer avangado durante o tratamento?
Que fatores se associam a melhor ou pior QV durante o
tratamento da doenga na perspectiva dos participantes?
E como se configuram esses multiplos fatores sopesados
em uma balanga qualitativa?

Objetivou-se realizar uma revisio da literatura sobre
a QV dos pacientes com cincer avangado em tratamento
ambulatorial, com vistas a descrever fatores intervenientes,
destacando os achados mais relevantes na perspectiva
dos participantes.

METODO

Revisdo da literatura com andlise de contetido de Bardin,
a partir dos dados qualitativos encontrados nos artigos
selecionados, a0s moldes de uma metassintese qualitativa.

Para responder & questao da pesquisa, elaborou-se uma
estratégia de busca que contemplava a pergunta: “O que
determina a qualidade de vida dos pacientes com cincer
avanc¢ado durante o tratamento?”.

Essa busca foi conduzida em dezembro de 2023
nas bases de dados PubMed e Scopus, sem restri¢io
de idioma, utilizando-se as palavras-chave, indicadores
booleanos e filtros seguintes: “qualitative” [title/abstract]
AND “quality of life” [title] AND “cancer” [title] NOT
(children OR childhood). Foram obtidos 262 achados na
PubMed e 303 na Scopus.

Utilizando o gerenciador de referéncias Mendeley,
foram encontradas 211 duplicatas ¢ restaram 354 artigos,
entre os 565 achados nas duas bases de dados consultadas.
A partir dessa listagem de artigos, foi feita a leitura
dos titulos/resumos por um dos autores (CAPH) para
identificar o cendrio (pacientes com cAncer avancado, em
tratamento ambulatorial) e o objeto de estudo (QV), além
da metodologia de pesquisa qualitativa; se esses itens nao
fossem contemplados, o artigo era excluido, ao fim do que
restaram 37 artigos (Figura 1'4").

Foi conduzida uma leitura detalhada, para avaliagao
de escopo e qualidade metodolégica com uso da
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Figura 1. Fluxograma de selecdo de estudos
Fonte: Adaptado de PRISMA®.
Legenda: MMAT = mixed methods appraisal tool.

ferramenta mixed-method appraisal tool (MMAT)™,
sendo estabelecido ponto de corte de pelo menos trés de
cinco itens da ferramenta MMAT. Nessa etapa, os artigos
foram analisados por dois revisores independentes, que
definiram por consenso quanto a selegio dos artigos
que compdem a revisio atual (Quadro 1). Para se tornar
elegfvel, era necessdrio que o estudo tivesse primeiramente
uma pergunta de pesquisa clara e a coleta de dados devia
permitir responder a essa pergunta. Além disso, os dados
qualitativos coletados deviam permitir avaliar fatores
intervenientes sobre a QV dos pacientes, em consonéncia
com o objetivo primdrio desta revisao.

O percurso metodolégico foi pautado pelo checklist do
PRISMA® (Figura 1). A sintese qualitativa foi realizada
a partir dos dados qualitativos extraidos dos nove artigos
incluidos por meio de andlise de contetido de Bardin',
incluindo todas as transcri¢des dos participantes (corpus
de andlise). Foi realizada andlise frequencial, andlise de
relagdes dos cddigos (co-ocorréncias e contingéncias),
seguido de uma sintese temdtica.

Para estabelecer pardmetros de validade e confiabilidade
a investigacio, o conceito de validade que guia esta
pesquisa ancora-se, conforme definido por Harding',
na “extensdo em que conclusées derivadas dos dados
fornecem uma descrigio acurada do que ocorreu ou uma
explicagdo correta do que ocorre e por qué”. Além disso,
outro conceito importante é o da reflexividade, conforme
Olmos-Veja'®: “conjunto de prdticas colaborativas,

Qualidade de Vida de Pacientes com Cancer Avancado

multifacetadas e permanentes, no qual os pesquisadores
criticam, analisam e avaliam como sua subjetividade
e contexto influenciam os processos de pesquisa”.
Esses conceitos perpassaram a discussio entre o time de
pesquisa, durante e apés a codificagio, andlise e sintese
temdtica, conforme preconizado por outros autores em se
tratando de estudos qualitativos®.

No que se refere & confiabilidade, um dos pesquisadores
(CAPH), 60 dias apds realizada a codificagio inicial,
tendo sido aleatoriamente selecionada uma das unidades
de contexto pelo time de pesquisa (o artigo de Berterg®
et al.), reaplicou os c6digos, obtendo kappa de Cohen de
0,89; além disso, outra pesquisadora (TASF) que nio havia
participado de primeira etapa do estudo, sem nenhuma
instru¢io a excecdo do livro de cédigos, codificou a
mesma unidade de contexto, obtendo kappa de Cohen
de 0,55 inicialmente e, apds breve orienta¢io quanto aos
principais cddigos e temas da revisio, obteve kappa de
0,88 (indicando concordancia quase perfeita).

RESULTADOS

Os dados qualitativos foram extraidos de modo a
reunir informagio detalhada sobre os participantes, pais,
objetivo do estudo, metodologia empregada e resultados
(Quadro 1)*-%,

Foram encontrados 34 cédigos nos nove artigos
da revisio (Quadro 2). Combinando cddigos de trés
artigos®**%8, foram encontrados 31 cédigos, de um total
de 34 da revisdo, ou seja, mais de 90% dos cédigos a partir
de apenas um ter¢o dos artigos da reviso.

O c6digo mais expresso foi a expectativa de ser um
fardo familiar, ocorrendo em oito dos nove artigos da
revisdo (Figura 2).

Analise de co-ocorréncias

Os cédigos mais co-expressos estdo ilustrados nos
excertos a seguir.

Os cddigos 16, 5 e 1 em dois artigos** demonstram
que a perda de autonomia estd ligada a fadiga do cincer
e a funcionalidade comprometida.

“Meu corpo esté fraco. Asvezes nio consigo me levantar,
me lavar, escovar os dentes... is vezes meu pequeno me
auxilia no banheiro” (traduzido de Lee et al.?).

Os cédigos 6, 8, 12 e 14 com certa densidade em um
artigo? demonstraram que afastar pensamentos ruins
ajuda a reduzir o estigma do cincer, na tentativa de manter
a normalidade da vida dos amigos.

Tento ser como os outros e estar com eles. Nao quero
ficar s6, e sinto pena de mim mesma. Tenho que
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Quadro 2. Lista de cédigos identificados na andlise dos artigos incluidos na revisdo

22. Ajuda
1. Funcionalidade 8. Afastar . . B 29. Pensar num
. . 15. Isolamento social interagéo com . .
comprometida pensamentos ruins . ) sentido para a vida
servigos de saude
2. Efeitos negativos 9. Suporte de 16. Perda de B .
. 23. Adaptagéo 30. Espiritualidade
do tratamento colegas de trabalho autonomia
. . . . . 24. Nao ter
3. Efeitos positivos 10. Aproveitar o 17. Funcionalidade i 31. Expressar a
. preocupagéo L. K
do tratamento tempo de vida preservada . ] vivéncia do cancer
financeira
25. Ter
. . 18. Duvidas quanto ao B 32. Falta de
4. Dor oncolégica 11. Familia preocupagdo ) .
futuro . . normalidade da vida
financeira
26. Aprender
. 12. Manter a 19. Manter a . )
5. Fadiga lidad ou experimentar 33. Tabagismo
normalidade esperanca .
coisas novas
6. Estigma do 13. Falta de 20. Expectativa de ser 27. Ocupar a 34. Cuidar da savde
cdncer esperanca um fardo familiar mente ’
7. Realizar 14. Suporte de 21. Prejudica interacdo
. . . ) 28. Ter uma meta
pequenas coisas amigos com servigos de saude
’ - - - S s ~
Perda de autonomia - N ~. Dividas quanto ao futuro
(7 artigos) ‘/ AN (6 artigos)
7N Expectativa de ser um fardo familiar AN
4 \ P \
. 4
Estigma do cincer /// N (8 artigos) ,/ \\\ Familia
(7 artigos) AL AN - ,/ - (6 artigos)
AN \ - N A
/ N \ -7 ! SN ,/ - \
II A N . \q , ’ : ~ R , . ’ \ -
Manter a esperan¢a S 1 NS e ' Afastar pensamentos ruins
(7 artigos) - o //‘\ Ll A // T (6 artigos)
h S~o SO . AN Y =~ \
h ~o - FRES \\ // \ A - |‘
I e FURES RN M ,: L “' - 1
1 [ . -
. . =2 ualidade ‘%2 - !
Aproveitar o tempo de vida b o d----2 Q . $s--- -:‘ i ! Efeitos negativos do tratamento
(7 artigos) 1 e o7 de vida INSS~aL ! (6 artigos)
\ - 7 \ \ ~
\ ”,— \ /,/':/III' . ,, ‘\\ \\’I ~ - h
\ .- P ~ . AN S~< !
. e N So -7 Vg So S~ .
Manter a normalidade v R ,‘l\ 1 == [ ~e ? Dor oncologica
(5 artigos) \ . ,:/ , \k' ! ‘)/' \\\ S~ ! (4 artigos)
P RS \ N 1
. 0, ’ r S~o - \ . / i
Suporte de amigos < g ,/ / , T =-- \ \ / Fadiga
(5 artigos) .,’ N e / " \ \\\ , (4 artigos)
N/ ! I \ ’
Funcionalidade comprometida A J 1 ' v’ . . i
(3 artigos) o N B 1 \ R Interacio com equipe de saude
AN | Falta de esperanga \ L ’ (4 artigos)
Suporte de colegas do trabalho rso_ ! (3 artigos) A
(3 artigos) : ~q. - -7
Isolamento social il - Ocupar a mente
(4 artigos)

(3 artigos)
Figura 2. Andlise frequencial com os cédigos mais expressos por nimero de artigos

Os cddigos 18 ¢ 20 em dois artigos**” demonstraram
que a expectativa de ser um fardo familiar perpassa parte
das davidas quanto ao futuro.

“Mas me preocupo, se acontecer algo comigo, em
como eles vdo lidar. Me preocupo com a pressio que

seguir adiante. Torna mais ficil. Se fico s6 e penso
sobre as coisas, nio melhora nada. E muito melhor
estar 14 fora e viver a vida como todo mundo, ou ao
menos tentar viver como todo mundo (traduzido de

Luoma e Hakamies-Blomqvist®').
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\ .

imponho a4 minha esposa a toda hora” (traduzido de
Rowland et al.?).

Os cédigos 8 e 27 em dois artigos®* demonstraram
que aproveitar o tempo pode ser atingido, mesmo com
uma tendéncia & perda de autonomia pela doenga,
sobretudo mantendo a mente ocupada e, desse modo,
afastando pensamentos ruins ligados ao estigma da doenca.

Realmente me agrada o plano de apoio pelo qual a
agéncia de empregos nio precisa estar me seguindo
a todo instante... Porque tento viver minha vida a
cada dia, sem a doenga ficar tomando todo o espaco
e acaba sendo um saco quando a assistente social
tem que ocupar seu tempo perguntando como
vocé estd. E entdo vocé tem que sentar 14 e afinal
pensar ‘Deus, sim, realmente me sinto estranha e h4
todas essas coisas que ndo consigo fazer’. A opgio
de manter um seguro-satide (com emprego flexivel
nesse caso), em vez de receber pensio de invalidez, é
realmente boa (traduzido de Lee Mortensen et al.??).

Os cddigos sao frequentemente expressos em termos de
ntmero de artigos em que aparecem e com mais relagio
com os demais: 5, 6, 8, 12, 16, 21.

O cédigo 20 (expectativa de ser um fardo) se
relaciona com: 4, 5, 8, 11, 16, 18, e 25. Isso ocorre em
cinco artigos*'**%.

A expectativa de ser um fardo familiar se relaciona com
dor oncolégica e fadiga, perda da autonomia e ddvidas
quanto ao futuro, além de preocupagées financeiras, ¢
é por vezes despertada pelo préprio convivio familiar.
Ela pode ser amenizada ao se afastar pensamentos ruins
relacionados com dividas quanto ao futuro.

O cédigo 6 (estigma do cincer) se relaciona com:
2,4,5,8,12,14, 15, 16, 18, 27, 31 e 32. Isso ocorre em
quatro artigos®" #2027,

O estigma do cincer ameaga a manutengio da
normalidade da vida, no entanto, pode ser amenizado
por esta, sobretudo ao se afastar pensamentos ruins, na
presenca de amigos, e, assim, ocupando a mente; esse
estigma gera dividas quanto ao futuro, mas mesmo
agravado pela perda de autonomia que a doenga gera,
consegue-se melhora da QV ao se tentar expressar a
vivéncia do cAncer para os outros. Ainda assim, na presenca
de efeitos negativos do tratamento e fadiga, o estigma do
cancer acaba gerando isolamento social, em func¢io da
incapacidade de manter a normalidade da vida.

O cédigo 16 (perda de autonomia) se relaciona
com: 1,4,5,6,7,8,10,12,17, 27, 31 e 32. Isso ocorre
em seis artigos®"?>%?7,

A perda de autonomia é precipitada pela perda de
funcionalidade e percebida como perda da normalidade

Qualidade de Vida de Pacientes com Cancer Avancado

da vida, parcialmente compensada ao se realizar
pequenas coisas. Em alguns casos, mesmo com a
funcionalidade preservada, pode haver restri¢cées a
autonomia da pessoa (dirigir, por exemplo). Evita-se a
perda de autonomia, a qual configura uma ameaca a
aproveitar o tempo de vida (sobretudo se fica dificil
ocupar a mente para afastar pensamentos ruins) com
a manuten¢io do emprego (até em tempo parcial).
Mesmo ocorrendo juntamente com o estigma do cancer,
a QV pode ser melhorada ao se expressar a vivéncia do
cAncer para 0s Outros.

O cédigo 8 (afastar pensamentos ruins) se relaciona
com:4,6,7,9,10,12, 14, 16, 18, 20, 24 e 27. Isso ocorre
em trés artigos™ >3,

Para afastar pensamentos ruins, de modo singelo,
ajuda realizar pequenas coisas. No entanto, por vezes, isso
acaba sendo mais complicado e — mesmo na presenca de
amigos — ¢é necessario suprimir o estigma do cAncer; em
outra situagio, para manter a mente ocupada (assistindo
a um filme, por exemplo) ¢ necessirio que nio haja dor,
para se conseguir afastar pensamentos ruins e manter a QV.
Afastar pensamentos ruins estd relacionado a expectativa
de experimentar a dor oncoldgica ou ser um fardo familiar
e se associa a ddvidas quanto ao futuro. Novamente, o
suporte de colegas de trabalho ajuda a manter a mente
ocupada e afastar pensamentos ruins, o que também ajuda
a manter a normalidade da vida.

O cédigo 12 (normalidade) se relaciona com: 4, 6,7, 8,
10, 14, 16, 18, 27 e 31. Isso ocorre em cinco artigos?*?*%4%,

Manter a normalidade da vida ajuda a evitar o estigma
de uma doenga incurdvel. Parece ajudar emocionalmente,
aliviando o peso do estigma da doenca, ao expressar
para os outros que é possivel levar uma vida normal,
mesmo com alguma perda de autonomia imposta pelo
tratamento. Viver uma vida na normalidade ajuda a afastar
pensamentos ruins. Tentar viver uma vida normal, na
presenca de amigos, é importante para afastar pensamentos
ruins ligados ao estigma da doenca. Viver na normalidade
também representa aproveitar o tempo de vida e realizar
pequenas coisas ajuda a manter essa percep¢do, mas por
vezes as duvidas quanto ao futuro tornam dificil afastar
pensamentos ruins.

O cédigo 5 (fadiga) se relaciona com: 2, 4, 6, 7, 8,
10,12, 14, 16, 18, 27 e 31. Isso ocorre em dois artigos®"*.

Fadiga ¢ um sintoma limitante e ocorre, por vezes,
junto a dor oncoldgica. Se associa também com perda
de funcionalidade ¢, mesmo tentando realizar pequenas
coisas, a fadiga acaba gerando perda de autonomia.
A fadiga, ao gerar perda de funcionalidade, resulta em
perda de normalidade da vida. Além disso, interfere
com as tentativas de aproveitar o tempo e, desse modo,
ocupar a mente. Ela é por vezes percebida como efeito
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negativo do tratamento, gera perda de normalidade da
vida e isolamento social, por causa do estigma da doenca.
Por vezes, mesmo na presenca da familia, a fadiga acaba
gerando a percepgio de ser um fardo.

Analise contingencial

Temas frequentemente expressos em termos de
ntimero de artigos, mas que apresentam pouca relagio com
os demais: 2, 10, 11, 14, 18 ¢ 19. Esses tltimos cédigos
podem indicar dimensdes complementares aos demais,
sobretudo o cédigo 19 (manter a esperanga), pois, na
andlise contingencial, aparece desconectado dos cddigos
mais frequentes: 5, 6, 8, 12, 16 ¢ 20.

O cédigo 10 (aproveitar o tempo de vida) se
relaciona com: 5, 8, 12, 23, 27 ¢ 29. Isso ocorre em cinco
artig0321,23,25,26,28
6, 16 ¢ 20.

Manter a normalidade ajuda a aproveitar o tempo de

. Deixa de se relacionar com os cédigos:

vida, bem como afastar pensamentos ruins ou pensar num
sentido para a vida; por outro lado, a fadiga do cincer
prejudica a capacidade de aproveitar o tempo de vida e
ocupar a mente. A adaptagdo a doenca ajuda a aproveitar
o tempo de vida.

O cédigo 19 (manter a esperanga) se relaciona com:
3, 13, 14, 22 e 30. Isso ocorre em cinco artigos®">>>2,
Deixa de se relacionar com os cédigos: 5, 6, 8,12, 16 ¢ 20.

Manter a esperanga é menos dificil com o suporte
de amigos, e ajuda, nesse sentido, a espiritualidade ¢ a
interagdo com a equipe de satde.

O cédigo 2 (efeitos negativos do tratamento) se
relaciona com: 4, 5, 6, 15, 23 e 32. Isso ocorre em dois
artigos®®?. Deixa de se relacionar com os cédigos: 8,
12, 16, e 20.

Efeitos negativos do tratamento, associados a fadiga
e 4 perda de normalidade da vida, se relacionam com o
estigma do cAncer, causando isolamento social. Percebe-se
a exacerbacio da dor oncolégica como efeito negativo
do inicio do tratamento oncolégico e destaca-se que ¢
possivel uma adaptacio transcendental a determinados
efeitos do tratamento (como a disfungio erétil no cincer
de préstata).

O cédigo 11 (familia) se relaciona com: 4, 5, 7,
16 e 20. Isso ocorre em quatro artigos*"**. Deixa de se
relacionar com os cédigos: 6, 8 e 12.

Mesmo a capacidade de realizar pequenas coisas, tao
importante para manter a QV, nao obscurece o papel da
familia na QV dos pacientes. Em um sentido negativo, a
familia pode, na presenca de fadiga da doenga, realcar a
expectativa de ser um fardo. E importante contar com a
familia ante a perda de autonomia que a doenca acarreta
e também ante a dor oncoldgica.

O cédigo 18 (diividas quanto ao futuro) se relaciona
com: 4, 6, 8, 12 ¢ 20. Isso ocorre em quatro artigos®"*>%%7.
Deixa de se relacionar com os cédigos: 5 e 16.

As dtvidas quanto ao futuro por vezes parecem
indissociadas da expectativa de ser um fardo familiar.
Afastar pensamentos ruins ligados & expectativa de ser um
fardo familiar ou em relagao a dor oncoldgica ¢ afetado
por dtvidas quanto ao futuro, sobretudo ao pensar na
suspensio do tratamento oncolégico. Além disso, essas
ddvidas acabam aumentando, mesmo levando uma vida
dentro da normalidade, ao lembrar de recidiva apds
tratamento anterior, s vezes realcando o estigma da
doenca (de ser incurdvel).

O cédigo 14 (suporte de amigos) se relaciona com:
4,6,8,12,13,14, 19 e 27. Isso ocorre em dois artigos®"*.
Deixa de se relacionar com os cédigos: 5, 16 e 20.

O suporte de amigos é importante na tentativa de
manter a normalidade na vida e afastar pensamentos ruins
para reduzir o estigma do cincer. Além disso, esse suporte
ajuda a manter a esperanga. Contanto que nio relembrem
o estigma da doenga, mantendo a normalidade, os amigos
ajudam a afastar pensamentos ruins.

Sintese tematica

O resultado da sintese temdtica revelou 11 temas (em
negrito) e 15 subtemas (Figura 3), os principais serdo
discutidos adiante.

DISCUSSAO

O tema central da sintese qualitativa nessa reviso
sobre a QV de pacientes com cincer avan¢ado em
tratamento ambulatorial gira ao redor da expectativa de
ser um fardo familiar. Esse tema foi inicialmente descrito
em pacientes terminais e em cendrio de cuidado paliativo,
no qual a percepgao de ser um fardo remete a percepgio
empdtica dos pacientes em relagio ao impacto causado
nos outros em funcio da doenca e de suas necessidades de
cuidado, associado ao sentimento de culpa, ao sofrimento
e a responsabilidade®. No entanto, esse aspecto da vida
de pacientes com cincer em tratamento foi descrito
como achado inusitado de um inquérito realizado hd
mais de duas décadas em um hospital francés®, onde
os pesquisadores procuravam por eventos adversos do
tratamento oncolégico e o achado mais importante, na
visdo dos pacientes, foi o impacto causado na familia.
31,32 o Papel
central da familia na determinagio da QV de pacientes
com cancer avangado. Familia é fonte de suporte, mas

Foi também enfatizado por outros autores

também de preocupacdes (financeiras, entre outras).
Nesta sintese qualitativa, as preocupagbes financeiras
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Falta de normalidade Estigma do cincer
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Mantendo a mente
ocupada

Afastando pensamentos ruins Realizando pequenas

coisas

Mantendo a normalidade
Pensando em um

sentido para
avida

Perda de funcionalidade Perda de autonomia

Qualidade de vida durante
o tratamento do cancer avangado

Aproveitando o tempo de vida
Adaptando-se a

Efeitos negativos /
do tratamento

Perda de esperanga

Duvidas quanto ao futuro

doenga

Mantendo a esperanca Espiritualidade

Interagao com equipe
Familia de saude
Efeitos positivos
Suporte social do tratamento
Suporte de colegas de
trabalho e amigos

Figura 3. Sintese qualitativa de fatores associados & qualidade de vida dos pacientes durante o tratamento do céncer avancado

constituiram um subtema dentro do tema da expectativa
de ser um fardo familiar.

A prépria perda de funcionalidade condicionada pela
fadiga do cancer, que acaba comprometendo também
a autonomia dos pacientes, acaba gerando uma pressio
sobre a rede de suporte social, sendo a familia vista como
suporte nio apenas emocional e fisico, mas financeiro
nesse periodo, pois muitos nio conseguem mais trabalhar.
O impacto social-financeiro do cancer j4 foi discutido
por outros autores de paises em desenvolvimento como

1.3 na Africa do Sul, mas parece

Jansen van Rensburg et a
constituir uma lacuna da pesquisa oncoldgica no Brasil.
Nenhum dos artigos incluidos na revisio foi conduzido
por autores brasileiros.

Em relagio ao tema do estigma, a etimologia do
conceito vem do grego “stizein”, ou marca, e se refere ao
fato de o paciente ser tratado de forma diferente por conta
da sua doenca, em comparagio as demais pessoas ¢, além
disso, a uma experiéncia interna individual de vergonha
por causa da discriminagao e falta de compreensio dos
outros*. O estigma se configura em uma ruptura aparente
com a normalidade da vida dos pacientes, mas pode ser
combatido ao se procurar manté-la, realizando pequenas
coisas (atividades usuais antes da descoberta do cincer).

Uma revisio sistemdtica, incluindo 4.161 mulheres
sobreviventes de cAncer de mama, demonstrou alguns
fatores que se relacionam com o estigma, entre eles:
pensamentos intrusivos, ambivaléncia em expressar
emogoes, idade mais jovem, tipo de cirurgia (mastectomia
em vez de cirurgia conservadora de mama), trabalho em
tempo integral e, finalmente, percep¢io de ser um fardo.
Em contrapartida, hd correlacio negativa entre estigma e
QV, empatia do profissional de satde, grau de escolaridade
dos pacientes e renda, além de suporte social recebido e
adaprtacio a situagio®.

Interessante notar que adaptagio a situacio da doenca
e interagio com equipe de satde constituiram-se em
subtemas, que favoreceram ou prejudicaram a QV dos
participantes, ao passo que o suporte social configurou
um tema nesta sintese qualitativa, o que demonstra
consisténcia entre os achados da revisio atual e do
estudo quantitativo de Tang et al.. Esse estudo, de ética
quantitativa, envolveu milhares de mulheres e chegou a
conclusoes semelhantes A presente revisio que, somando os
nove artigos incluidos, incluiu apenas 176 pacientes. Vale
destacar o fato de que uma fracio dos artigos (envolvendo
apenas 43 participantes de Luoma ¢ Hakamies-
Blomqpvist?!, Ginter** e Parra-Morales et al.?*) conseguiu
saturar mais de 90% dos c6digos da revisao, o que remete
ao conceito de competéncia cultural mencionado por
Romney et al.*® e, possivelmente, a um bom rapport entre
pesquisador e participantes, comprovando a robustez das
metodologias de pesquisa qualitativa.

O cé6digo 8 utilizado na sintese qualitativa (afastar
pensamentos ruins) pode ser considerado o contraponto
dos chamados “pensamentos intrusivos” descrito por
Tang et al.*. Na anilise de co-ocorréncias de Bardin,
ele se relacionou com uma variedade de outros cédigos,
aparecendo como um pré-requisito para outro tema,
aproveitar o tempo de vida, e ademais — na perspectiva de
alguns pacientes — ajuda a reduzir o estigma da doenga.

Por fim, o tema “manter a esperanga’, o qual constituiu
uma dimensio complementar na sintese qualitativa,
pode ser exemplificado na fala “O dia em que vocé perde
a esperanca, comec¢a a morrer. Ainda nao estou pronta
para desistir de minha esperanca”. Esse tema desperta
profundas reflex6es bioéticas em relagio & postura dos
profissionais de satde, dos familiares e da sociedade na
interagao com pacientes acometidos por cincer avangado
e em tratamento, de modo a néo reforar o estigma da
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doenca — esse construto social do meio em que se vive,
age, pensa, se relaciona e, por vezes, é imagem do espelho
do preconceito?.

Quanto as limitagdes da presente revisdo, é necessrio
mencionar que alguns estudos podem inadvertidamente
ter sido excluidos, com base na estratégia de busca e filtros
utilizados. No entanto, para a finalidade de conduzir uma
metassintese qualitativa, dentro do escopo da revisio, seria
complicado trabalhar com dados qualitativos demasiados
ou advindos de amostras muito heterogéneas.

CONCLUSAO

A sintese qualitativa indicou que preocupagdes com
a rede de suporte familiar parecem influenciar de modo
relevante a QV de pacientes com cincer avancado em
tratamento. A familia ¢ fonte de suporte afetivo e, muitas
vezes, financeiro, e ¢ capaz de afetar de modo dicotdmico
(positivamente ou negativamente) a QV dessas pessoas,
permitindo inferir que a QV desses pacientes constitui
também um construto social, que decorre da interagao
entre o individuo e o meio no qual se vive e convive.
Outros fatores que parecem ser decisivos sao o estigma da
doenga ¢, de modo complementar, o peso da esperancga
em relagdo ao tratamento instituido.
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