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Possiveis novos determinantes da qualidade de vida de pacientes
com cancer de tireoide tratado: um estudo qualitativo

New possible determinants of the quality of life of patients
with treated thyroid cancer: a qualitative study
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Abstract The aim of this study was to develop
a qualitative approach of determinant factors of
the quality of life of treated patients with papil-
lary thyroid carcinoma. Sixteen in-depth inter-
views were conducted with individuals 18 to 45
years old regarding their disease representations
and experiences, followed by statements content
analysis. The results show issues already provid-
ed in structured questionnaires about quality of
life, although others were only partially assumed
in these surveys (management of the concept of
disease etiology; the “forced” patient introduction
into the medical conceptual universe; the fear of
the prognosis and positive changes in lifestyle).
The results interpretation were benefited from
recently developed theoretical elaborations: the
anxieties related to illness experience seem to be
configured as a “modern risk’, in the context of
a “risk society”. The development of structured
questionnaires on quality of life requires frequent
qualitative studies to capture changes in subjec-
tive aspects of the construct, given the dynamic
changes of historical, cultural and psychological
meanings of the health disease process, constantly
influenced by technological innovations and con-
tinuing epidemiological interpretations.

Key words Qualitative research, quality of life,
papillary thyroid carcinoma, adults.

Resumo Objetivou-se uma abordagem quali-
tativa de fatores que determinariam a qualidade
de vida de pacientes com carcinoma papilifero de
tireoide tratados. Foram feitas 16 entrevistas em
profundidade com individuos de 18 a 45 anos
sobre suas representagdes e experiéncias com esta
enfermidade, seguidas por andlise de contetido
de enunciados. Os resultados contém aspectos jd
previstos em questiondrios estruturados sobre
qualidade de vida, mas outros estdo parcialmente
presumidos nesses questiondrios (manejo do con-
ceito de etiologia da doenga, a inser¢do “forcada”
dos pacientes no universo conceitual médico, o
medo do prognéstico e as mudangas “positivas” no
estilo de vida). A interpretagdo desses resultados
beneficiou-se de elaboragdes tedricas de desenvol-
vimento recente: as angiistias sobre a experiéncia
da doenga parecem configurar-se, para os partici-
pantes, como um “risco moderno’, no contexto de
uma “sociedade de riscos”. O desenvolvimento de
questiondrios estruturados de qualidade de vida
requer constantes estudos qualitativos que captem
mudangas nos aspectos subjetivos do construto,
dada a dinamicidade dos significados histérico-
culturais e psicolégicos do processo satide-doenga,
constantemente influenciados por inovagoes tec-
nolégicas e sucessivas interpretacdes epidemiold-
gicas.

Palavras-chave Pesquisa qualitativa, Qualidade
de vida, Carcinoma papilifero da tireoide, Adultos

2451

HIO114V OSLLIV




)
~
[
)

Germano CMR et al.

Introducao

A prevaléncia de cancer da tireoide aumentou
nas dltimas décadas em todo mundo, inclusive
no Brasil, e as causas para este aumento ainda es-
tao em discussao?.

O carcinoma papilifero da tireoide (PTC) ¢é
responséavel por 85% desses casos de cancer e,
embora o PTC possa ocorrer em qualquer ida-
de, sua distribui¢ao temporal mostra um padrao
bimodal, com um pico entre 25 e 30 anos e um
segundo pico entre 55 e 60 anos’. A idade mé-
dia de diagnoéstico é de 44 anos e a incidéncia
entre mulheres ¢ trés vezes maior do que entre
homens. Em geral, o prognéstico dos pacientes
¢é excelente e a taxa de sobrevivéncia de um ano
¢é de 93%, apesar desta condicdo poder retornar
muitos anos apds o diagndstico e o tratamento
iniciais*®. A expectativa de vida é a mesma que
para a populacdo geral, exceto para pacientes
idosos com estadiamento avancado®.

Tradicionalmente, o sucesso do tratamento
de pacientes com cancer tem sido avaliado pelo
tempo de sobrevivéncia e, nesse aspecto, o trata-
mento do PTC pode ser considerado bem sucedi-
do. Entretanto, como o diagndstico e o tratamen-
to de um céncer determinam um grande efeito
na qualidade de vida dos individuos, a avaliacao
e a andlise desses pardmetros tornaram-se uma
preocupacao da area médica’.

Até a década de 1970, o interesse pelo tema
“qualidade de vida” se restringia as ciéncias hu-
manas, sendo objeto de estudo de fildsofos, cien-
tistas sociais e politicos. A partir da década de 70,
no contexto da transi¢do epidemioldgica e com
o crescente interesse de dar “voz” aos pacientes,
a expressdo “qualidade de vida” (QV) passa a ser
empregada na drea da satide costumeiramente as-
sociada a auséncia de doenca e ao bem-estar fisico.

Sao varias as tentativas de delimitar o cons-
truto QV, sem, contudo, ter-se alcancado um
consenso amplo. Isto se explica por sua comple-
xidade, envolvendo fatores temporais, objetivos
e subjetivos. A Organizacao Mundial de Sadde
(OMS) define QV como “a percep¢ao do indivi-
duo sobre sua posi¢dao na vida, no contexto da
cultura e dos sistemas de valores nos quais ele
vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagdes”®. Nesta defini¢dao estdo
presentes a subjetividade, a multidimensionali-
dade e os aspectos positivos e negativos envolvi-
dos no estado da pessoa. Embora haja divergén-
cias entre os diferentes pesquisadores a respeito
do construto QV, esses trés aspectos sao consen-
suais nos estudos que tratam do tema.

Apesar de envolver subjetividades individuais
e sistemas de significagdes culturais, na drea da
saude, QV é geralmente mensurada na forma de
questiondrios estruturados. Existem multiplos
questiondrios e os aspectos focados em cada um
variam conforme os objetivos especificos dos es-
tudos que os utilizam. Para tentar harmonizar
essa situacdo, a Organizacdo Mundial da Sadde
estabeleceu um grupo de trabalho intitulado
World Health Organization Quality of Life Group
(WHOQOL Group), que desenvolveu um ques-
tiondrio, chamado WHOQOL-100, que conside-
ra varios aspectos em seis grandes dominios: (1)
fisico, (2) psicoldgico, (3) nivel de independén-
cia, (4) relagdes sociais, (5) meio ambiente e (6)
espiritualidade/religiosidade/crengas pessoais®.

Na oncologia, em um contexto no qual os
individuos ndo mais morrem precocemente, po-
rém tém uma sobrevida longa, sao crescentes as
preocupagdes com a QV que os pacientes terdo
nos anos seguintes ao diagnodstico e ao tratamen-
to. Passou-se a valorizar pardmetros mais amplos
do que simplesmente controle de sintomas, efi-
cécia de tratamento, redu¢do da mortalidade e
aumento da expectativa de vida.

Em relagdo a pacientes com cancer da ti-
reoide, apesar da sobrevida média ser normal,
foi descrita diminui¢do na QV em longo prazo’,
com pacientes apresentando uma menor perfor-
mance em dreas como vitalidade e desempenho
emocional. Deve-se ressaltar que um grande
numero de questiondrios estruturados utilizados
para avaliar a QV de pacientes com PTC foram li-
mitados pelo escopo das questdes selecionadas e,
assim, apresentaram um poder limitado de aferir
as percepc¢oes e as experiéncias dos pacientes'' e
alguns temas relevantes podem nao ter sido abor-
dados'. Revisdo sistematica realizada em 2011
destacou que ndo ha uniformidade na literatura
quanto ao grau de prejuizo na QV desses indi-
viduos®. Além disso, esse tema tem sido inves-
tigado por uma abordagem explanatdria-causal,
isto é, que objetiva identificar relagdes de causa e
efeito; e ndo por uma aproximacio hermenéuti-
ca, isto é, uma aproximag¢ao compreensivo-inter-
pretativa de significados culturais e psicoldgicos.
Pressupoe-se ser essencial, para o campo do cui-
dado a satide, conhecer o que QV significa para
os individuos, porque as pessoas estruturam e
organizam suas vidas pessoais em torno dos sig-
nificados atribuidos a situacdes ou objetos'.

Assim, o presente estudo objetivou abor-
dar a QV de pacientes tratados com PTC sob a
perspectiva dos proprios sujeitos, utilizando um
método qualitativo de pesquisa em que a técnica



de coleta de dados permitiu a livre expressdo dos
participantes, visando complementar, e de algu-
ma forma superar, algumas limita¢des de estudos
prévios que aplicaram instrumentos padroniza-
dos de avaliagdo.

Metodologia

Foi utilizado um método qualitativo aplicado a
problemas clinicos'. Consistiu em coleta de da-
dos por meio de entrevistas ndo diretivas com
questdes abertas, realizadas em 2010 e 2011, em
uma amostra intencional, com defini¢do do ta-
manho determinado por saturacdo tedrica'>?,
ou seja, quando se verificou que entrevistas adi-
cionais passaram a ndo resultar em dados novos
relevantes para a discussdo tedrica pretendida.
Isso se verificou na avaliagdo dos pesquisadores
a partir da décima quarta entrevista, tendo ainda
sido feitas outras duas entrevistas para que esta
constatagdo fosse confirmada. Consentimento
informado foi obtido de todos os pacientes e o
estudo foi aprovado pelo comité de ética insti-
tucional.

A questdo disparadora das entrevistas foi:
“Como vocé avalia sua vida e seu cotidiano apds
o diagndstico e o tratamento do seu cancer da ti-
reoide?”

A livre expressdo dos participantes do estu-
do foi estimulada, encorajando suas reflexdes.
Como alguns topicos poderiam nao ser espon-
taneamente mencionados, alguns subtemas fo-
ram ativamente apresentados aos entrevistados:
Como foi para vocé saber o seu diagndstico?
Quais foram as repercussdes do tratamento na
sua vida? Como vocé vé a sua condi¢do de satide
atual? Quais sd3o os seus sentimentos a respeito
da necessidade de tomar medicacio de reposicao
tireoidiana continuamente? Como vocé se sente
em relag@o a necessidade de realizar acompanha-
mento médico por toda a vida?

Foram entrevistados dezesseis pacientes com
PTC tratado, 15 mulheres e um homem, com
idade entre 18 e 45 anos. Todos os pacientes fo-
ram submetidos a tireoidectomia total, seguida
por radioiodoterapia adjuvante (RAI), estavam
em seguimento regular no servico de Oncolo-
gia Cirurgica da Santa Casa de Sdo Carlos (Sao
Paulo, Brasil), em tratamento com levotiroxina e
nio apresentavam sinais de doenca metastatica.
Os sujeitos da pesquisa tinham diferentes graus
de instrugdo e de poder aquisitivo e eram pro-
venientes dos sistemas de satide publico e priva-
do. As entrevistas foram transcritas literalmente

e esse material empirico constituiu o “corpus da
pesquisa’.

O contetdo do corpus foi analisado de for-
ma independente por quatro pesquisadores (um
estudante de medicina e trés professores médi-
cos). Isto foi feito a partir de leituras atentas, o
que possibilitou uma familiarizacdo com este
material e, em seguida, uma andlise de conteud-
do dos enunciados ali presentes. Individualmen-
te, os pesquisadores elaboraram suas categorias
analiticas, de acordo com a semelhanca dos sig-
nificados contidos nos enunciados proferidos
pelos participantes'". Num momento seguinte,
as convergéncias e as divergéncias destas anali-
ses individuais foram discutidas em grupo, che-
gando-se entdo a um consenso. Durante todo
0 processo, 0s pesquisadores tentaram manter
uma postura de constante aten¢do aos detalhes
e ao corpus como um todo, buscando a validade
interna dos resultados, ou seja, procurando ga-
rantir que a categoriza¢io do material empirico
representasse as vivéncias dos participantes. A
partir disso, procurou-se elaborar uma discussao
teérica, empiricamente fundamentada, sobre o
tema qualidade de vida de pacientes com PTC.

Resultados

O Quadro 1 apresenta alguns dados sociodemo-
gréficos dos participantes.

De acordo com o método proposto, as en-
trevistas foram analisadas quanto aos enuncia-
dos™?, tendo sido formuladas a partir destes sete
categorias e 24 subcategorias analiticas de resul-
tados (Quadro 2), correspondentes a nucleos de
sentido identificados nas entrevistas organizando
os elementos de significacdo uteis aos objetivos a
que nos propusemos. Para cada uma das catego-
rias citamos exemplos de enunciados que ajudam
a exemplificd-las empiricamente.

1. Experiéncias quanto ao prognéstico,
incluindo a possibilidade de recidiva

Foram obtidos relatos de desestabiliza¢ao nas
vidas dos pacientes entrevistados em fungao, so-
bretudo, do acompanhamento médico de longo
prazo, particularmente nos momentos de realiza-
¢30 dos “exames de controle” (¢ uma inseguranga,
morro de medo de acontecer de novo), mantendo
por vezes um estado de constante alerta (tem que
ficar sempre cuidando. Se acontecer de voltar, pelo
menos pegaria no inicio, preciso me cuidar pra per-
ceber logo se voltar).
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Quadro 1. Perfil sociodemografico e clinico dos participantes da pesquisa.

Germano CMR et al. :
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Feminino; 41 anos; ensino médio; profissdo antes e depois: balconista; branca; solteira; 2 filhos; catélica.
Diagndstico e cirurgia hd 9 anos. Recorréncia da doenga ha 7 anos, tratada com iodo radioativo. lodo
radioativo hd 7 e 9 anos. Ultima avaliacao sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da
doenga.

Feminino; 44 anos; ensino fundamental incompleto; profissdo antes: faxineira; profissio depois:
desempregada; parda; amasiada; 2 filhos; catélica. Diagndstico e cirurgia hd 5 anos. Hipoparatireoidismo
durante 2 anos; queléide em cicatriz cirtirgica. lodo radioativo hé 4 anos. Ultima avaliagdo sem evidéncias
clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

Feminino; 35 anos; ensino fundamental incompleto; profissao antes: empregada doméstica; profissao
depois: desempregada; branca; casada; 3 filhos; catdlica. Diagndstico e cirurgia ha 8 anos. Iodo radioativo
ha 8 anos. Ultima avaliagao sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenca.

Feminino; 39 anos; ensino médio; profissao antes: empregada doméstica; profissao depois: do lar; branca;
casada; 2 filhos; catélica. Diagnéstico e cirurgia ha 11 anos. Iodo radioativo hd 11 anos. Ultima avaliagao
sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

Feminino; 33 anos; ensino médio; profissdo antes: cabeleireira; profissao depois: estd em afastamento;
branca; casada; 1 filho; evangélica. Diagnoéstico e cirurgia hd 3 anos. Recorréncia da doenga hé 1 ano,

de recorréncia da doenga.

tratada com cirurgia. Iodo radioativo ha 2 anos. Ultima avaliagao sem evidéncias clinicas e laboratoriais

6 | Feminino; 43 anos; ensino médio; profissdo antes: caixa de supermercado; profissao depois
desempregada; branca; casada; 1 filho; evangélica. Diagnéstico e cirurgia hd 10 anos. Recorréncia da
doenga h4 8 anos, tratada com iodo radioativo. Iodo radioativo hd 8 e 10 anos. Ultima avaliagdao sem
evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenca.

7 | Feminino; 39 anos; ensino médio; profissao antes: operdria da Eletrolux; profissao depois: desempregada;
branca; divorciada; 1 filho; evangélica. Diagnostico e cirurgia ha 4 anos. Iodo radioativo hd 4 anos. Ultima
avaliagao sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

8 | Feminino; 29 anos; ensino superior; profissao antes: estudante; profissdao depois: fisioterapeuta; branca;
solteira; sem filhos; espirita. Diagnéstico e cirurgia hd 6 anos. lodo radioativo ha 6 anos. Ultima avaliagdo
sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

9 | Feminino; 32 anos; ensino médio; profissdo antes: secretaria; profissio depois: petshop; branca; solteira;
1 filho; catdlica. Diagnéstico e cirurgia hd 6 anos. Iodo radioativo hé 6 anos. Ultima avaliagao sem
evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenca.

Foram observados relatos compativeis com
um processo de somatizagdo e uma racionali-
zagdo excessiva sobre a potencial gravidade da
doenga (isso é certo jd: estou totalmente curada).
Alguns negaram o problema, como se pode in-
ferir a partir de enunciados de nao querer saber
de informagdes sobre a doenga e seu progndstico
(nao lembro se é benigno ou maligno). Por outro
lado, houve referéncias a crenca de fazer parte de
um grupo positivamente diferenciado, por ter
havido cura, e também a uma postura de altru-

continua

ismo, aconselhando e orientando outras pessoas
que passavam por experiéncias semelhantes.

As preocupagdes a respeito da necessidade
de reposi¢ao hormonal medicamentosa durante
toda a vida (dependo do remédio, ai acabou comi-
go) pareceram afetar negativamente alguns par-
ticipantes, em razao da sensacdo de dependéncia
continua a medicacao e do medo de experimen-
tar novamente sintomas de hipotireoidismo,
alguns parecendo sentir-se permanentemente a
um passo de uma grave condi¢ao clinica (posso



Quadro 1. continuagao

10

Feminino; 36 anos; ensino superior; profissao antes: estudante; profissio depois: psicloga; branca;
solteira; sem filhos; espirita.diagndstico e cirurgia hé 14 anos. Iodo radioativo h4 14 anos. Ultima
avaliacdo sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

11

Feminino; 38 anos; ensino médio; profissdo antes e depois: cozinheira; parda; casada; 3 filhos; catélica.
Diagnéstico e cirurgia hd 1 ano. lodo radiativo hé 1 ano. Ultima avaliagdo sem evidéncias clinicas e
laboratoriais de recorréncia da doenga.

12

Feminino; 26 anos; profissao antes e depois: secretdria; branca; casada; 1 filha. Diagndstico ha 6 anos,
lobectomia hé 6 anos e tireoidectomia total hd 4 anos. Iodo radiativo h4 4 anos. Ultima avaliagio sem
evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

13

Feminino, 35 anos; ensino médio incompleto; profissdo antes e profissio depois: sem trabalho; parda;
casada; 1 filho; evangélica. Diagndstico hd 2 anos, cirurgia hd 1 ano. Iodo radiativo a 2 meses. Ultima
avaliacdo sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

14

Feminino; 35 anos; ensino fundamental incompleto; profissao antes: cabeleireira; profissdo depois: do
lar; branca; amasiada; 2 filhos; evangélica. Diagnéstico e cirurgia hd 12 anos. Iodo radiativo hé 11 anos.
Ultima avaliacao sem evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

15

Masculino; 37 anos; segundo grau completo; profissao antes e depois: montador de automéveis; branco;
casado; 2 filhos; espirita. Diagnéstico e cirurgia ha 6 anos. Iodo radiativo hd 6 anos. Ultima avaliagao sem
evidéncias clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

16

Feminino; 29 anos; pés-graduada; profissao antes e depois: farmacéutica; branca; solteira; sem filhos;
catélica. Diagnéstico e cirurgia hé 1 ano. Iodo radiativo ha 6 meses. Ultima avaliagao sem evidéncias

clinicas e laboratoriais de recorréncia da doenga.

viver sem comida por um tempo, mas nao sem a
tiroxina).

2. Impactos na vida social

Os participantes referiram mudangas na di-
namica familiar e alteracdes de seus status sociais
posteriormente a experiéncia com a doenga e seu
tratamento.

Alguns referiram abster-se do didlogo sobre
a experiéncia do cincer para ndo causar preocu-
pagdo aos familiares (dificil, chorava, ndo queria
deixd-los preocupados, me trancava muito. Difi-
cil chorar na frente das criangas, chorava sozinha
mesmo). Em certos casos, foram percebidas mar-
cantes mudangas nos costumes e habitos da fa-
milia (meus pais surtaram, tocavam violdo todos
os dias, era hdbito dos dois; acabou, nunca mais).
Alguns familiares teriam passado a atuar de for-
ma ativa no seguimento da doenca, pressionando
o paciente a frequentar o servigo de saude regu-
larmente para realizar a rotina de controle do
PTC (o marido fica falando: vé se é isso mesmo, se
é normal).

Houve relatos de fortes impactos na vida so-
cial, como a percepgdo de preconceito relaciona-
do ao diagnéstico (algumas pessoas ficavam preo-
cupadas de estar perto de mim e pegarem a doen-
¢a), incluindo dentro da rede de amigos. Foram
percebidas mudancas do status social pela asso-
ciagdo da imagem do individuo a de um paciente
terminal (a pessoa chega com aquela cara de dé,
como se vocé estivesse morrendo, é horrivel).

3. Alteragdes na percepgao
da imagem corporal

Foram descritos sintomas fisicos tardios re-
lacionados, na visao dos entrevistados, ao trata-
mento recebido (tireoidectomia e terapia com
iodo radioativo). Referiram esses sintomas como
importantes, mesmo acreditando serem de causa
psicolégica, pois ndo foi encontrada uma expli-
cagdo fisiopatoldgica para estes (fiz o exame, nio
tem nada, ele falou que é psicolégico mesmo). Fo-
ram mencionados, por exemplo, dor no local da
cirurgia depois de anos do procedimento, dores
musculares gerais, cansaco, perda de libido, difi-
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Quadro 2. Categorizagao analitica dos dados coletados.

Categorias de resultados

1. Experiéncias relacionadas ao progndstico da
doenga e a possibilidade de recidiva da doenga ao
longo da vida.

Desestabilizagao periddica em fungio dos exames
“de controle”

Estado de alerta

Mobiliza¢ao de mecanismos de defesa psicoldgica
Mecanismos de superagao

Ser uma hipotireoidea em potencial

2. Impacto na vida social.

Preocupagdo com os familiares

Alteracdo dos hébitos familiares

Preocupagao dos familiares

Percep¢ao de preconceito e de mudangas negativas
no status social

3. Percepgao corporal alterada.
Conscientiza¢do do corpo

Sintomas sem causas bioldgicas identificadas
Sequelas cosméticas presentes

Sequelas bioldgicas

4.Manejo da ideia de causalidade do cancer
Atribuicdo da causalidade do cancer

Genética, radiacdo e produtos quimicos como riscos
modernos (“fatores do cancer”)

Pressoes extras “anticancer”

Busca de informacdes

5. Revisao positiva de alguns conceitos de vida
pessoais.

Percep¢ao de uma quebra

Religiosidade Revista

Vivéncia de uma provagao

6. Inserc¢ao na semantica médica

Tentativa de apropriagao/traduc¢ao do conhecimento
médico

Postura critica em relagdo aos servigos de satide

7. Impacto no trabalho
Mudanga de trabalho
Interrupgdo do trabalho devido as “sequelas”

culdade para perder peso e dor vaga na regido do
pescogo.

A presenca de sequela cirdrgica objetiva,
como rouquidao, também foi mencionada (se
fico ansiosa, nervosa, fico rouca, minha voz até
some). Nao foram relatadas outras possiveis
complicacdes dos tratamentos citadas na litera-

tura médica (hipocalcemia persistente, alteracdes
de degluticdo, alteracdo no paladar, diminuicdo
da lubrificagdo ocular e problemas dentais).

Também nao referiram que a sequela cosmé-
tica da cirurgia (cicatriz) tivesse efeitos negativos
(tudo certo, até a cicatrizagdo, se vocé olhar ndo te-
nho nada). Objetivamente, nenhum dos pacien-
tes desse estudo tinha cicatriz muito evidente e
todos se compararam positivamente a pacientes
que sofreram a mesma cirurgia, o que pode ter
influenciado sua postura positiva em rela¢do a
cicatriz cirurgica (cicatriz arrasou [isto é, ficou
G6timal ).

4. Manejo conceitual da etiologia do cancer

Foi observado, na fala dos participantes, a im-
putagdo de uma gama de causas para o cancer:
causas presumidas, ndo controldveis e nio total-
mente compreendidas (onde morava teve muito
problema de iodo, achava que tinha pego algum
problema de ld: da alimentagdo, da dgua, algo as-
sim).

Alguns relataram que o PTC poderia ter de-
corrido de fatores emocionais (estresse, sofri-
mento na infancia, culpas por eventos da vida
pessoal) (acumulei arrependimentos e maus sen-
timentos e acho que desenvolvi o cdncer por isso)
ou mesmo por ter simplesmente pronunciado a
palavra “cancer”; a autopiedade foi mencionada
como fator de piora do progndstico da doenga.
Outros relataram ter sido apenas uma fatalida-
de (mad sorte) ou que o surgimento do cancer foi
influenciado por fatores genéticos (algo meio que
genético, né?, fizeram uma pesquisa sobre a doenga
que tenho, é hereditdrio), radiacdo (acho que pode
ter por fator emocional, radiagdo também) por uso
de determinados produtos quimicos (mexia com
produtos quimicos fortissimos entdo nao sei se teve
influéncia).

Relataram, por outro lado, mudangas de ha-
bitos vistos como prejudiciais a saide e oncogé-
nicos, como o fumo, as emog¢oes negativas e a ali-
mentacdo considerada pouco sauddvel. As parti-
cipantes expressaram percep¢do de uma pressao
social anticAncer em suas vidas didrias, resultan-
do na mudanga de hébitos por parte de algumas
delas (sempre com o filtro solar, sempre passando).

Embora alguns tenham referido que o médi-
co é a pessoa mais capaz para lhes fornecer infor-
magdes e avaliar o prognéstico da doenga, outros
buscaram fontes de informagdes alternativas,
como a opinido de outras pessoas e a internet
(pesquiso pela internet, coisas que desconheco, até
o tratamento, pra saber se tem algo novo).



5. Revisao positiva de alguns conceitos
de vida pessoais

Alguns participantes relataram mudangas
positivas em suas personalidades e visdes de
mundo. Ocorreu para alguns entrevistados uma
revisao no sentido da vida, tendo a vivéncia do
cancer sido vista como uma “quebra” (mudei,
me tornei bem mais flexivel, marca a sua vida de
forma muito profunda, uma experiéncia muito
profunda tanto fisica quanto psiquica), a partir da
qual a vida dos pacientes sofreu mudangas sig-
nificativas, como passar a morar fora da casa da
familia nuclear, retomar planos de estudo, levar a
vida mais “zen” e tornar-se uma pessoa “melhor”.

Houve relatos de revisao da religiosidade,
com mudanga de religido ou maior apego reli-
gioso (vocé fica mais proxima de Deus, me superei
bastante, me entreguei a Jesus). Os pacientes refe-
riram ter obtido uma vitéria pessoal, por terem
sido capazes de vencer um obstdculo importante
e se recuperarem (tinha que passar por isso, cada
um tem sua cruz para carregar, se Deus permitiu
isso na minha vida, algum propdsito tem, que seja
a vontade de Deus, uma prova).

6. Inserc¢dao na semantica médica

Os participantes deram indicios de que pas-
saram a utilizar mais os termos médicos nas suas
falas e a incorporar conceitos médicos (ndo foi
por causa do cigarro, porque os fatores [de risco]
do cancer da tireoide nio é ser fumante, mas tenho
que parar porque a primeira metdstase que dd é
no pulmdo). Observamos tentativas de explica-
¢des de quadros clinicos com termos técnicos e
procura de explicagdes fisiopatoldgicas para seus
problemas de satde (sé tive um pouquinho de dor
nas parétidas, mas ndo sabia se era ou ndo do iodo,
porque fazia um ano que tinha tomado o iodo).
Passaram também a ser mais criticos em relacao
aos servicos de sadde, refletindo sobre a qualida-
de destes, dos profissionais e do cuidado (tudo
certo ld, tudo superorganizado; voltava no posto,
fazia exame e nada, até que procurei outro médico
particular, fui, paguei a consulta e fiz os exames;
ai marquei consulta com um outro médico, ele me
examinou tudo certinho e pediu pra fazer alguns
exames).

7. Impacto no trabalho
Participantes referiram mudancas profissio-

nais, assumindo trabalhos menos qualificados
ou informais (trabalhei durante dez anos numa

fabrica. Fiquei afastada um ano e fui trabalhar
com minha mde). Aparentemente perceberam
novos desafios em seus trabalhos antigos, em
consequéncia da doenga, seu tratamento ou suas
sequelas, reais ou ndo, que em alguns casos os le-
vou a abandonar a antiga ocupacio (fiquei bem
sensivel a produtos quimicos. nio posso perceber os
cheiros. Entdo parei com isso sabe). Houve relato
de identificacdo de supostos fatores patogénicos
no antigo trabalho e de situagdes em que foi in-
terrompida a vida laboral (depois do diagnéstico,
pedi demissdo do emprego e ndo trabalho mais),
mesmo que temporariamente (1o momento, nio
trabalho por causa dos exames).

Discussao

Embora as sete categorias analiticas de resultados
parecam revelar uma influéncia estressante do
PTC na vida dos participantes, é necessdrio en-
fatizar que as narrativas também indicam alguns
pontos positivos dessa vivéncia, como, por exem-
plo, mecanismos de superagdo que se desenvolve-
ram apds a experiéncia com a patologia e seu tra-
tamento — como o altruismo — , mudangas para
habitos de vida mais saudaveis, suporte familiar
recebido ao longo do processo e revisao de alguns
conceitos de vida pessoais.

No entanto, os relatos foram permeados mais
intensamente por referéncias a problemas e difi-
culdades, o que permite supor uma persisténcia
de inquietacdes que prejudicam a qualidade de
vida dos participantes. Isto, a despeito de que,
na amostra aqui estudada, o tempo médio desde
o diagnostico de PTC foi de 7,8 anos (variando
entre 3 e 16 anos), ou seja, quando ja se poderia
supor que as repercussoes tivessem sido supera-
daSZI'ZZ.

A seguir, procuramos discutir e interpretar
as categorias analiticas dos resultados. Primeira-
mente, dialogamos com a literatura sobre QV de
pacientes com PTC. Em seguida, duas outras cha-
ves interpretativas adicionais abordam pontos
que consideramos relevantes para os pacientes,
mas que nao sio discutidos nos estudos da qua-
lidade de vida naqueles com céncer de tireoide: a
contraposi¢do de dois universos semanticos rela-
cionados a saude (popular vs médico) e a questdo
de uma possivel caracterizagao do PTC como um
risco moderno.
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Experiéncia com o PTC
e a qualidade de vida

Os resultados a que chegamos vao ao encontro
de estudos que concluiram que, apesar da melhora
na QV depois do primeiro ano desde o diagndsti-
co de PTG, pode ndo haver uma normaliza¢io em
longo prazo*. Algumas subpopulagoes de pacien-
tes com PTC continuaram, mesmo depois de anos,
relatando  significativamente mais problemas,
como insdnia, de voz e estresse?. Outros estudos
mostraram que sobreviventes de cincer de tireoi-
de frequentemente vivenciam mais problemas do
que os individuos controle, independente de idade
e género, e que a QV nem sempre estd diretamente
relacionada a gravidade do progndstico?. Schultz
et al.® mostraram que os pacientes curados de
cancer de tireoide relataram perda de memoria e
mais problemas psicoldgicos do que sobreviventes
de outros tipos de cancer. Outra pesquisa concluiu
que os parametros de sadde fisica e mental de pa-
cientes com PTC tratados em longo prazo nao
foram significativamente diferentes da populagao
controle®, enquanto alguns estudos transversais
concluiram ndo haver associagao significativa
entre QV e tempo de doenga?. Por outro lado, o
trabalho de Miccoli et al.?® mostrou que o procedi-
mento da tireoidectomia, consequente a diversas
patologias tireoidianas, influencia por si s6 na QV,
com piores indices globais e particular piora na
funcdo social, assim como foi demonstrado para
outros procedimentos cirdrgicos®. Observa-se,
portanto, ainda uma grande instabilidade das hi-
poéteses que tentam explicar a questdo da QV de
pacientes com PTC, permanecendo pouco defini-
do o que mais exatamente poderia a estar influen-
ciando a QV.

Entre os participantes entrevistados, houve
referéncias contundentes a altera¢des na vida
sociofamiliar, o que contrasta com o que foi en-
contrado por Tan et al.*, em estudo com 152
individuos asidticos, que, apenas para a “funcio
social”, ndo constatou alteracdes da QV. Inversa-
mente, nossos resultados ratificam os de outras
pesquisas anteriores e apontam inclusive para a
possibilidade de ocorréncia do fenémeno da es-
tigmatizacdo social de pacientes com PTC. Isto
foi percebido pelos participantes, embora seja
algo pouco esperado, dado o bom progndstico e
a quase auséncia de sequelas cirdrgicas visiveis.

Na dimensao social, sabe-se que outro aspec-
to capaz de influenciar a QV dos individuos é a
mudanga em sua vida laboral'. Alguns de nossos
entrevistados referiram, de fato, uma profunda
desestabilizacdo desta dimensdo de suas vidas.

A situagdo traumdtica representada pelo mo-
mento do diagnéstico” parece gerar um estado
de ansiedade de alerta constante de alguns pa-
cientes, que frequentemente aparentam reviver
sentimentos dessa época. Alguns choraram du-
rante as entrevistas, mostrando talvez que certos
aspectos da experiéncia ainda nao estavam psi-
cologicamente superados, revelando temor de
reviver a experiéncia negativa. Isto parece estar
relacionado, sobretudo, a ansiedade antecipaté-
ria com vistas a perspectiva de uma recidiva que,
mesmo sem ter sido constatada entre os partici-
pantes, permanece como uma possibilidade. Se-
cundariamente, pode estar também ligada a que-
bra da rotina necessaria para viabilizar os exames
de seguimento do tumor.

Para lidar com as angustias relacionadas a
doenca e seu tratamento, alguns participantes
mobilizaram, marcantemente, certos mecanis-
mos de defesa psicoldgica, geralmente conside-
rados adequados para o processo de superacido
de problema de satide (como o altruismo), mas
também outros considerados a priori como pou-
co sauddveis (como a negacio).

No manejo das repercussdes objetivas e sub-
jetivas do PTC e seu tratamento, os participan-
tes mencionaram valorizar os suportes social,
familiar e dos profissionais de satide para a su-
peragdo dos problemas que enfrentaram, entre
eles 0 medo de recidiva, algo também observa-
do por Sawka et al.'>. Mencionaram também o
incomodo com a dependéncia de medicamentos
em longo prazo e com o fato de ser uma pessoa
hipotireoidea em potencial, fendmenos também
relatados por Botella-Carretero et al.*.

Aproximagao de dois universos seménticos

A experiéncia dos participantes com o PTC
os teria levado a uma necessidade subjetiva de se
aproximar e de se apropriar de conhecimentos
médicos. Isto ocorreu em especifico, por exem-
plo, em relacdo a questdo envolvida na oposi¢ao
conceitual entre malignidade versus benignidade.
Essa tentativa de apropriagdo dos conceitos mé-
dicos teria sido expandida a outros aspectos da
drea da saude, e alguns pacientes inclusive passa-
ram a adotar uma postura mais critica em rela¢do
a pratica médica e ao sistema de saude.

Embora a “oportunidade de adquirir novas
informacgdes e habilidades” seja um subdominio
ja previsto em alguns questiondrios estruturados
de QV, a questdo especifica das dificuldades de
inser¢do no universo semantico médico ndo é
abordada pelos atuais instrumentos de avalia¢do



de QV, deixando de lado uma questao de alta re-
levancia para alguns pacientes, sobretudo talvez
para os acometidos por doengas potencialmente
letais.

Sawka et al."? constataram que, para os pa-
cientes do seu estudo, a opinido do médico so-
bre sua condigdo clinica e sobre o tratamento
foi altamente valorizada. Isto foi ratificado em
nossa amostra, porém verificamos também que
alguns participantes procuram inclusive por sig-
nos (comportamentos) nao verbais que indicas-
sem seu estado de satde. Em seu estudo, Sawka et
al.’? também relatou que a internet foi procurada
como meio de informagdo pelos participantes,
pois é uma fonte de informagdo mais acessivel,
como mostraram os estudos de Roberts et al.??,
porém as informagdes contidas nesse meio nao
foram consideradas relevantes pelos pacientes
para o entendimento da sua doenga e da sua con-
dicdo de vida especifica.

Embora o médico tenha permanecido, na
perspectiva dos participantes do presente estudo,
como o principal intérprete de suas condigoes de
satde e dos riscos a que estdo submetidos, cre-
mos ter identificado alguns possiveis ruidos, e
mesmo obstdculos, neste processo de comunica-
¢do e tradugdo desse conhecimento. Parece haver
uma constante tensao neste processo, ao envolver
a aproximac¢do de universos conceituais muito
dispares, um deles altamente reificado pela pro-
dugdo cientifica (medicina) e outro fundamenta-
do no senso comum (conhecimento prévio dos
pacientes), utilizando a terminologia da teoria
das representagdes sociais.

A experiéncia do cancer da tireoide
como uma preocupagao de risco moderno

A informacio adquirida a respeito do préprio
corpo, durante o processo de diagndstico e trata-
mento, “mal interpretada” ou nao, teria aumen-
tado o estado de alerta quanto a propria satide
e a preocupacdo e a vigilancia dos pacientes em
relacdo ao seu préprio corpo, numa tentativa de
detectar precocemente uma recidiva do cancer e/
ou suas sequelas biolégicas e nao bioldgicas. Adi-
cionalmente, a aquisi¢do de conhecimento médi-
co, através da informacdo adquirida diretamente
do profissional de saide ou mesmo da internet,
pareceram levar os pacientes a elaborarem expla-
nagdes etiofisiopatoldgicas populares/informais
arespeito do seu cincer e de outros problemas de
satde ndo relacionados. Dependendo do conhe-
cimento que tinham sobre a doenga e da compre-
ensdo das informacgdes médicas as quais tiveram

acesso, os individuos desenvolveram ideias pecu-
liares sobre a causalidade da doenca que tiveram.

Observamos que, no presente trabalho, todos
os pacientes entrevistados receberam o mesmo
tratamento. Como relatado por Buick®, pode
existir uma influéncia do tipo de tratamento re-
alizado sobre as diferentes visoes de causalidade,
algo sugerido quando o autor comparou as visoes
de pacientes com cancer de mama que receberam
quimioterapia ou radioterapia. Os que recebe-
ram quimioterapia atribuiram a causa do cancer
a fatores de riscos comportamentais e ambientais
e os que receberam radioterapia atribuiram sua
patologia a uma fatalidade.

Diferentes compreensdes e hipdteses causais
da doenga também podem estar relacionadas
com a escolaridade do paciente, tendo um menor
grau de instrugdo sido relacionado negativamen-
te com a percep¢do medicamente adequada da
doenga, afetando a QV’. Por exemplo, concep-
¢des muito dispares dos atuais conhecimentos
epidemioldgicos poderiam determinar altera-
¢des importantes de hédbitos de vida, para evitar
fatores que foram inadequadamente atribuidos
como causais. Assim, observe-se que, além da
varidvel “conhecimentos prévios”, ha indicios de
que diferentes tipos e intensidades de exposi¢cdo
a tecnologias médicas promovem diferentes rea-
¢oes emocionais e elaboragdes cognitivas visando
compreender a causalidade e o risco.

O constrangimento frente aos saberes médi-
cos aos quais os pacientes foram instados a se in-
troduzir, particularmente no sentido de interpre-
tar a (suposta) causalidade do cancer, faz pensar
que esta experiéncia configura-se parcialmente
como uma preocupagdo sobre o “risco moderno”,
amedida que os participantes ndo se perceberam
dispondo dos “6rgdos sensoriais” das ciéncias
médicas para interpretar as ameacas que os inti-
midam?®. Tais aspectos também nao sdo aborda-
dos nos atuais questiondrios estruturados de QV.

A proposta de construir uma teoria da socie-
dade global de risco é apresentada pelo socidlo-
go alemdo Ulrich Beck*, que defende que houve
uma ruptura dentro da modernidade que a afas-
tou da sociedade industrial cldssica, caracterizada
pela produgao e distribui¢do de bens, e fez surgir
algo diferente: a sociedade do risco. Para Beck™, a
nogao de risco toma um significado bastante es-
pecifico e se baseia em interpretagdes causais dos
acontecimentos. Os riscos modernos permane-
cem invisiveis, pois so se estabelecem a partir dos
saberes. O centro da consciéncia de risco reside
em proje¢des para o futuro e ndo no presente, o
que pressupde um processo social de reconheci-
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mento e legitimagdo. Na construcdo desta cons-
ciéncia de risco a ciéncia é um dos mais funda-
mentais meios de legitimac¢do e reconhecimento
dos riscos™.

Limitag¢oes do estudo

A selec¢do de participantes de amostras inten-
cionais, tipicas das pesquisas qualitativas, implica
na discussdo dos possiveis vieses determinados
por ela. A generalizacdo dos presentes achados
pode ser limitada pelas caracteristicas demo-
gréficas da amostra, em que hd um predominio
absoluto de mulheres entre os participantes, o
que reflete, porém, a distribui¢do entre géneros
do agravo a satide em foco. Todos os pacientes
foram submetidos a tireoidectomia total e RAI,
o que pode indicar uma maior complexidade na
patologia dos participantes, uma vez que estes fo-
ram recrutados num centro tercidrio de atengdo a
satde. Os pacientes foram operados por um uni-
co cirurgido e isto poderia afetar a incidéncia de
sequelas cirurgicas e o vinculo do paciente com o
servico médico. A outra limitagdo é intrinseca das
pesquisas qualitativas e diz respeito ao repertdrio
interpretativo dos pesquisadores, que influencia
inclusive na saturagdo tedrica dos resultados.

Em relagdo as diferengas de sexo e idade, es-
tudos mostram que pacientes mais jovens apre-
sentam um menor comprometimento na QV,
inclusive sem nenhum na fase de adolescéncia®,
enquanto mulheres referem mais problemas do
que homens'**, independente do fato da inci-
déncia de cancer de tireoide ser maior nelas do
que neles. Isto ndo pdde ser inferido em nosso
trabalho, pois nossa populagdo amostral foi res-
trita a adultos jovens, com maioria de pacientes
do sexo feminino.

Conclusoes

Os desenvolvimentos de questiondrios estrutu-
rados de medi¢dao de QV, com a defini¢ao dos
dominios e subdominios relevantes para a saide
das pessoas, passam necessariamente por estudos
compreensivos-interpretativos (ou qualitativos).
No caso, por exemplo, do desenvolvimento do
WHOQOL-100, procurou-se inclusive circuns-
crever um “universal cultural” de QV. No entan-
to, a dinamicidade dos significados histérico-cul-
turais e psicol6gicos em satide, hoje em dia cons-
tantemente influenciados por inovagdes tecnol6-
gicas e por interpretacdes epidemiolégicas que se
sucedem, requer estudos qualitativos que captem
mudancgas nos aspectos subjetivos que subsidiam
o construto.

Constatamos que a experiéncia de ter sido
diagnosticado e tratado para PTC, levou a mu-
dangas positivas e negativas na qualidade de vida
dos participantes e que a utilizagao de um méto-
do qualitativo aplicado a problemas clinicos per-
mitiu a andlise e a interpretacao dos significados
dessas experiéncias (diagnostico e tratamento do
PTC) e suas representagdes, levando a identifica-
¢a0 de possiveis determinantes da QV de adultos
jovens com PTC tratado.

As categorias de resultados a que chegamos
através da andlise das expressoes livres dos parti-
cipantes, incitadas por entrevistas semiestrutura-
das, certamente contém aspectos ja previstos em
questiondrios como o WHOQOL. Porém, outros
aspectos nos parecem estar apenas parcialmente
previstos, como o manejo do conceito de etiolo-
gia de uma doenga e a questdo da inser¢do “for-
¢ada” dos pacientes ao universo conceitual da
medicina. Adicionalmente, a interpretagao que se
pdde dar a alguns destes aspectos beneficiou-se
de elaboragoes tedricas de desenvolvimento mais
recente, como a questao das angustias quanto ao
surgimento ou a recidiva do PTC configurarem-
se subjetivamente para os participantes como um
“risco moderno”, no contexto de uma “sociedade
de riscos”
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