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Resumo

Os objetivos deste estudo eram avaliar a qualidade de vida (QV) em pacientes com um cancer de pulméao inoperavel
recentemente diagnosticado e comparar os nimeros da QV com os resultados de um estudo de entrevista qualitativa.
Foi usado um projeto de triangulacdo simultinea descritiva dos métodos mistos para alcangar objetivos especificos.
Vinte e trés pacientes participaram do projeto. A QV foi avaliada através de dois questiondrios; Organizacio Européia
para Pesquisa e Tratamento de Cancer, EORTC-C30, e o médulo complementar especifico para cancer de pulmao, o
QOL-LC-13. Os dados foram analisados de acordo com os procedimentos recomendados pela EORTC. Estes resultados
foram comparados com os resultados de um estudo de entrevista qualitativa. Todos os questionarios EORTC-QLQ-
C30 + LC-13 foram preenchidos, ja que havia apenas 23 entrevistados, e foram calculados os valores médios ao nivel
individual. A QV foi classificada pelo paciente com uma pontuacido média de 4.5. Nas entrevistas de QV esta foi
expressa como vida normal. Parece, com relacio & medicao de escalas funcionais e QV global, que existem resultados
semelhantes usando um questiondrio ou uma entrevista qualitativa. Conseqiientemente, a entrevista qualitativa
proporcionou maior multiplicidade e conhecimento mais profundo sobre os diversos dominios. Os resultados desta
comparagio enfatizam a importincia de se identificar a QV a partir das perspectivas destes pacientes.
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|ntrodu§éo doenga esta diminuindo em homens e estd aumentando
em mulheres (THE NATIONAL BOARD OF HEALTH

O cancer de pulmio é a doenca maligna mais
AND WELFARE, 2007). Os fatores de risco para cincer

comum no mundo e é a causa de cAncer mais comum

relacionada a morte de homens e parece que os nime- ~ de pulméo sio o fumo, asbestos, gis radioativo (Ex.:
ros estdo aumentando nas mulheres (OMS, 2003). Na radonio e polui¢iao do ar). O cincer de pulmio é uma
Suécia, os relatorios sao bastante semelhantes, mas a doenga com muitos sintomas biomédicos como dispnéia,
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hemoptise, dor e anorexia (COLLEY, 2000), e sintomas
psicolégicos (CARLSEN et al., 2005), com poucas
chances de cura, especialmente com relagio ao cancer
de pulmao inoperavel. O tratamento destes pacientes
se destina a aliviar os sintomas sistémicos ou locais,
incluindo tratamento como radioterapia, quimioterapia
e terapia sistémica paliativa. Embora o tratamento tenha
melhorado, o progndstico permanece deficiente (NA-
PIER et al., 2002), e a abordagem do tratamento para
estes pacientes é principalmente paliativa.

Qualidade de vida

A QV é uma consideracido principal neste contexto,
e uma avaliagdo adequada e a manutengio da QV sao
necessarias (FALLOWFIELD et al., 2005; KRISHNA-
SAMY, 2007). A QV foi estreitamente associada a pre-
valéncia de sintomas e a intensidade em pacientes com
cancer de pulmdo (MONTAZERI et al., 2001), e o 6nus
dos sintomas neste grupo de pacientes tem um grande
impacto sobre o bem-estar psicossocial (CARLSEN et
al., 2005).

Apesar destes problemas, os pacientes com cincer
de pulmio tém preocupagbes particulares sobre assun-
tos de familia e o futuro, sendo, portanto, a experiéncia
em inconsisténcias na assisténcia ¢ percebida e apoiada
(HILL et al., 2003; KRISHNASAMY et al., 2001; BER-
TERO et al., 2007).

A Qualidade de Vida Relacionada a Satde (QVRL)
é freqiientemente usada como sindénimo de condicio de
sadde subjetiva e definida como o impacto subjetivo da
doenga, impedimento e efeitos do tratamento (SPILKER
et al., 1996; CARR et al., 2001). O conceito de QV foi
restringido na pesquisa que estuda as populagbes médicas
para avaliar uma série de dominios pré-definidos. A Orga-
nizacdo Européia para Pesquisa e Tratamento de cancer
(EORTC) operacionalizou a QVRL em termos de doenca
de cancer de estado funcional, sintomas especificos de
tratamento e cancer, distarbio psicolégico, interacio
social, impacto financeiro e QV geral (AARONSON et
al.,1993; 1996).

Este estudo teve por objetivo explorar e descrever
a QV de pacientes com cancer de pulmio inoperavel
recém-diagnosticado. Os objetivos especificos eram a
exploragio qualitativa e quantitativa das classificacoes
da QV a partir das medicoes de QVRL com os resultados
de um estudo de entrevista qualitativa, considerando que
os pacientes falaram liviemente sobre a sua QV. Entio, a
pergunta da pesquisa é: as opinides dos participantes das
entrevistas e os instrumentos padronizados convergem
ou se afastam?

Método

Um projeto de triangulagio simultinea descritiva
do método misto, conforme descrito por CRESWELL
(2003), foi usado para alcangar os objetivos especificos.
Em medidas quantitativas somente um aspecto de um
fendmeno complexo, tal como a QV, pode ser explicado,
enquanto uma combinagio de métodos quantitativos
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e qualitativos contribui para uma compreensio mais
abrangente dos resultados do estudo (CRESWELL et
al., 2004). O grupo de estudo de QV da EORTC pode ja
ter coletado dados qualitativos para formar a base para
o seu questiondrio. Mas, o seu foco foi nos sintomas
ou nas medicoes de qualidade de vida e satde? Poderia
alguma coisa ser encontrada para fornecer um quadro
mais abrangente, ou nao?

Participantes

Os participantes foram pessoas com cancer de
pulmio inoperavel de dois hospitais diferentes no sul
da Suécia. Os critérios de selecio foram (a) ter mais
de 18 anos de idade; (b) ter sido diagnosticado um
cancer de pulmio inoperavel, e uma averigiagdo para
saber se o paciente desejou participar do estudo de seis
a sete semanas depois do diagnéstico; (c) o paciente
deve estar em tratamento paliativo; quimioterapia e/ou
terapia de radiacdo (d) e estar disposto a compartilhar
sua experiéncia conosco. A amostragem utilizada foi
propositadamente escolhida selecionando-se pacientes
com base em sua experiéncia particular com a finalidade
de compartilhar aquele conhecimento (KVALE, 1996).
Foram abordadas 23 pessoas no total para participar do
estudo e todos aceitaram participar.

Procedimento

O Comité de Etica na Pesquisa (Reg.n® 02-191)
aprovou a realizagio da pesquisa. Uma enquete sobre a
participagido em um estudo de entrevista e um questionario
foram entregues aos pacientes pelas enfermeiras junto com
o médico responsavel na recepgao dos hospitais. Foram
fornecidas informagoes orais e escritas e os pacientes foram
informados sobre a confidencialidade, forma de selecio e
o objetivo do estudo. Foi exigido um termo de consenti-
mento informado assinado antes da participacao.

Foram coletados dados de agosto de 2004 a abril
de 2005. Os respondentes, diagnosticados com um
cancer de pulmio inoperavel seis a sete semanas antes,
foram entrevistados e responderam alguns questionarios
sobre QV e sintomas depois de participar da entrevista
qualitativa. Em alguns casos o respondente manteve o
questiondrio durante alguns dias e o enviou de volta em
um envelope pré-enderecado e pré-pago.

Os dados qualitativos foram coletados por meio
de entrevistas. Foi usada uma abordagem de guia de
entrevista geral (KVALE, 1996). A pergunta-guia feita a
cada informante foi: Descreva sua experiéncia ao ter sido
diagnosticado com cancer de pulmao e como isto afeta
a sua situacdo de vida e qualidade de vida. Os tépicos
relacionados a pergunta-guia foram levantados espon-
taneamente pelo entrevistador ou pelo entrevistado e
foram feitas perguntas investigativas para dar ao paciente
oportunidade de elaborar e dar exemplos de declaragoes
mais gerais. As entrevistas foram realizadas em um local
conveniente para os pacientes. As entrevistas duraram
entre 40 e 100 minutos, foram gravadas e transcritas
literalmente. Imediatamente depois, os informantes
também anotaram em uma escala, classificada de 1 a
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10, como eles avaliavam a sua qualidade de vida naquele
momento.

Para medir a QV, foram usados o questiondrio prin-
cipal da EORTC, o Questionario de Qualidade de Vida
(QLQ-C30) e o médulo complementar especifico para
cancer de pulmio, o QOL-LC-13. O EORTC-QLQ-30
compreendeu 30 itens e o LC-13, 13 itens (AARONSON
et al., 1993; AARONSON et al., 1996).

As subescalas do EORTC-QOLQ-30 foram desen-
volvidos para avaliar os diversos aspectos da QV. Estes
sdo os estados funcionais identificados em cinco com-
ponentes: funcionamento fisico, da fungio, emocional,
cognitivo e social. As pontuagdes mais altas nas escalas
funcionais representam um nivel melhor de funciona-
mento. A QV global e os sintomas dos pacientes foram
identificados em nove itens: fadiga, nausea e vomito, dor,
dispnéia, insonia, perda de apetite, constipagdo, diarréia
e situacao financeira. As pontuagoes mais altas na escala
de sintomas representam sintomas piores. A maioria dos
itens (1 a 28) tém a pontuacio de 1 (de forma alguma) a
4 (muito). As excegoes sdo aqueles itens que contribuem
para a situacio da satde global/QV (29-30), que sio pon-
tuados de 1 (muito ruim) a 7 (excelente) (AARONSON
et al.,, 1993; BERGMAN et al., 1994). O EORTC QLQ-
C30 +LC30 foram considerados ferramentas vélidas e
ateis (AARONSON et al., 1993; FAYERS et al., 2001,
MONTAZERI et al., 1988).

A confiabilidade foi avaliada pela versio sueca do
EORTC QLQ-30, tanto em pessoas saudaveis, como em
uma variedade de grupos de pacientes com cancer, com
o alfa de Cronbach variando de 0,55 a 0,87 (MICHEL-
SON et al., 2000).

Analise qualitativa

Foi usada a abordagem hermenéutica fenomenol6-
gica de COHEN et al., (2000) e MOUSTAKAS (1994)
para a andlise. Esta forma de interpretagio sio descrigbes
que, de certa forma, capturam e medeiam a experiéncia
vivida dos informantes. A andlise é executada em cinco
etapas: (1) Cada transcrigio de entrevista foi lida e re-lida
e foram concebidas unidades de significado. As unidades
de significado sdo as caracteristicas encontradas dos fe-
nomenos em estudo. Estas leituras e re-leituras tém por
objetivo fazer uma primeira interpretacio que levara o
processo de andlise adiante. (2) Cada entrevista foi lida e
re-lida e foram sublinhados dados referentes a “experién-
cia vivida” quando a pessoa foi diagnosticada com cancer
de pulmao. Com o objetivo de compreender a integridade
dos dados, assim como as partes, as transcrigdes foram
analisadas a fim de reconhecer padroes. (3) As unidades
de significado para cada informante foram descritas
através de declaragoes. Todas as unidades de significado
identificadas como equivalentes foram agrupadas em um
tema. Uma descrigdo e uma interpretacao de cada tema
sao fornecidas por escrito, tendo por objetivo esclarecer
e descrever o significado do tema com base nas unidades
de significado. Isto foi feito em cada entrevista individual
repetidamente. Foram descritas as declaragdes sob cada
tema em descri¢oes textuais individuais da experiéncia.

(4) A partir da descricio textual individual, foi
desenvolvida uma descri¢do textual — estrutural, a as-
sim chamada descrigdo composta, para cada tema. Esta
descreve o significado do tema, representando o grupo
como um todo.

(5) A partir da descrigdo composta de cada tema,
a esséncia foi interpretada, fornecendo o significado da
experiéncia: Qualidade de Vida. A esséncia foi represen-
tativa do grupo como um todo.

Analise estatistica

De acordo com os procedimentos recomendados
pela EORTC, a pontuacio foi convertida linearmente
a uma escala variando de 0 a 100, para cada paciente.
Para as escalas situagio da satde global e funcional/QV,
as pontuacoes mais altas representam um nivel melhor de
funcionamento. Para as escalas de sintoma, as pontuagoes
mais altas representam os sintomas piores (FAYERS et
al., 2001). Para apresentar a contagem individual, j& que
existem apenas 23 respondentes, foram calculados os
valores médios individualmente.

Resultados

A demografia e as caracteristicas do grupo total de
23 pacientes sdo apresentadas na Tabela 1. Os respon-
dentes compreenderam 12 pessoas do sexo masculino e
11 pessoas do sexo feminino, com idades entre 36 e 86
(mediana de 67). Dos 23 respondentes, 17 eram casados
e 20 tinham filhos. Dos 23 respondentes, 14 tinham
idade avangada e ja estavam aposentados.

Resultados qualitativos

A andlise e interpretacdo das entrevistas transcritas
identificaram seis temas: experiéncia da incerteza, ex-
periéncia da esperanga, rede como apoio, pensamentos
morbidos, sentimento de vergonha e culpa e reagbes do
parente mais préximos. A estrutura da esséncia foi cons-
truida pelo inter-relacionamento dos temas e se tornou
Vivendo como sempre

Experiéncia da incerteza

Foi dificil lidar com a experiéncia da incerteza, de
acordo com as declaragoes dos pacientes. Havia muitas
davidas com relagdo ao diagnéstico, tratamento, re-
sultado do tratamento que ocupavam 0s pensamentos
dos informantes e traziam incerteza. Os informantes
passaram pela experiéncia de que foi gasto muito tempo
na espera; espera para saber e vivendo com medo e sem
saber se ha cura, ou nao. A incerteza foi fortalecida.
Entdo, hd o conhecimento com mais preocupagoes e
incertezas e, novamente, mais tempo esperando - para
o tratamento e seu resultado. Esta incerteza causa an-
siedade nos pacientes, que diminui a sua experiéncia de
qualidade de vida.

Experiéncia de esperanca
Receber um diagnéstico de cancer de pulmao ino-
peravel ¢ algo chocante, mas ha esperanga. Deve haver
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Tabela 1 - Caracteristicas s6cio-demograficas do grupo de pacientes

Variavel

Idade (anos) 36-64
65-86.1

Média 64.78

Género

Feminino

Masculino

Dados socio-demograficos
Casado

Solteiro/divorciado
Vidvo/vidva

Filhos
Sem filhos

Empregado, tempo integral ou meio periodo
Aposentado

N=23

"1
12

um tratamento ou uma cura, ja que os pacientes querem
ficar vivos. A vida continuara se eles, como pacientes,
conseguirem suportar o tratamento e todos os seus efei-
tos colaterais, e a esperanca sera fortalecida. As vezes
os informantes padecem de sintomas / efeitos colaterais
do tratamento, considerados por eles piores do que a
propria doenca. Se eles administrarem o tratamento, eles
derrotardo a doenca. As vezes ha uma incerteza sobre o
resultado, mas hd esperanga. O tratamento prolongara
as suas vidas. A esperanca também é sobre ter uma vida
agradavel. Os pacientes expressaram desejos sobre uma
boa qualidade de vida; planejando diferentes atividades
e esperando que eles terdo tempo para desfrutar a vida
e que nao ficardo perturbados.

Rede como apoio

Ao receber um diagnéstico de cancer, é importan-
te sentir apoio; falar sobre a situacio em que estio e
compartilhar sentimentos que surgem. Todo o apoio ¢é
valioso mas o apoio recebido pelo parente préximo é
significativamente importante para os pacientes. Quase
todos os pacientes sentiram este apoio, apoio emocional,
assim como o apoio pratico em casa e durante outras
atividades. Alguns dos pacientes foram sozinhos pegar
seu diagnéstico e ao tratamento ou as visitas de acom-
panhamento, mas eles expressaram que era importante
informar ao seu parente mais proximo, mesmo se fosse
dificil. Porém, as vezes os pacientes guardavam as mas
noticias para si mesmos, pretendendo proteger o parente
proéximo, ou esperando o momento certo para contar ao
parente proximo. Os amigos foram apreciados como uma
rede, mas os informantes nao lhes contaram as coisas
ruins, ao invés disso, eles colocaram uma mascara de
confianga e coragem.

Os profissionais da assisténcia médica, e especial-
mente as enfermeiras, foram consideradas um fator
importante que influencia como o periodo da doenga

e do tratamento foi percebido. As enfermeiras estavam
acessiveis para conversas e apoio: em todas as visitas ou
através de contato por telefone. As enfermeiras também
estavam la como um apoio para o parente préoximo e isto
foi apreciado e altamente estimado pelos pacientes. Os
pacientes sentiam que os médicos eram qualificados e
tinham muito conhecimento e experiéncia sobre a doen-
¢a, e eles se sentiam seguros e confiantes sabendo isso:
isto foi sentido como um tipo de apoio.

Pensamentos moérbidos

Quando os informantes recebem seu diagnéstico, o
seu primeiro pensamento é: um diagnéstico de cancer ¢é
igual & morte. Eles tém algumas dificuldades para absor-
ver a informacéo e, depois de um tempo, dependendo da
personalidade e do apoio, eles comecam a agir. Isto pode
ocorrer ao expressar seu medo da morte em palavras; falar
com um parente préximo sobre a morte e sobre morrer e
falar sobre coisas praticas, tais como o seu funeral. Outros
realmente tém pensamentos moérbidos, mas ndo querem
exprimir estes pensamentos; ao invés disso, eles pensam
que ha bastante tempo para concluir as suas vidas. Os
pacientes declararam que eles ndo estavam prontos para
deixar a vida ainda. Eles queriam fazer parte no desen-
volvimento da familia, relagbes com amigos e ser uma
parte da vida normal. Morrer nao era assustador, mas
havia um sentimento triste de deixar as pessoas proximas
e queridas. Havia também preocupagoes sobre se tornar
um fardo para seu parente mais proximo, caso eles nio
conseguissem continuar independentes até a morte.

Sentimento de vergonha e culpa

Os pacientes sentiram que o diagndstico de cancer
de pulmao estava associado, na sociedade, na assisténcia
médica e em termos das pessoas ao redor deles, a vergo-
nha e culpa. Sentiram que havia uma atitude negativa
relacionada ao cincer de pulmio. Falar com amigos ou
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um parente sobre ter um diagnéstico de cancer poderia
ser permitido, mas um diagnéstico de cancer de pulmao
era outra coisa. Alguns dos informantes tinham sido
fumantes e outros viviam por muitos anos com um fu-
mante. Havia sentimentos de culpa de que eles provoca-
ram a sua doenga e que eles deviam culpar a si mesmos.
Outros estavam se culpando por nao ter buscado ajuda;
esperando e tendo esperangas de que os seus sintomas
desapareceriam. Havia um sentimento forte de vergonha
associado com este diagnéstico de cancer de pulméo e, as
vezes, 0s pacientes pensavam que até o parente proximo
seria estigmatizado se as pessoas ao redor soubessem so-
bre o diagnéstico de cancer de pulmao. Era dificil manter
relacionamento com os amigos, ja que eles ndo queriam
que eles entendessem que tipo de diagnéstico de cancer
eles tiveram, e eles tentaram cobrir ocultar seus sintomas
e outras mudangas corporais.

As atividades sociais dos informantes foram limita-
das devido a estes sentimentos de vergonha e culpa.

Reacbes dos parentes mais proximos

Os pacientes sentiram que seus parentes mais pro-
ximos eram significativamente importantes com relagao
ao apoio, mas, a0 mesmo tempo, eles sao muito sensiveis
quanto as reagdes dos parentes mais préximos. Eles se
preocupam sobre como seus filhos ou os parentes mais
idosos irdo reagir e lidar com isso, ndo s6 durante este
periodo da doenga, mas também depois. Os informantes
suportam isto de uma forma perturbadora emocional-
mente.

As vezes o parente proximo reagiu de uma forma
mais intensa e dolorosa do que os proprios pacientes, e
isto foi considerado perturbador pelos pacientes. Houve
continuamente uma agio de equilibrio executada pelos
pacientes para proteger seu parente mais proximo, para
que eles pudessem conseguir atravessar todo o periodo
da doenga e, também, apés os pacientes terem falecido.
Eles tiveram que equilibrar junto com as suas préprias
necessidades de apoio, assim eles também conseguiriam.
O foco dos pacientes estava nas preocupagoes e interesses
dos parentes mais proximos e que existe uma necessidade
de apdia-los.

Vivendo como sempre

Embora houvesse muitos sentimentos/ experiéncias
diferentes, havia uma mensagem clara: nés queremos
viver como sempre vivemos. Os pacientes sio muito
omitidos na sua nova situagao vulneravel; lancados
entre a esperanca e o desespero. Ha sentimentos de
vergonha e culpa e eles tém uma grande necessidade
de apoio, enquanto, ao mesmo tempo, tentam apoiar
seu parente mais proximo. Embora o parente proximo
e a familia sejam significativamente importantes para a
qualidade de vida do paciente, eles também sdo a causa
das preocupacoes e esforgos para ficarem independentes
e fortes. Ha uma interagido entre os pacientes e seus
parentes mais proximos; eles sabem que ha tristeza e
angustia emocional, mas eles estdo evitando o assunto.
Todos eles agem naturalmente, levando uma vida normal,

fazendo suas atividades cotidianas. Era dificil admitir
para eles préprios que eles estavam seriamente doentes
e que precisavam pedir ajuda e apoio. A manutengio da
independéncia e da integridade eram a estrela-guia para
os informantes, ja que sentiam que isto esta fortemente
ligado a sua qualidade de vida. Era importante que os
pacientes pudessem manter a sua condicdo, sendo tra-
tados como a pessoa que eles sempre foram e que eles
sentissem que eles tiveram algo para realizar na vida.
Eles queriam ser estimados e queridos como a pessoa
que eram e sdo, assumindo responsabilidade pela sua
vida didria, sendo independentes e tendo a capacidade de
agir. Tudo deveria ser como sempre; eles estavam vivendo
como sempre viveram. Era extremamente importante que
durante o periodo de tratamento nao houvesse qualquer
efeito colateral que pudesse, de alguma maneira, afetar a
sua independéncia ou fornecer alguns sinais a amigos ou
parente mais proéximo de que tudo ndo estava normal.
Viver naturalmente e agir normalmente davam aos pa-
cientes um certo controle e sentimento de seguranga que
fortalecia a sua experiéncia de qualidade de vida.

Os resultados da estimativa da escala

Depois das entrevistas, foi pedido que os pacientes
calculassem a sua qualidade de vida naquele determi-
nado momento, em uma escala: de 1 a 10. O resultado
demonstra que eles estimaram a sua qualidade de vida
neste momento como muito boa, com um valor médio
de 6.55 e uma mediana de 7.0. As estimativas foram bas-
tante semelhantes entre informantes do sexo masculino
e informantes do sexo feminino.

Resultados quantitativos — Pontuacao dos
sintomas

Os pacientes marcaram no EORTC-QLQ-C30, a
pontuacdo mais alta no sintoma de fadiga com uma
pontuagido média de 5,4, seguida por dor, com 2,5, e
nausea e dispnéia, com uma pontuacdo média de 2,4
respectivamente. (Tabela 2). O ntmero para fadiga ¢é
uma resposta aos itens que questionam: Vocé precisou
repousar? Vocé se sentiu fraco? e Vocé estava cansado? O
namero da dor é uma resposta aos itens com as seguintes
perguntas: Vocé sentiu dor? e A Dor interferiu com as
suas atividades diarias? Os itens no EORTC-QLQ-C30
sao declaragdes mais gerais para o cancer, tentando cap-
turar as experiéncias da dltima semana.

Observando o médulo complementar especifico
para cancer de pulmao, o QOL-LC-13, os pacientes
pontuaram mais alto em dispnéia, com uma contagem
média de 4,3, seguida por tosse, com 1,9, e dor em ou-
tras partes, com 1,7 (dor no peito com uma pontuacio
média de 1,5) e alopecia, com uma pontuagido média de
1,6 (Tabela 3).

A dispnéia foi pontuada como presente quando eles
andavam, subiam escadas e/ou em repouso. A dor em
outras partes poderia ser dor em partes nao relacionadas
ao cancer de pulmaio, tais como dor no estomago, dor
nas contas, feridas de cirurgia etc.
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Tabela 2 - QOL e EORTC QLQ-C 30: analise individual

Escala funcional

Sintomas
Fadiga
Nausea e vomito
Dor
Dispnéa
Insonia
Perda de apetite
Constipacao
Diarréia

Escalas funcionais e QOL global
Qualidade de vida
Funcéo fisica
Papel funcional
Funcéo emocional
Funcao cognitiva
Funcéo social

Média (desvio padrao)

5.4 (1.8)
2.4 (1.2)
2.5 (1.2)
2.4 (0.9
1.6 (0.9
1.7 (0.8)
1.8 (1.0)
1.5 (0.8)
4.5 (1.4)
3.6 (1.4)
2.4 (1.1)
55 (1.9
2.3 (1.1)
2.9 (1.3)

Sintomas;

Os outros sintomas sao itens singulares
Fungbes; QOL = item no: 29 e 30, PF = itemno: 1 e 5, RF = itemno: 6 e 7,
EF = item no: 21, 22, 23 e 24, CF = item no: 20 e 25, e SF = item no: 26 e 27.

FFA = item no: 10, 12 e 18, NV = item no: 14 e 15, PA = itemno: 9e 19

Tabela 3 - QOL e EORTC QLQ-LC13: analise individual

Escala funcional

Sintomas
Dispnéia
Tosse
Hemoptise
Boca amarga
Disfagia
Neuropatia periferal
Alopécia
Dor no peito
Dor nos bragos/ombros
Dor em outras partes do corpo

LCDY 43 (1.3)
LCCO 1.9 (0.7)
LCHA 1.0 (0.0
LCSM 1.3 (0.7)
LCDS 1.1 (0.3)
LCPN 1.2 (0.5)
LCHR 1.6 (1.0)
LCPC 1.5 (0.9
LCPA 1.4 (0.7)
LCPO 1.7 (0.9

Média (desvio padréo)

LCDY = item no: 3, 4 e 5. Os outros sintomas sao ftens singulares.

Resultados quantitativos - Escalas funcionais
e QV global

O funcionamento emocional foi pontuado com
uma média de 5.5, indicando que os pacientes sentiram
as suas emocgdes como passiveis de serem lidadas. Os
itens que cobrem este dominio questionavam: Vocé se
sentiu tenso? Vocé se preocupou? Vocé se sentiu irrita-
vel? Vocé se sentiu deprimido? O funcionamento fisico
teve uma pontuacdo média de 3.6, indicando que eles se
sentiam um pouco limitados em suas atividades didrias.
A QV (itens 29 e 30) foi pontuada pelo paciente com
uma média de 4,5, indicando que eles se sentiam muito
satisfeitos com a sua situagdo de vida durante estas
circunstancias.

A pontuacio média mais baixa foi encontrada na
fungio cognitiva, com 2,3, seguida pelo papel funcional,
com uma média de 2,4. Estes nameros indicam que os
pacientes tém alguns problemas de concentragio e isto
também poderia afetar sua fungio (Tabela 2).
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Comparacao das pontuacoes do EORTC QLQ-
C30 e resultados qualitativos

Com relacdo aos sintomas, os pacientes falaram
espontaneamente nas entrevistas sobre a dispnéia e a
tosse como sintomas que eram perturbadores, e isto
estd de acordo com as pontuagoes do modulo especifico
de cancer de pulmao: considerando que os pacientes
marcaram os pontos mais altos em dispnéia, com uma
pontuacio média de 4,3, seguida por tosse, com 1,9, a
fadiga foi um sintoma que foi mencionado de passagem
nas entrevistas. Os pacientes relacionaram a sua fadiga a
dispnéia e explicaram que esta era a razio de nao terem
energia.

Os pacientes pontuaram uma média de 5,5 com
relagio ao funcionamento emocional, indicando que eles
consideram seus sentimentos como passiveis de serem
lidados, com relacdo a tensdo, preocupagdes, irritacio
e desanimo. Nas entrevistas os pacientes falaram sobre
como eles sentiram a incerteza devido ao tempo de es-
pera antes de receber o diagnéstico e, depois, para obter
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informagdes precisas sobre seu tratamento e progndstico.
Havia também muitos pensamentos sobre a sua situacio.
Havia pensamentos mérbidos, ter tempo para concluir as
suas vidas e organizar questoes praticas com relagdo ao
funeral. Apesar disto, havia um sentimento de esperanga
quanto a uma vida prolongada devido ao tratamento e a
novos resultados de pesquisa, tornando a doenga, pelo
menos, em status quo. Um assunto importante que foi
mencionado pelos pacientes eram as reagoes do familiar
mais préximo. Os pacientes foram afetados com relagao
a tristeza do parente mais préximo sobre a sua doenca e
morte futura, mas também havia sentimentos de culpa,
preocupacoes e raiva. Os pacientes passaram muito tem-
po se preocupando com o parente mais proximo e como
os proteger de noticias alarmantes. Uma outra coisa que
estava nas entrevistas e que, provavelmente, deveria ser
colocada como funcionamento emocional é o sentimento
de vergonha e culpa. Diversos pacientes sentiram que a
sociedade, o sistema de assisténcia médica e, alguns deles,
colocavam sobre eles o fato de que eles préprios tinham
provocado a doenga.

O funcionamento fisico foi pontuado pelo paciente
com uma média de 3.6, indicando que eles sentiram
algumas limitacées com relacio a realizacdo de algumas
atividades extenuantes, tais como carregar bolsas pesadas
ou necessitar de ajuda para se lavar, vestir, comer etc. Nas
entrevistas, os pacientes expressaram que eles tentavam
viver normalmente e que era importante tentar fazer
isto por si mesmos. Eles eram criativos e encontraram
solucoes diferentes para lidar com a situagio. Mas, as
vezes, eles tiveram que admitir que eles precisaram de
um pouco de ajuda e apoio.

O funcionamento social foi classificado pelos pa-
cientes com uma média de 2,9 com relagdo a como a
sua condicio fisica ou tratamento médico interferiram
com a sua vida familiar ou atividades sociais. O papel
funcional foi pontuado com a média de 2,4, com relagio
a como os pacientes puderam trabalhar, fazer outras
atividades diarias ou procurar hobbies ou outras ativi-
dades de lazer. Nas entrevistas os pacientes declararam
que era importante ter uma rede como apoio. Esta rede
poderia compreender a familia, amigos, companheiros
de trabalho ou profissionais da assisténcia médica. Era
de grande importancia que eles fossem tratados como a
pessoa que eram e nio como uma pessoa doente. Um
aspecto importante do funcionamento social poderia ser
que os sentimentos de culpa e vergonha fizeram alguns
dos pacientes se retirar das atividades sociais e eles nao
contaram para os seus amigos ou companheiros de tra-
balho sobre o diagnéstico.

O funcionamento cognitivo foi classificado pelos
pacientes com uma média de 2,3 com relacio a con-
centragdo e lembranca. Os pacientes nio mencionaram
isto na entrevista, mas eles expressaram que o0s seus
pensamentos e mente estavam focados na tristeza, culpa,
preocupagoes e raiva sentidas pelos parentes mais pro-
ximos. Os pacientes passavam o tempo se preocupando
com o parente proximo, planejando questoes praticas e
trabalhando seus préprios sentimentos. Alguns pacientes

fizeram pesquisas na internet, procurando tratamentos
alternativos. Assim eles realmente se concentraram nas
coisas.

A qualidade de vida, incluindo aspectos de satude,
foi classificada pelos pacientes com uma média de 4,5,
indicando uma QV média (7 é excelente). Quando foi
solicitado que os pacientes estimassem a sua qualidade de
vida depois da entrevista em uma escala de 1 a 10, eles
estimaram a sua qualidade de vida neste momento com
uma média de 6,55 e uma mediana de 7.0. Estes niimeros
sao bastante semelhantes (quando 10 é excelente). Nas
entrevistas, os pacientes queriam dizer que a QV era:
Viver normalmente. A manutencio da independéncia e
da integridade, assim como a manutengio da situagio ¢é
de grande importancia.

Parece, com relacdo & medicao das escalas funcio-
nais e QV global, que existem resultados semelhantes
usando um questiondrio ou uma entrevista qualitativa.
Conseqiientemente, a entrevista qualitativa deu maior
multiplicidade e compreensdo mais profunda sobre as
diversas questdes. Parece que os pacientes abordam mais
questoes durante as entrevistas do que o questiondrio
estd pedindo. Uma coisa que parece estar faltando no
questiondrio é a familia, o parente mais préximo.

Os resultados deste estudo enfatizam a importancia
de se identificar as diversas questoes da QV e, inclusive, o
parente mais proximo, ja que eles sao significativamente
importantes para as experiéncias de qualidade de vida
destes pacientes.

Discussao

Os resultados deste estudo acrescentam ao co-
nhecimento do diagnéstico de cancer de pulmao e seu
tratamento que afetam a situagio de vida e a QV vistas
de perspectivas metodolégicas diferentes. O debate
metodolégico central dentro da pesquisa de QV ¢ infor-
mado por uma diferenciacio entre as medidas subjetivas
e objetivas (ROGERSON, 1995; ROSENBERG, 1995;
CUMMIIN, 2000). Porém, este tipo de estudo que usa
métodos mistos produzird uma visio mais equilibrada
(ROSENBERG, 1995), e também indicara a combinagao
a ser complementar, e expansivel (CRESWELL, 2003;
CARACELLI et al., 1993).

Os dados quantitativos mostraram que os pacientes
marcara pontos mais altos em sintomas como fadiga,
seguida de dor, nausea e dispnéia no EORTC-QLQ-C30,
mas na parte especifica de cancer de pulmao, QOL-
LC-13, os pacientes pontuaram valores mais altos em
dispnéia, com uma média de 4,3, seguida por tosse, com
1,9 e dor nas outras partes, com 1,7 (dor no peito, com
uma pontuagio média de 1,5). Estes altimos resultados
sdo bastante semelhantes a aqueles apresentados em uma
revisao de cancer de pulmao; dispnéia, hemoptise e dor
(COLLEY, 2000). Os pacientes neste estudo pontuaram
alto em fadiga, que estd de acordo com os resultados de
um estudo usando o EORTC QLQ-30 + LCI3 também
(LOVGREN et al., 2007). Também ha concordincia
com outro estudo que observa a perturbacio no sono e
funcionamento durante o dia prejudicado no paciente
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recém-diagnosticado com cancer de pulmio (LE GUEN
etal., 2007), com enfoque no funcionamento. Os pacien-
tes com cancer de pulmio também mostraram menor
eficacia do sono e maior fragmentagio do sono durante
a noite (LE GUEN et al., 2007).

A medigio das escalas funcionais mostrou que o
funcionamento emocional foi classificado com uma mé-
dia de 5,5, indicando que os pacientes trataram as suas
emocdes como administraveis, e a QV foi pontuada pelo
paciente com uma média de 4.5, indicando que eles se
sentiam bastante satisfeitos com a sua situacio de vida
durante estas circunstancias, o que é um pouco contra-
dit6rio com relagao a outros estudos (CARLSEN et al.,
2005; HOPWOOD et al., 2000). Pacientes com cincer
de pulmio relatam mais necessidades psicossociais nio
atendidas do que os pacientes com diagnéstico de outro
tipo de cancer (HOUTS et al., 1986). Os pacientes com
um diagnéstico de cincer de pulmao tém preocupacoes
particulares sobre questées de familia e o futuro, conse-
qientemente, ha inconsisténcias em cuidado e suporte
(HILL et al., 2003; KRISHNASAMY et al., 2001). Isto
também foi descoberto nas entrevistas qualitativas neste
estudo.

A pontuacdo média mais baixa foi encontrada no
funcionamento cognitivo, com uma pontuacao média
de 2.3 seguida pelo funcionamento da funcio, com uma
pontuagio média de 2,4. Estes nimeros indicam que os
pacientes tém alguns problemas em se concentrar e isto
poderia afetar seu funcionamento. Estas contagens estio
mais de acordo com um estudo sobre efeitos psicossociais
(CARLSEN et al., 2005).

O funcionamento fisico foi classificado com uma
média de 3,6, indicando que eles se sentiam um pouco
limitados em suas atividades didrias. Isto poderia explicar
a alta pontuacdo da fadiga. De acordo com o EORTC
(AARONSON et al., 1993, 1996), a fadiga nio é incluida
em qualquer escala funcional, é um sintoma separado. O
funcionamento fisico poderia ser visto como uma questao
que se modifica com atividades diferentes ao longo do
dia. Uma menor atividade durante o dia foi encontrada
em pacientes com cancer de pulmio em um estudo de
LE GUEN et al. (2007).

A qualidade de vida foi associada a prevaléncia e
intensidade de sintomas em pacientes com cancer de
pulmdo (MONTAZERI et al., 2001), e os sintomas
tém um grande impacto sobre o bem-estar psicossocial
(CARLSEN et al., 2005). Nao é ébvio que a conexio é
tao clara e facil de explicar. Diversos estudos (BERTERO
et al., 2007; MALISKI et al., 2003; BENZEIN et al.,
2001) enfatizam que os pacientes com cancer equilibram
a sua situagdo de vida: “pegar o ruim com algo bom”,
por exemplo, a esperanca. Outro aspecto interessante é
se o conhecimento sobre um diagnéstico de cancer afeta
a QV. Em um estudo, foram entrevistados 129 pacien-
tes com cancer de pulmio e a QV foi avaliada em trés
questiondrios diferentes. Cerca de 23% dos pacientes
sabiam sobre seu diagnéstico e 77% nao sabiam sobre
seu diagndstico de cancer. O resultado mostrou que nio
havia diferenga significativa entre os dois grupos com
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relacio a QV avaliada, e nao havia qualquer diferenga
significativa na pontuagio dos sintomas dos pacientes,
exceto por dificuldades para dormir. Assim, o conhe-
cimento de um diagnéstico de cancer de pulmio nao
afeta a QV (MONTAZERI et al., 2004). Algo notéavel
naquele estudo era que os pacientes que tinham conhe-
cimento de seus diagnésticos de cancer demonstraram
uma pontuagio de QV ligeiramente melhor do que os
que nao sabiam.

Os métodos qualitativos permitiram uma com-
preensdo das experiéncias destas pessoas de terem um
diagnéstico de cancer de pulmao inoperavel. O tema sen-
timento de incerteza poderia ser visto como um equilibrio
com o tema sentimento de esperanga; que poderia ser
facilitado se houvesse uma rede como suporte. Este equi-
librio poderia, talvez, ser explicado pela pontuagio do
funcionamento emocional, considerando que o paciente
indicou que eles consideravam a sua situagdo como um
funcionamento administravel (MALISKI et al., 2003).
Os sentimentos de vergonha e culpa, assim como sentir
0s seus proprios sentimentos de preocupacgoes e raiva,
assim como o de seus familiares mais préximos, poderia
causar um bem-estar menor (HOUTS et al., 1986), e
tentar proteger ou tomar conta do familiar mais proxi-
mo (HILL et al., 2003; KRISHNASAMY et al., 2001).
Os seis temas identificados nas entrevistas qualitativas
proporcionaram uma estrutura que apresenta a esséncia
da QV: viver normalmente, o que significa manter a
independéncia e integridade e preservar a sua situagio
e funcionamento da fungio. Os pacientes expressam sua
vontade de viver como normalmente o fazem, mas as
medicoes demonstram que ha uma reducio no funciona-
mento fisico e da fun¢io, de acordo com MONTAZERI
et al. (2003).

Os métodos mistos geraram conhecimento sobre
as perspectivas e experiéncias de QV e situagao de vida
das pessoas vulneraveis nestes dois estudos. Os métodos
qualitativos promoveram um conhecimento profundo das
experiéncias de vida com um diagnéstico de cancer de
pulmio inoperavel e o que afetou a QV e a situacao de
vida. De maneira especial, foram realgados o conhecimen-
to sobre sentimentos emocionais, assim como atividades
sociais e rede social. Os métodos quantitativos também
geraram informacoes detalhadas sobre os efeitos fisicos
(sintomas), funcéo, efeitos emocionais, efeitos cognitivos
e funcionando social, mas nio com tal detalhamento.

Nas dltimas décadas, a QV se tornou importante
como um objetivo médico, ja que ficou claro que a
reducdo da mortalidade néo é bastante para uma medi-
cina que se defronta com doengas cronicas, incuraveis
e degenerativas. Também ficou claro que é o paciente
e ndo o médico ou outros profissionais da assisténcia
médica que tém o poder para julgar a QV do paciente
(SULLIVAN, 2003).

O estudo tem algumas falhas. O tamanho da amostra
¢é pequeno com relacdo as medigoes com o EORTC-QLQ-
C30 + QOL-LC-13; teria sido preferivel uma amostra
maior para fazer uma generalidade. Porém, a amostra ¢é
bastante grande com relagio ao estudo fenomenoldgico.
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O objetivo foi explorar e descrever a QV nestes pacientes
ao comparar os resultados da pesquisa quantitativa com
os resultados da pesquisa qualitativa a fim de explorar a
QV e, se possivel, desenvolver as medigbes e expandir o
conhecimento. Eu gostaria de reconhecer que a pesquisa
futura pode se beneficiar da exploragio das perspectivas
das pessoas vulneraveis. Um projeto de método misto
seria Util com relagdo a este assunto. As opinides dos
participantes a partir das entrevistas e do instrumento
padronizado convergem ou divergem? Minha resposta até
aqui é que elas convergem na maior parte e, quando se
afastam, isto decorre da duplicidade de interpretagiao do
contetido das perguntas feitas nos instrumentos. Assim,
esta ¢ uma razao para deixar o paciente ter o poder para
julgar a sua satide e QV e esclarecer ou expressar isto
com suas proprias palavras também.

Conclusao

Os métodos mistos geraram conhecimento sobre as
perspectivas e experiéncias de QV e situagio de vida das
pessoas vulneraveis nestes dois estudos. Estes métodos
mistos demonstram que, na maior parte, o instrumento
e as entrevistas convergem e, quando se afastam, isto
se deve a duplicidade de interpretacio do contetdo das
perguntas feitas nos instrumentos.
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