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RESumO

Introdugdo: A Qualidade de Vida (QdV) é um conceito que tem vindo a emergir no dominio da
oncologia, fruto do reconhecimento de que o impacto do cancro e dos seus tratamentos deve ser entendido
de forma ampla, tendo em conta as consequéncias nas diferentes areas de vida do individuo (Bowden & Fox-
Rushby, 2003; Fleck, 2008). Paralelamente, assistimos também a uma preocupagdo crescente com a
avaliagao de problemas de ajustamento, morbilidade psicossocial e distress psicoldgico que podem resultar

da doenca e do seu tratamento (Nezu, Nezu, Felgoise, & Zwick, 2003; Zebrack, Yi, Peterson, & Ganz, 2007).

O impacto do cancro na QdV é amplamente reconhecido, estando relacionado com as varias
implicagbes do diagnéstico, da prépria doenga e das terapéuticas usadas (McQuellon et al., 2003; Michael &
Tannock, 1998; Tan, Waldman, & Bostick, 2002). Por outro lado, uma prevaléncia significativa de distress
psicossocial tem sido encontrada em doentes com cancro, estando presente em todas as fases dos cuidados
em oncologia (Holland & Alici, 2010). Contudo, a investigagao sobre ajustamento psicossocial ao cancro tem-
se debrugado, sobretudo, em tipos de neoplasias malignas frequentemente diagnosticadas, sendo que os
estudos em patologias oncoldgicas mais raras séo, comparativamente, mais escassos. Deste modo, as
implicagdes psicossociais € na QdV destes tipos de cancro mais raros néo sao suficientemente conhecidas,

como acontece para 0s sarcomas 6sseos e dos tecidos moles.

O presente projecto de investigacdo procurou, assim, examinar o impacto de um diagnéstico de
sarcoma ¢sseo e dos tecidos moles no ajustamento emocional e QdV, em diferentes fases da experiéncia da
doenga (diagnostico, tratamento e follow-up), a sua estabilidade ou mudanca do diagnéstico para os
tratamentos, bem como os seus determinantes demograficos, clinicos e psicossociais (suporte social e

estratégias de coping).

Método: No dmbito deste trabalho foram realizados dois estudos de natureza transversal e dois
estudos de desenho longitudinal. Uma amostra global composta por 184 doentes que receberam o
diagndstico de sarcoma ésseo ou dos tecidos moles foi utilizada para os estudos transversais. No 1° estudo,
55 participantes encontravam-se no periodo apés o diagnéstico e antes do inicio dos tratamentos (fase de
diagndstico), 55 estavam a realizar tratamentos (fase de tratamento) e 74 ja haviam terminado as
terapéuticas activas, encontrando-se em consultas de seguimento (fase de follow-up). No 2° estudo, a
amostra foi constituida por 49 doentes da fase de diagndstico, 43 da fase de tratamento e 59 da fase de
follow-up. Um grupo de controlo composto por 70 individuos da populagéo geral, sem histéria de doenga
oncoldgica ou de outra doenga cronica, foi ainda utilizado para efeitos de comparagdo no 1° estudo

transversal.
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Os estudos longitudinais envolveram o seguimento de 36 doentes de sarcoma, desde 0 momento apds
o diagnéstico e antes dos tratamentos (aproximadamente 1.5 meses ap6s o diagnéstico) até um periodo
entre 3 a 6 meses apds o inicio dos tratamentos (média de 4 meses), enquanto 0s doentes eram submetidos

a terapéuticas activas de quimioterapia e/ou radioterapia.

Os participantes responderam a questionarios de avaliagdo da QdV (WHOQOL-Bref e EORTC QLQ C-
30), do ajustamento emocional, especificamente presenga de sintomatologia ansiosa e depressiva (HADS),

do suporte social percebido (MOS-SSS) e das estratégias de coping (Brief COPE).

Resultados: De entre os varios resultados encontrados nos quatro estudos empiricos, destacam-se os
seguintes: (1) nas trés fases da doenca os niveis de ansiedade e depressao encontram-se abaixo do ponto
de corte para os caseness; (2) o ajustamento emocional de doentes de sarcomas nas fases avaliadas é
comparavel ao de individuos saudaveis e compardvel nas trés fases da doenga, excepto para a
sintomatologia depressiva que é mais elevada na fase de tratamento em relagéo a fase de follow-up; (3) um
nimero consideravel de doentes exibe sintomas ansiosos e depressivos com relevancia clinica nas
diferentes fases; (4) de um modo geral, do diagnéstico para os tratamentos observa-se uma estabilidade nos
niveis de distress emocional, 0s quais permanecem relativamente baixos e clinicamente nao significativos;
(5) a estabilidade nos niveis de distress emocional verifica-se também para a minoria de doentes com niveis
elevados de ansiedade e depressdo na fase de diagnéstico, mantendo-se estes elevados até aos
tratamentos; (6) doentes com maiores niveis de distress emocional na fase de diagnostico tendem a

manifestar maiores niveis de distress durante os tratamentos.

Em relagdo & QdV constatou-se que: (1) os doentes de sarcoma, quer na fase de diagndstico quer
durante os tratamentos, relatam uma QdV global diminuida, bem como em varias das suas dimensdes; (2) de
um modo geral, em ambas as fases da doenga, a QdV parece ser de igual modo afectada, com excepgéo do
funcionamento fisico e social que parecem estar mais comprometidos durante os tratamentos; (3) na fase de
tratamento existe, ainda, uma maior experiéncia de fadiga e perda de apetite, assim como uma QdV
consideravelmente inferior em relagdo a que é observada na fase de follow-up, em praticamente todas as
dimensdes; (4) no momento do diagnéstico os doentes relatam uma maior experiéncia de dor, sendo que as
areas relativas ao funcionamento de papéis e social parecem ser as mais afectadas nesta fase da doenca;
(5) do diagnostico para os tratamentos, os resultados, no seu conjunto, apontam para uma estabilidade das
pontuagdes de QdV, permanecendo estas significativamente inferiores as observadas na populagéo geral; (6)
piores pontuagdes de QdV no momento do diagndstico revelaram-se preditivas de pior QdV durante os
tratamentos; (7) na fase de follow-up, os sobreviventes de sarcoma apresentam uma QdV global comparavel

a de controlos saudaveis, bem como nas suas diferentes dimensdes.
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Por fim, os resultados relativos aos determinantes do ajustamento emocional e QdV de doentes de
sarcomas evidenciam que: (1) o estado civil € um preditor significativo do funcionamento de papéis e do
funcionamento emocional, bem como da sintomatologia depressiva manifestada durante os tratamentos; (2)
a situagao profissional no momento do diagnostico e a realizagdo ou ndo de radioterapia encontram-se
relacionadas com o funcionamento social dos doentes na fase de tratamento; (3) uma maior interacgao social
positiva e um maior suporte emocional/informativo, material e afectivo percebidos estdo associados a melhor
QaV global e menores niveis de depresséo; (4) a relagdo entre suporte social percebido e ajustamento a um
diagndstico de sarcoma e seus tratamentos depende da fase da doencga, do tipo de suporte social e da
medida de ajustamento considerada; (5) um maior uso do humor enquanto estratégia para lidar com o stress
da doenca associa-se a menor sintomatologia ansiosa e depressiva na fase de diagnéstico; (6) doentes que
fazem mais uso da negagdo no momento do diagnéstico relatam pior ajustamento emocional nesta fase, bem

como maior sintomatologia depressiva durante os tratamentos.

Conclusao: De forma geral, os resultados encontrados na presente investigagéo evidenciam o impacto
significativo de um diagnéstico de sarcoma na QdV, essencialmente na fase de diagndstico e durante os
tratamentos, e o facto de um numero consideravel de doentes manifestar um distress emocional clinicamente
relevante. Contudo, estes sugerem também que a maioria dos doentes ndo manifesta sintomatologia
psicopatoldgica, pelo que o seu ajustamento emocional ndo parece ser significativamente afectado. Deste
modo, importa referir que as implicagdes psicologicas deste tipo particular de cancro ndo deverdo ser

sobrevalorizadas.

Adicionalmente, salienta-se ainda a estabilidade absoluta e relativa no ajustamento emocional e QdV do
diagndstico para os tratamentos, corroborada pelas trajectérias individuais seguidas pela maioria dos
doentes, as quais demonstram esta mesma estabilidade quer para os padrdes mais adaptativos, quer para
os inadaptativos. Deste modo, poder-se-a concluir que um doente com um bom ajustamento emocional e
QdV na fase de diagnostico ira muito provavelmente exibir um bom ajustamento e QdV durante os
tratamentos, mas também que um doente que relate inicialmente elevados niveis de distress emocional e
uma pobre QdV tera tendéncia para manter esses niveis de distress emocional e essa QdV do diagnéstico

para os tratamentos.

Este trabalho chama a atengdo para a necessidade de serem implementadas intervencdes
psicossociais e multidisciplinares na pratica clinica, as quais devem ser parte integrante dos cuidados de
saude a prestar aos doentes de sarcomas. Neste sentido, para além dos cuidados médicos, de enfermagem
e de assisténcia social, &€ importante que estejam igualmente garantidos servigos de satude mental. S6 assim
se podera ter uma visdo holistica do impacto da doenga no individuo, realizar uma adequada triagem do

distress emocional e desenvolver intervengbes compreensivas e integradoras. Tais intervengdes deverdo ser
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implementadas precocemente no curso da doenca e incluir uma componente preventiva, dada a tendéncia
para a estabilidade do distress emocional e QdV do diagnéstico para os tratamentos, bem como deveréo ser

adaptadas a cada fase da doenca.

Os resultados relativos aos determinantes demograficos, clinicos e psicossociais do ajustamento
emocional e QdV de doentes de sarcomas permitem identificar factores de risco para um pior ajustamento
psicossocial a doenca, possibilitando, desse modo, dirigir as medidas de triagem aos individuos que mais
provavelmente irdo requerer encaminhamento para servi¢os de salide mental e apoio social e auxiliando os

clinicos no estruturar das intervengdes psicossociais.
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ABSTRACT

Introduction: Quality of Life (QoL) has emerged in the domain of oncology due to the recognition that
the impact of cancer and its treatments should be understood more broadly, considering the consequences in
the different areas of the individual’s life (Bowden & Fox-Rushby, 2003; Fleck, 2008). Simultaneously, we also
assist to an increasing preoccupation in the assessment of adjustment problems, psychosocial morbidity and
psychological distress that may result from the disease and its treatment (Nezu, et al., 2003; Zebrack, et al.,
2007).

The impact of cancer on QoL is widely recognized, and is related to the implications of the diagnosis, the
disease itself, and its treatments (McQuellon, et al., 2003; Michael & Tannock, 1998; Tan, et al., 2002). In
addition, a significant prevalence of emotional distress has been found in cancer patients, being present in the
different phases of oncology care (Holland & Alici, 2010). However, most research on psychosocial
adjustment to cancer has been conducted, mainly, with patients with frequently diagnosed malignant
neoplasms, while studies with patents with rare malignant pathologies are, comparatively, more scarce. Thus,
psychosocial consequences and on QoL of these rarer cancers are not sufficiently known, as is the case of

bone and soft tissue sarcomas.

The present research project aimed at evaluating the impact of a bone and soft tissue sarcoma
diagnosis on emotional adjustment and QoL, in different phases of the disease (diagnosis, treatment and
follow-up), these variables’ stability or change from diagnosis to treatments, as well as their demographic,

clinical and psychosocial (social support and coping strategies) determinants.

Method: In the present research two cross-sectional and two longitudinal studies were conducted. A
global sample of 184 patients diagnosed with bone and soft tissue sarcomas was used in the cross-sectional
studies. In the first study, 55 participants were in the period after the diagnosis and before the beginning of
treatments (diagnostic phase), 55 were under treatments (treatment phase), and 74 had already finish the
active treatments, and were in follow-up consultations (follow-up phase). In the second study, the sample was
composed of 49 patients at the diagnostic phase, 43 at the treatment phase, and 59 at the follow-up phase. A
control group of 70 individuals from the general population, with no previous history of cancer or other chronic

disease, was used for comparison purposes in the first cross-sectional study.

27



In the longitudinal studies, 36 sarcoma patients were followed since the moment after the diagnosis and
before treatments (1.5 months after the diagnosis, approximately) until 3 to 6 months after the beginning of
treatments (mean of 4 months), while they were receiving active treatments of chemotherapy and/or

radiotherapy.

Participants responded to questionnaires assessing QoL (WHOQOL-Bref and EORTC QLQ C-30),
emotional adjustment, specifically the presence of anxious and depressive symptoms (HADS), perceived

social support (MOS-SSS), and coping strategies (Brief Cope).

Results: Among the several results found in the four empirical studies, we highlight the following: (1) in
the three phases of the disease the levels of anxiety and depression are below the cut-off point for
‘caseness”; (2) the emotional adjustment of sarcoma patients in each phase is similar to that of healthy
individuals, and similar in the three phases of the disease, except for depressive symptomatology which is
higher in treatment phase compared to follow-up phase; (3) a considerable number of patients exhibit clinical
anxious and depressive symptoms in the different phases; (4) in general, from the diagnosis to treatments
there is a stability in the levels of emotional distress, and, overall, these remain relatively low and non-
clinically significant; (5) the stability in the levels of emotional distress is also observed for the minority of
patients with high levels of anxiety and depression in the diagnostic phase, and these remain high until
treatments; (6) patients with higher levels of emotional distress at the diagnostic phase, tend to show higher

levels of distress during treatments.

Regarding QoL it was found that: (1) sarcoma patients, both in the diagnostic phase and during
treatments, report a diminished global QoL, as well as in several QoL dimensions; (2) in general, in both
phases of the disease, QoL seems to be similarly affected, except for physical and social functioning that
appear to be more deteriorated during treatments; (3) in treatment phase there is also a greater experience of
fatigue and appetite loss, as well as a worse QoL compared to follow-up phase, in practically all of its
domains; (4) in diagnostic phase patients experience more pain, and the domains concerning role and social
functioning seem to be the most affected in this phase of the disease; (5) from diagnosis to treatments, the
results, as a whole, suggest a stability in QoL scores, which remain significantly lower than those observed in
general population; (6) worse QoL scores in the diagnostic phase were predictive of worse QoL during
treatments; (7) in follow-up phase, sarcoma survivors show a global QoL similar to that of healthy individuals,

as well as in its different domains.
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Finally, results regarding the determinants of sarcoma patients’ emotional adjustment and QoL show
that: (1) marital status is a significant predictor of role and emotional functioning, and of depressive
symptomatology, reported during treatments; (2) professional status in the moment of diagnosis, and
receiving or not radiotherapy, are related to patients’ social functioning in the treatment phase; (3) greater
positive social interaction and greater perceived emotional/informational, material and affectionate support are
associated to better global QoL and lower levels of depression; (4) the relationship between perceived social
support and adjustment to a sarcoma diagnose and its treatments depends on the disease phase, type of
social support, and on the adjustment measure considered; (5) a greater use of humor as a strategy to cope
with the stress of the disease is associated to lower anxious and depressive symptomatology in the diagnostic
phase; (6) patients who make more use of denial in the moment of diagnosis report worse emotional

adjustment in this phase of the disease, as well as greater depressive symptoms during treatments.

Conclusion: In general, the results of the present project highlight the significant impact of a sarcoma
diagnose on patients’ QoL, essentially in the diagnostic phase and during treatments, as well as the fact that a
considerable number of patients show a clinically relevant emotional distress. However, findings also show
that the majority of patients do not exhibit psychopathological symptomatology, so that their emotional
adjustment does not seem to be significantly affected. In this sense, it is important to stress that the

psychological consequences of this particular type of cancer should not be overestimated.

In addition, we also emphasize the absolute and relative stability in emotional adjustment and QoL from
diagnosis to treatments, which is supported by the individual trajectories followed by the majority of patients,
showing this same stability for both the adaptive and maladaptive patterns. Hence, we can conclude that a
patient with good emotional adjustment and QoL in the diagnostic phase will probably show good emotional
adjustment and QoL during treatments, but also that a patient who initially reports high levels of emotional
distress and a worse QoL will tend to maintain these levels of emotional distress and this QoL from diagnosis

to treatments.

The present work highlights the need for psychosocial and multidisciplinary interventions in clinical
practice, which should be an integral part of the quality cancer care for sarcoma patients. In addition to
medical, nursing and social work care, it is also important that mental health services are available for these
patients. This is the only way we can have a holistic view of the impact of the disease on the individual,
perform an adequate screening for emotional distress, and develop comprehensive and integrative
interventions. Such interventions should be implemented early in the course of the disease, include a
preventive component due to the tendency for stability in emotional distress and QoL from diagnosis to

treatments, and be adapted to each phase of the disease.
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The results concerning the demographic, clinical and psychosocial determinants of sarcoma patients’
emotional adjustment and QoL allow the identification of risk factors for a worse psychosocial adjustment to
the disease, enabling to direct the screening measures to those patients who most likely will require referral to
mental health services and social support, and assisting clinicians in the development of psychosocial

interventions.
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“One in three of us will develop cancer. It is extremely common
and in many situations a truly frightening disease, yet for too long

the psychological aspects have been ignored.”

(Guex, 1994)

NOTAS INTRODUTORIAS

O cancro afigura-se como um grave problema de salde publica para o séc. XXI, em virtude do répido
aumento da sua incidéncia e nimero de pessoas que convivem com esta doenga, mas também pelo seu
impacto no doente, na familia e na sociedade (Barros & Lunet, 2006; Boyle & Levin, 2008; Stewart &
Kleihues, 2003; Stjernsward & Teoh, 1991; WHO & UICC, 2005).

Anualmente, cerca de 12.7 milhdes de pessoas séo diagnosticadas com cancro, estimando-se que este
nimero chegue aos 21.4 milhdes em 2030 (Ferlay et al., 2010). Na Europa, o nimero anual de novos casos
de cancro ronda os 3.2 milhdes e, em Portugal, as estimativas apontam para cerca de 43 mil pessoas
diagnosticadas por ano (Ferlay, et al., 2010). Trata-se assim de uma doenca relativamente comum, com a
qual vivem presentemente cerca de 25 milhdes de pessoas e estimando-se que venha a afectar um em cada

trés individuos da populagdo mundial ao longo da vida (Burton & Watson, 1998).

Apesar das taxas de mortalidade por cancro terem comegado a revelar um decréscimo em Varios
paises e embora, actualmente, cerca de 10 milhdes de pessoas sejam sobreviventes (Coordenacdo Nacional
para as Doencas Oncologicas, 2007; Ganz, 2007), esta doenga continua a estar associada a um nimero
consideravel de mortes. Cerca de 7.6 milhdes de pessoas em todo 0 mundo morrem de cancro anualmente,
sendo que, na Europa, este nimero chega aos 1.7 milhdes (Ferlay, et al., 2010). Em Portugal, as estimativas

apontam para cerca de 24 mil mortes anuais por cancro (Ferlay, et al., 2010).

O impacto do cancro faz-se sentir na vida de milhares de pessoas, ndo s6 pelo elevado nimero de
novos casos diagnosticados todos os anos, mas também pelo numero de vitimas que provoca. Desde

criangas a idosos, ricos a probres, homens e mulheres sdo afectados pelo cancro, traduzindo-se as suas
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implicagbes ndo s6 em consequéncias fisicas ou biofisioldgicas, mas também numa enorme carga

emocional, social e financeira quer para os doentes, quer para os seus familiares (Stewart & Kleihues, 2003).

E o reconhecimento do impacto do cancro em diversas areas de vida do doente que tem contribuido
para que as abordagens contemporéneas em oncologia se venham a focar nos aspectos multidimensionais
das consequéncias desta doenga, assim como para que a Qualidade de Vida (QdV) tenha vindo a tornar-se
um conceito cada vez mais relevante neste dominio da saude em particular (Bottomley, 2002; Bowden & Fox-
Rushby, 2003; Cella, 1998; Ferrell, Dow, & Grant, 1995; Fleck, 2008; Osoba, 1991; Ribeiro, 1994, 2002). Por
conseguinte, desde a década de 80 do século XX assiste-se a um interesse crescente na inclusdo do
conceito de QdV em oncologia, decorrente da evolugio do cancro de uma doenca inevitavelmente letal para
uma doenga crénica ameagadora do bem-estar do individuo e pelo facto de os seus tratamentos prolongados
se associarem a uma significativa morbilidade, ndo apenas fisica mas também psicossocial (Bessel, 2001;
Osoba, 1991). A QdV comega, assim, a tornar-se uma importante medida no dmbito da doenga oncoldgica
(Bowden & Fox-Rushby, 2003; Fleck, 2008; Osoba, 1991; Ribeiro, 1994, 2002), do mesmo modo que uma
preocupagdo cada vez maior recai, em simultdneo, sob as dificuldades psicossociais manifestadas pelos
doentes (Montazeri, 2008; Nezu, et al., 2003; Zebrack, et al., 2007).

A emergéncia da QdV em oncologia traduziu-se numa proliferacdo de estudos que tém procurado
avaliar as implicagdes do cancro em diversos dominios da vida do doente (Carlson, Speca, Hagen, &
Taenzer, 2001; Lopes, Pais Ribeiro, & Leal, 1999; Osoba, 1991). Por sua vez, essencialmente no inicio do
século XXI, a importancia da triagem, avaliagdo e controlo do distress emocional em doentes oncoldgicos
comeca também a ser suportada por um corpo crescente de literatura (Holland & Alici, 2010). Contudo, a
maioria destas investigagdes tem sido realizada em doentes diagnosticados com tipos de cancro muito
prevalentes (Segall, DuHamel, & Paul, 2010), sendo escassos 0s estudos em neoplasias malignas mais

raras, as quais permanecem insuficientemente investigadas.

Os sarcomas 6sseos e dos tecidos moles sdo um tipo de cancro raro em relagdo ao qual se constata
esta escassez de investigacdo a respeito das suas implicagdes psicossociais. Adicionalmente, os poucos
estudos existentes tém-se debrugado, sobretudo, nos efeitos a longo prazo da doenca e seus tratamentos,
pelo que o impacto deste tipo de cancro nas fases iniciais da vivéncia da doencga, designadamente no

diagnostico e tratamento inicial, ndo se encontra devidamente esclarecido.

O presente projecto de investigagdo surgiu neste contexto, procurando clarificar o impacto emocional e
na QdV de um diagnéstico de sarcoma 6sseo e dos tecidos moles, em diferentes fases da trajectoria da
doenga (diagndstico, tratamento e follow-up), bem como os seus determinantes demograficos, clinicos e

psicossociais.
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Na primeira parte da dissertacdo (Parte | | Enquadramento), ao longo de trés capitulos introdutérios e
por forma a aprofundar e integrar os enquadramentos mais especificos que s&o apresentados nos artigos
que constituem a Il Parte, debrugamo-nos sobre o estado da arte relativo & temética em estudo neste

trabalho.

No primeiro capitulo, intitulado Doenga Oncolbgica e Sarcomas: Epidemiologia e Aspectos Médicos,
apresentamos alguns dados epidemioldgicos relativos a incidéncia e mortalidade por cancro no Mundo, na
Europa e em Portugal, bem como alguns aspectos médicos gerais relativos & doenga oncoldgica. Focamo-
nos depois, mais especificamente, nos sarcomas 6sseos e dos tecidos moles, com uma breve caracterizagao
clinica deste tipo particular de neoplasia maligna, sistemas de estadiamento que tém sido propostos para
estes tumores, tipos de tratamento habitualmente incorporados nos protocolos terapéuticos e alguns dados

referentes a sua epidemiologia e factores de risco associados.

O segundo capitulo, Cancro: Impacto Emocional e na Qualidade de Vida, integra uma reviséo da
literatura sobre ajustamento emocional e QdV de doentes oncoldgicos, em geral, abordando também as
diferentes fases da trajectoria da doenga. De seguida, focamos o impacto emocional e na QdV de um

diagndstico de sarcoma e seus tratamentos, em particular.

Finalmente, o terceiro capitulo, intitulado Ajustamento Emocional e Qualidade de Vida na Doencga
Oncoldgica: Contextos de Influéncia, proporciona uma reflexdo em torno dos determinantes do ajustamento a
doenga crénica, em geral, e a doencga oncolédgica, em particular. Neste contexto, sdo abordados alguns dos
modelos tedricos que tém vindo a ser propostos para explicar e compreender o ajustamento psicossocial a
doenga cronica e a um diagnostico de cancro. Posteriormente, debrugcamo-nos na literatura relativa aos
factores de influéncia do ajustamento emocional e QdV de doentes oncoldgicos, com uma revisao de varios
estudos empiricos que procuraram examinar o papel determinante de variaveis demogréaficas, clinicas e

psicossociais no ajustamento ao cancro.

A segunda parte desta dissertagdo (Parte Il | Estudos Empiricos), desenvolvida em dois capitulos, é
dedicada a apresentacdo do projecto de investigacdo levado a cabo em doentes diagnosticados com

sarcomas 0sseos e dos tecidos moles, sob a forma de quatro estudos empiricos.

No capitulo IV, Objectivos e Metodologia da Investigacdo, apresentamos a fundamentagéo para a
realizacdo do presente trabalho, bem como os objectivos gerais do mesmo, subjacentes a cada um dos
estudos. De seguida, é descrita a metodologia adoptada, designadamente a amostra e procedimento
utilizados nos estudos de natureza transversal e longitudinal, bem como os instrumentos que constituiram o

protocolo de avaliagdo. O Ultimo ponto deste capitulo discute as consideragbes éticas que acompanharam o
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presente projecto de investigacdo, com referéncia aos principios éticos que procuramos salvaguardar no seu

desenvolvimento e implementagao.

No capitulo V, Estudos Empiricos, sdo apresentados os estudos empiricos individualmente, os quais se
encontram em formato de artigos publicados ou aceites para publicagdo em revistas cientificas nacionais e
internacionais com arbitragem cientifica. Os estudos que descrevemos nesta dissertagdo procuraram
acrescentar novos dados a escassa literatura relativa ao impacto psicossocial de um diagnéstico de sarcoma,
principalmente no nosso pais onde, quanto é do nosso conhecimento, néo existem investigacdes sobre esta
problemética. Neste sentido, o delinear de cada um dos estudos e dos seus objectivos teve em consideragdo
a necessidade de fornecer um primeiro corpo de conhecimentos acerca do ajustamento de doentes

portugueses com sarcomas, bem como de colmatar lacunas existentes na investigagdo em psico-oncologia.

Perante o exposto, e reconhecendo que muitos outros aspectos necessitam ainda de ser investigados
no ambito desta tematica, realizamos um primeiro estudo, de natureza transversal, intitulado Impacto do
Cancro do Osso e Tecidos Moles no Ajustamento Emocional e Qualidade de Vida. Neste estudo, procurdmos
examinar e comparar o ajustamento emocional, nomeadamente a presenca de sintomatologia ansiosa e
depressiva, assim como a QdV, nas suas diferentes dimensdes, em distintas fases da doenca. Pretendemos,
assim, caracterizar o ajustamento psicossocial dos doentes de sarcomas, bem como avaliar o impacto

diferencial deste tipo de cancro nos indicadores mencionados, em trés momentos distintos da sua trajectéria.

Um segundo estudo, Social Support and Adjustment in Sarcoma Patients: The Moderator Effect of The
Disease Phase, também de desenho transversal, debrugou-se sobre a relagdo entre suporte social percebido
e ajustamento psicossocial de doentes de sarcomas, considerando diferentes tipos de suporte social
(interac¢do social positiva, suporte emocional e informativo, suporte afectivo e suporte tangivel ou material) e
diferentes indicadores de ajustamento (presenca de sintomatologia ansiosa e depressiva e QdV global), bem

como sobre o papel moderador da fase da doenca nesta associagao.

Os dois estudos longitudinais focaram a estabilidade ou mudanga no ajustamento emocional ¢ QdV ao
longo da experiéncia da doenca, nomeadamente da fase de diagnéstico para a fase de tratamento, nos
padrdes individuais de mudanca ao longo do tempo e nos determinantes demogréficos, clinicos e
psicossociais do ajustamento. O primeiro destes estudos, designado Quality of Life of Sarcoma Patients from
Diagnosis to Treatments: Predictors and Longitudinal Trajectories, centrou-se na percepgdo de QdV de
doentes de sarcomas 6sseos e dos tecidos moles e nos seus determinantes demograficos e clinicos. O
segundo estudo, com o titulo A Longitudinal Study on Emotional Adjustment of Sarcoma Patients: The
Determinant Role of Demographic, Clinical and Coping Variables, centrou-se no ajustamento emocional ao
longo do tempo, assim como no papel determinante de factores demogréficos e clinicos e dos estilos de

coping.
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Finalmente, na terceira e Ultima parte desta dissertacdo (Parte Ill | Discusséo e Conclus&o), a qual
integra o capitulo VI, Principais Resultados: Sintese, Discussdo e ImplicagGes, procurou-se sintetizar e
integrar os principais resultados obtidos nos diferentes estudos empiricos e apresentar algumas
consideragdes sobre 0s mesmos. Esta discussao, ao permitir uma reflexdo sobre os dados encontrados no
presente trabalho, possibilitou também o retirar de importantes implicagdes para a investigacdo e prética

clinica.

O presente projecto de investigagdo podera, portanto, apresentar-se como um importante contributo
para 0 campo da psico-oncologia, ndo apenas porque examina o impacto emocional e na QdV de um tipo de
cancro raro e escassamente investigado, mas, também, porque considera este mesmo impacto em fases
claramente distintas e bem definidas da trajectoria da doenga. Este avalia, ainda, a variagdo no ajustamento
emocional e QdV ao longo do curso da doenga conjugando critérios temporais € clinicos para a definicdo dos
distintos momentos de avaliagdo, 0 que representa uma caracteristica metodologica distinta em relagéo a

maioria dos estudos longitudinais em psico-oncologia.
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“‘Existem muitas doencas fatais além do céncer, porém a
impresséo que temos é de que as outras doengas matam, o

cancer destroi.”

(Carvalho, 1994)

CApPiTULO |

DOENGA ONCOLOGICA E SARCOMAS: EPIDEMIOLOGIA E ASPECTOS MEDICOS

O cancro é, actualmente, um sério problema de saude publica, o que resulta da sua elevada incidéncia
em todo o Mundo e das taxas de mortalidade que lhe estdo associadas (Barros & Lunet, 2006). As
estimativas da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) para as proximas décadas déo conta de um aumento
significativo do numero de pessoas que serdo diagnosticadas com esta doenca, para muitas das quais sera
letal (WHO, 2002). O cancro continuara assim a ter um profundo impacto nas sociedades futuras e a

representar um sério desafio para os sistemas de saude.

Este primeiro capitulo comega por apresentar alguns dados epidemioldgicos relativos a incidéncia e
mortalidade por cancro no Mundo e em Portugal e por abordar alguns aspectos médicos gerais sobre a
doenga oncolégica, nomeadamente definicdo e sistema de estadiamento. De seguida, foca-se mais
especificamente nos sarcomas dsseos e dos tecidos moles, incidindo sobretudo na sua caracterizagio
clinica, estadiamento e modalidades de tratamento habitualmente usadas. Por ultimo, o presente capitulo faz
ainda referéncia a epidemiologia dos sarcomas e aos factores de risco que parecem estar associados a este

tipo particular de cancro.
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Ajustamento Emocional e Qualidade de Vida de Doentes com Sarcomas
Contextos de Influéncia e Trajectorias Individuais

1. EPIDEMIOLOGIA DO CANCRO NO MUNDO E EM PORTUGAL

O cancro é uma doenga que afecta todas as comunidades do Mundo e cujo impacto se faz sentir na
vida de milhGes de pessoas anualmente (Stewart & Kleihues, 2003). Tem sido uma das enfermidades mais
temidas ao longo da histéria em resultado do numero de pessoas que sao diagnosticadas e vitimas desta
doenca (Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992). Apesar dos avangos significativos no diagnéstico e
tratamento, o cancro continua a representar uma sentenga de morte para um largo nimero de pessoas em
todo o Mundo (Brennan & Moynihan, 2004), estimando-se que cada individuo ja tenha experienciado,
experiencie ou venha a experienciar luto e dor em resultado desta doenga, quer seja como paciente, familiar

ou amigo (Stewart & Kleihues, 2003).

Segundo o Relatorio Mundial sobre cancro da International Agency for Research on Cancer (IARC), o
impacto global desta doenga mais que duplicou nos Ultimos 30 anos do século XX, reflectindo-se no nimero
de novos casos diagnosticados anualmente e no nimero de vitimas (Boyle & Levin, 2008). Entre 2000 e
2020 estima-se que este impacto duplique novamente e, em 2030, que quase triplique (Boyle & Levin, 2008).
Com o crescimento e envelhecimento da populagdo mundial esta tendéncia ira manter-se, de tal modo que,
se actualmente cerca de 25 milhdes de pessoas vivem com cancro (Caro & Pichard, 2010), em 2020 estima-
se que este nimero ultrapasse os 30 milhdes e em 2030 que chegue aos 75 milhdes (Boyle & Levin, 2008;
WHO, 2002).

O rapido aumento da incidéncia do cancro, do numero de pessoas que convivem com a doenga e do
seu impacto global representa um sério problema para a saude publica e para os sistemas de satde em todo
0 mundo, com particular preocupagéo nos paises em vias de desenvolvimento e sub-desenvolvidos (Barros &
Lunet, 2006; Boyle & Levin, 2008; Stewart & Kleihues, 2003; Stiernsward & Teoh, 1991; WHO & UICC, 2005).

1.1. Incidéncia e mortalidade por cancro no Mundo

Globalmente a incidéncia do cancro esta a aumentar, facto que se deve, essencialmente, ao aumento
da esperanga média de vida e ao consequente envelhecimento da populagao e, apesar de em menor grau,
ao estilo de vida das sociedades ocidentais (Greaves, 2000; Pimentel, 2006; Stiernsward & Teoh, 1991;
WHO & UICC, 2005). Também os métodos de diagnostico tém vindo a tornar-se mais sofisticados, evoluidos
e exactos, permitindo detectar muitos tumores malignos que, anteriormente, ndo eram diagnosticados. Com
efeito, o progresso verificado nos meios de diagndstico, bem como os programas de rastreio e diagnéstico
precoce que comegam a alargar-se a diferentes tipos de cancro e a abranger cada vez mais camadas

populacionais, tém resultado igualmente no aumento do nimero de pessoas que nos Ultimos anos séo
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diagnosticadas com esta doenca (Pimentel, 2006). Nos paises em vias de desenvolvimento e nos
recentemente industrializados observam-se as maiores taxas de incremento na incidéncia do cancro,
devendo-se este facto a um aumento da exposi¢do a determinados factores de risco, nomeadamente ao
inicio precoce do consumo de tabaco, & exposi¢do precoce a carcinogéneos ocupacionais e a dieta e estilo
de vida ocidentais (Jemal et al., 2011; Stewart & Kleihues, 2003; WHO & UICC, 2005).

Estimativas recentes da IARC-WHO (Ferlay, et al., 2010) indicam que, no ano de 2008, terdo surgido
cerca de 12.7 milhdes de novos casos de cancro em todo o0 mundo (6.6 milhdes entre os homens e 6 milhdes
entre as mulheres). Em 2020, a OMS estima que a incidéncia de cancro no Mundo possa chegar aos 16
milhdes de novos casos anuais, 0 que representa um aumento de aproximadamente 50% (Caro & Pichard,
2010; WHO & UICC, 2005). Cerca de 60% destes casos irdo ocorrer nos paises menos desenvolvidos, onde
a doenga é habitualmente diagnosticada ja num estadio avangado e onde os recursos de salde séo
escassos (Caro & Pichard, 2010; WHO, 2002). A IARC-WHO prevé também que, em 2030, cerca de 21.4

milhdes de pessoas sejam diagnosticadas anualmente com cancro (Ferlay, et al., 2010).

De acordo com as estimativas da IARC-WHO (Ferlay, et al., 2010), os tipos de cancro mais
diagnosticados a nivel mundial, em 2008, foram o cancro do pulm&o (1.6 milhdes de novos casos), mama

(1.4 milhdes) e colo-rectal (1.2 milhdes).

O cancro é actualmente a principal causa de morte nos paises economicamente desenvolvidos e a
segunda principal causa de morte nos paises em vias de desenvolvimento (Jemal, et al., 2011). Cerca de
12.5% de todas as mortes sdo causadas por esta doenca, valor superior a percentagem de mortes causadas
pela infecgdo pelo VIH, tuberculose e malaria juntas (WHO, 2002; WHO & UICC, 2005).

A OMS indica que, no ano de 2002, cerca de 6.7 milhdes de pessoas em todo 0 mundo foram vitimas
desta doenga (WHO & UICC, 2005), tendo este numero ascendido aos 7.6 milhdes em 2005, com
aproximadamente 3/4 destas vitimas de cancro a ocorrerem nos paises sub-desenvolvidos e em vias de
desenvolvimento (WHO, 2007). Em 2015, perspectiva-se que o numero de pessoas vitimas de cancro
chegue aos 9 milhdes e, no ano de 2030, prevé-se que este nimero possa atingir os 13.2 milhdes (Ferlay, et
al., 2010).

Segundo os dados mais recentes da IARC-WHO (Ferlay, et al., 2010), no ano de 2008, cerca de 7.6
milhdes de pessoas em todo o mundo foram vitimas de cancro (4.2 milhdes entre os homens e 3.3 milhdes
entre as mulheres). O cancro do pulméo foi 0 responsavel pelo maior nimero de vitimas, cerca de 1.4
milhdes, e também aquele que vitimou mais homens em 2008 (951 mil). Em mulheres, 0 maior nimero de

vitimas foi causado pelo cancro da mama (458 mil mortes).
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Importa referir que, embora se verifique uma tendéncia para o aumento da incidéncia do cancro, assim
como um incremento do numero de Obitos em muitos paises, o progresso da medicina no diagnéstico e
tratamento desta doenga tem vindo a contribuir para a diminuicdo das taxas de mortalidade e,
consequentemente, para 0 aumento das taxas de sobrevivéncia de 5 anos e de sobrevivéncia livre de
doenca. De facto, em diversos paises, comega-se a observar um decréscimo nas taxas de mortalidade por
cancro para as localizagbes mais frequentes, que incluem o pulmao, estémago, célon e recto, mama, colo do

Utero e préstata (Coordenagao Nacional para as Doengas Oncolégicas, 2007).

Os dados da IARC-WHO indicam que, em 2008, cerca de 25 milhdes de pessoas com cancro
encontravam-se vivas no periodo de 5 anos ap6s o diagnéstico, estimando-se que este nimero venha a subir
para os 75 milhdes em 2030 (Boyle & Levin, 2008). Por sua vez, de entre as pessoas diagnosticados
actualmente com cancro, espera-se que cerca de 2/3 sobreviva por 5 ou mais anos, chegando hoje o0 nimero

de doentes pos-tratamento inicial (livres de doenca) aos 10 milhdes (Ganz, 2007).

1.2. Incidéncia e mortalidade por cancro na Europa e em Portugal

Na Europa, as estimativas da IARC-WHO (Ferlay, et al., 2010) apontam para cerca de 3.2 milhdes de
novos casos de cancro diagnosticados em 2008 e para aproximadamente 1.7 milhdes de pessoas que foram
vitimas desta doen¢a nesse mesmo ano. O tipo de cancro mais frequente foi o colo-rectal (432 mil novos

Ccaso0s) e 0 que causou 0 maior nimero de vitimas foi o do pulmé&o (342 mil vitimas).

No nosso pais, e a semelhanga do que acontece na Europa e em todo o Mundo, a incidéncia do cancro
estd também a aumentar, sendo diagnosticados anualmente cerca de 40 a 45 mil novos casos (Pimentel,
2006). Em Portugal, e do mesmo modo que nos restantes paises da Unido Europeia (UE), o risco de uma
pessoa desenvolver um cancro durante a vida é de cerca de 50% e deste ser a causa de morte é de

aproximadamente 25% (Pimentel, 2006).

No ano de 2008, a IARC-WHO (Ferlay, et al., 2010) estima que tenham surgido cerca de 43 mil novos
casos de cancro em Portugal, 24 mil entre os homens e 19 mil entre as mulheres. Estima-se que o risco de
desenvolver a doenga antes dos 75 anos se situe nos 22.3%, sendo que para os homens este risco é de
26.8% e para as mulheres de 18.4% (Ferlay, et al., 2010). Ainda segundo as estimativas da IARC-WHO
(Ferlay, et al., 2010), o tipo de cancro mais diagnosticado em Portugal em 2008 foi 0 cancro colo-rectal, com
uma incidéncia de cerca de 7 mil novos casos, seguindo-se o cancro da mama (5333 novos casos) e o0 da
prostata (5140 novos casos). Nos homens, o cancro da préstata foi o mais frequente (5 mil novos casos), ao

qual se seguiu o cancro colo-rectal (4 mil) e o cancro do pulméo (cerca de 2600). Entre as mulheres, 5 mil
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novos casos de cancro da mama foram diagnosticados em 2008, 3 mil mulheres receberam o diagndstico de

cancro colo-rectal e mil de cancro do estdmago (Ferlay, et al., 2010).

A respeito da mortalidade por cancro, de acordo com o Plano Nacional de Prevencédo e Controlo das
Doengas Oncoldgicas 2007/2010 (Coordenagdo Nacional para as Doengas Oncoldgicas, 2007), no ano de
2000 foram registados 1.122.000 dbitos por cancro em 25 estados membros da UE, estimando-se que este

nimero possa chegar aos 1.249.000 6bitos em 2015, significando um aumento de 11%.

Em Portugal, entre os triénios de 1993-1995 e 2003-2005, o nimero de débitos por cancro mostrou ainda
tendéncia de crescimento, com um aumento de 15.8% e com um registo de 22.682 ébitos em 2005. No
entanto, no espacgo de cinco anos, de 2003 a 2007, conseguiu-se reduzir a mortalidade por cancro no nosso
pais em 5% (Coordenacao Nacional para as Doengas Oncoldgicas, 2007). Tal como acontece na Europa e
em todo o Mundo, também em Portugal a doenga oncoldgica é uma das principais causas de mortalidade e
morbilidade, tendo sido registada, em 2001, uma taxa de mortalidade de 213,2 por 100000 habitantes (Barros
& Lunet, 2006). Mais recentemente, no ano de 2008, a IARC-WHO (Ferlay, et al., 2010) estima que cerca de
24300 pessoas em Portugal tenham sido vitimas de cancro, 14658 do sexo masculino e 9644 do sexo
feminino. Perto de 4 mil foram vitimas de cancro colo-rectal, 3 mil de cancro do pulmao e 2400 de cancro do
estémago (Ferlay, et al., 2010). Em 2008, o tipo de cancro que vitimou mais homens no nosso pais foi 0 do
pulméo (2600 vitimas), seguido do cancro colo-rectal (2100) e do cancro da préstata (2000). Entre as
mulheres portuguesas, o cancro colo-rectal foi 0 responsavel pelo maior nimero de mortes (1579 mortes),
seguindo-se o cancro da mama (1537 mortes) e o cancro do estdmago, que vitimou 924 mulheres (Ferlay, et
al., 2010).

2. CANCRO: ASPECTOS MEDICOS

2.1. 0 que é o cancro?

O termo cancro, embora habitualmente usado no singular, ndo se refere a uma Unica doenca (Bishop,
1994; Sheridan & Radmacher, 1992; WHO, 2002). Este representa mais de 200 doencas diferentes, as quais,
embora partilhem caracteristicas biolégicas comuns, divergem na rapidez com que progridem, na sua
localizag&o e progndstico (Veach, Nicholas, & Barton, 2002; WHO, 2002). Comum a todas as formas de
cancro é a falha dos mecanismos que regulam o normal crescimento das células, sua proliferagdo e morte
celular (WHO, 2002), pelo que todo este grupo de doengas se caracteriza pelo crescimento descontrolado e

alastramento anormal de células (Bishop, 1994; Veach, et al., 2002).
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As células cancerigenas dividem-se mais rapidamente do que é habitual e perdem a capacidade para
parar de se reproduzirem, continuando a multiplicar-se desordenadamente (Nezu, et al., 2003; Sheridan &
Radmacher, 1992). O cancro pode, portanto, ser descrito como um defeito que permite as células continuar a
multiplicarem-se de uma forma descontrolada (Sheridan & Radmacher, 1992), resultando este processo de
malignidade na acumulacao de células cancerigenas que acabam por formar uma massa de tecido que se
designa de tumor ou neoplasia maligna (Nezu, et al., 2003; Sheridan & Radmacher, 1992). Se a proliferacéo
de células e o crescimento do tumor néo for travado, este pode comegar a expandir-se e a invadir e destruir
tecidos envolventes, bem como alastrar a outras partes do corpo, formando novos tumores (Nezu, et al.,
2003; Veach, et al., 2002; WHO, 2002). Como consequéncia, 0s érgéos e sistemas orgénicos afectados

deixam de realizar adequadamente a sua fungéo, podendo conduzir a morte da pessoa (Nezu, et al., 2003).

Um tumor maligno é entdo uma massa de tecido constituida por células cancerigenas, as quais tém
tendéncia para se reproduzirem rapidamente. Habitualmente, estes tumores crescem para além da sua
localizagdo original, invadindo tecido normal vizinho ou outros érgdos (Sheridan & Radmacher, 1992). A
medida que se véo desenvolvendo, as células cancerigenas que os formam podem separar-se e entrar na
corrente sanguinea ou sistema linfatico, implantando-se noutras partes do corpo onde acabam por crescer e
por formar novos tumores malignos. Este processo é designado de metastizagao (Sheridan & Radmacher,
1992). No entanto, nem todos os tumores sao cancerigenos ou malignos. Os tumores benignos, constituidos
por células relativamente tipicas dos tecidos a partir dos quais tiveram origem, estdo normalmente confinados
a area na qual comegaram a crescer, desenvolvem-se relativamente devagar e ndo se alastram a outras
partes do corpo (Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992). Habitualmente s&o inofensivos e raramente

recidivam apés serem removidos (Sheridan & Radmacher, 1992).

2.2. Estadiamento

O estadiamento da doenca é o que mais directamente indica a sua severidade e constitui a base mais
usada pelos clinicos para formarem os seus juizos relativos ao prognostico (Veach, et al., 2002). O
estadiamento do cancro consiste num sistema usado para classificar os doentes em categorias amplas, com
base nas caracteristicas do seu tumor maligno e no nivel de alastramento das células cancerigenas, desde a
sua localizacdo de origem ou primaria a outras partes do corpo (Kim, 2004; Nezu, et al., 2003; WHO, 2008).
Este sistema permite definir a extens&o ou gravidade de um determinado tipo de cancro, bem como formar
uma ideia acerca do progndstico global para o doente e decidir quais as opgdes terapéuticas mais
adequadas (Kim, 2004; Nezu, et al., 2003). Contudo, embora de grande utilidade para os médicos, o
estadiamento da doenga ndo é necessariamente definitivo, na medida em que, dentro do mesmo estadio,

podera existir uma grande variagéo na extenséo do cancro, prognéstico e protocolo terapéutico a seguir (Kim,
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2004). Adicionalmente, o estadiamento pode ser definido quer clinicamente (através de exame fisico e
estudos radiolégicos), quer patologicamente (através de ressecgao cirdrgica ou biopsia), pelo que o estadio

em que se encontra o tumor pode ser diferente antes e apds a realiza¢édo de biopsia (Kim, 2004).

A maioria dos cancros s&o estadiados usando o sistema de classificacdo desenvolvido pela American
Joint Committe on Cancer (AJC), o qual considera trés variaveis essenciais: T (Tumor); N (Nodulos) e M
(Metastases) — Sistema TNM (Kim, 2004; Nezu, et al., 2003). A variavel T diz respeito ao tamanho do tumor
priméario € ao grau de invasao de tecidos ou estruturas adjacentes. O N refere-se ao numero e localizagéo
dos ganglios linfaticos que se encontram afectados pelo tumor primario. A variavel M diz respeito & presenga
ou auséncia de alastramento do tumor a outras partes do corpo e a outros drgéos (presenga ou auséncia de
metastizag&o) e o grau dessa metastizagdo (Kim, 2004; Nezu, et al., 2003). Usando estas trés variaveis, os
doentes s&o posteriormente classificados num estadio global, o qual permite determinar a extenséo da
progressdo do cancro e da sua metastizagdo (Kim, 2004; Nezu, et al., 2003). Os doentes podem ser
agrupados em 4 estadios (estadio I, II, Ill ou IV), correspondendo os estadios | e Il a um tumor que se
encontra numa fase precoce e os estadios lll e IV a doenga avangada (Kim, 2004; WHO, 2008). Dependendo
do tipo de cancro, os estadios mencionados poderdo ainda ser subdivididos (e.g.;, llA, 1IB) (Nezu, et al.,
2003).

Um cancro que se encontre num estadio precoce é, habitualmente, de pequena dimenséo e esta
limitado a uma localizag&o primaria (cancro localizado). J& um cancro num estadio avangado €, normalmente,
de grande dimensao, com metastizacdo para os ganglios linfaticos, outros érgéos ou outras estruturas
corporais, apresentando, por isso, pior prognéstico (Burton & Watson, 1998; Nezu, et al., 2003). Com efeito, o
estadio da doenga no diagnostico é, geralmente, o factor mais importante a ter em conta para determinar a
sobrevida do doente oncolégico (WHO, 2008).

3. SARCOMAS OSSEOS E DOS TECIDOS MOLES

3.1. Caracterizacao clinica

Os sarcomas, também conhecidos por cancro do 0sso e tecidos moles, sdo tumores malignos primitivos
raros e heterogéneos que se originam primariamente a partir de elementos da camada mesodérmica
embrionaria (Shmookler, Bickels, Jelinek, Sugarbaker, & Malawer, 2001). Desenvolvem-se no 0sso e/ou nos
tecidos moles conjuntivos (musculos, cartilagens, ligamentos, tenddes, bainhas nervosas, vasos sanguineos,
tecidos sinoviais, tecido fibroso, tecido adiposo, entre outros), podendo surgir em qualquer parte do corpo,

mas na sua grande maioria (cerca de 55%) com localizag&o nos membros (Dean & Whitwell, 2009).
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Se os sarcomas, de um modo geral, podem ser divididos em dois tipos (0sso vs. tecidos moles),
histologicamente ainda podem ser classificados de acordo com o seu grau de malignidade: baixo (G1),
intermédio (G2) ou alto grau de malignidade (G3), no caso dos sarcomas de tecidos moles; baixo (G1) ou alto
grau de malignidade (G2), no caso dos sarcomas 6sseos (Casanova et al., 1995; Dorfman et al., 2002;
Fletcher, Rydholm, Singer, Sundaram, & Coindre, 2002). Esta classificagdo em grau de malignidade baseia-
se na morfologia do tumor, extensdo do pleomorfismo, atipia, mitose (actividade mitotica) e necrose,
representando a sua agressividade biologica e relacionando-se com a probabilidade de metastizagao
(Shmookler, et al., 2001). Trata-se, portanto, de uma tentativa de predizer o comportamento biolégico do
tumor maligno, com base nas suas caracteristicas histolégicas (Dorfman, et al., 2002), sendo que quanto
maior o grau de malignidade, maior é a agressividade do tumor e a probabilidade de surgirem metéstases a
distancia (Fletcher, et al., 2002).

Este tipo de neoplasias malignas sdo categorizadas como tendo origem ou no 0sso (sarcomas 4sseos)
ou nos tecidos moles (sarcomas de tecidos moles), podendo encontrar-se em ambas as categorias uma

grande variedade de subtipos histologicos (Dean & Whitwell, 2009).

Os sarcomas de tecidos moles sdo classificados de acordo com o tecido adulto a partir do qual se
desenvolvem, sendo os mais frequentes o Histiocitoma Fibroso Maligno, o Liposarcoma, o Leiomiosarcoma,
0 Sarcoma Sinovial e os tumores malignos das bainhas nervosas periféricas (Fletcher, et al., 2002;
Shmookler, et al., 2001). Estes podem ocorrer em qualquer localizagdo, mas cerca de 50% encontram-se nas
extremidades, 25% séo sarcomas gastro-intestinais, 15-20% surgem no retroperitoneu e 9% na cabega e
pescoco, verificando-se também uma ligeira predominéncia do seu desenvolvimento no género masculino
(Demetri et al., 2007; Fletcher, et al., 2002). Cerca de um décimo dos doentes diagnosticados com sarcomas
de tecidos moles apresentam metastases detectaveis (habitualmente nos pulmdes) no momento do
diagndstico do tumor primario e, de um modo geral, pelo menos 1/3 dos doentes acabam por morrer em
consequéncia deste tipo de tumor, a maioria dos quais em resultado de metastases pulmonares (Fletcher, et
al., 2002). Aproximadamente 3/4 dos tumores de tecidos moles sdo altamente malignos, ou seja,

classificados com grau de malignidade histoldgica de 2 ou 3 (Gustafson, 1994).

Os sarcomas dsseos classificam-se também tendo em conta o tipo de matriz de produgéo: sarcomas de
producdo ostedide, classificados como osteosarcomas e sarcomas de produgdo condréide, classificados
como condrosarcomas (Shmookler, et al., 2001). Os tipos de sarcomas 6sseos mais comuns s&o 0
Osteosarcoma, Condrosarcoma e Sarcoma de Ewing (Shmookler, et al., 2001). Os tumores malignos do 0sso
sdo mais frequentes durante a segunda década de vida e em individuos com mais de 60 anos, sendo que o

risco de desenvolver estas neoplasias nestas duas faixas etéarias € muito aproximado (Dorfman, et al., 2002).
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Embora as neoplasias malignas que surgem no 0sso e tecidos moles representem um grupo
heterogéneo de tumores, apresentam padrdes similares e caracteristicos de comportamento bioldgico em
virtude da sua comum origem mesenquimal e ambiente anatdémico. Por sua vez, estes padrdes Unicos
formam a base do sistema de estadiamento e das estratégias de tratamento actuais (Shmookler, et al.,
2001).

3.2. Estadiamento

Conforme referido anteriormente, o estadiamento fornece informagao acerca da extenséo do tumor e
severidade da doenga, com base em parametros clinicos e histologicos, permitindo estimar o prognéstico
para um doente (Dorfman, et al., 2002; Fletcher, et al., 2002; Veach, et al., 2002). Também no caso dos
sarcomas 0sseos e dos tecidos moles é possivel usar este processo de classificagdo do tumor maligno, o
qual tem em conta o seu nivel de diferenciagéo e o seu alastramento local e & distancia, com o intuito de

planificar o tratamento e estimar o progndstico (Dorfman, et al., 2002; Shmookler, et al., 2001).

O sistema de estadiamento universal TNM, desenvolvido pela AJC (Kim, 2004; Nezu, et al., 2003) e
usado para a maioria dos carcinomas, néo é habitualmente aplicado a classificagcdo dos sarcomas, uma vez

que estes raramente metastizam para os ganglios linfaticos (Dorfman, et al., 2002).

No caso dos tumores dsseos, 0 sistema de estadiamento desenvolvido por Enneking, Spanier e
Goodman (1980, 2003) para os sarcomas, com base nas suas caracteristicas histolégicas, clinicas e
radiolégicas, & aquele actualmente mais aceite e usado (Casanova, et al., 1995; Dorfman, et al., 2002;
Shmookler, et al., 2001). Este sistema, também conhecido por GTM, incorpora trés factores essenciais, 0s
quais se relacionam quer com o prognéstico quer com o planeamento do procedimento cirlrgico: grau
histologico de malignidade ou graduagéo cirlrgica (G), localizagao anatémica (T) e presenga ou auséncia de
metastases (M) (Casanova, et al., 1995; Dorfman, et al., 2002; Enneking, et al., 2003; Shmookler, et al.,
2001). Partindo destas caracteristicas, os sarcomas ésseos sao classificados em diferentes estadios, os
quais se designam pelos numeros romanos |, Il e lll. Por sua vez, estes estadios podem ainda subdividir-se
dependendo da localizagdo anatémica do tumor: A (intracompartimental) e B (extracompartimental)
(Casanova, et al., 1995). Deste modo, o sistema de estadiamento de Enneking, Spanier e Goodman (1980,
2003) incorpora os estadios IA, IB, lIA, lIB e lll.

Para os sarcomas de tecidos moles, o sistema proposto por Enneking, Spanier e Goodman (1980,
2003), embora também aplicavel a este tipo de tumores, ndo é habitualmente usado (Casanova, et al., 1995;
Shmookler, et al., 2001). Para este facto contribuem algumas falhas que tém sido apontadas a este sistema,

quando aplicado aos tumores de tecidos moles, nomeadamente o néo ter em conta o tipo, tamanho e
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profundidade da neoplasia (Casanova, et al., 1995). A AJC desenvolveu um sistema especifico para o
estadiamento dos sarcomas de tecidos moles, o qual tem também subjacente informagéo histoldgica e
clinica, tem presente os pardmetros mencionados e baseia-se no sistema TNM, sendo o mais
frequentemente usado (Casanova, et al., 1995; Shmookler, et al., 2001). Este sistema tem em conta o
tamanho e extensdo/profundidade do tumor primitivo (T), o envolvimento dos ganglios linfaticos (N), a
presenga ou auséncia de metastases (M) e o tipo e grau do sarcoma (G) - sistema TNMG (Casanova, et al.,
1995; Fletcher, et al., 2002). A respeito do tipo e grau histolégico de malignidade do tumor, o sistema da AJC
incorpora 4 graus possiveis: G1 (baixo/bem diferenciado); G2 (moderado/moderadamente diferenciado); G3
(Alto/pouco diferenciado) e G4 (indiferenciado). Os estadios que incorporam o sistema de estadiamento
proposto pela AJC para os sarcomas de tecidos moles séo portanto o Estadio /A, IB, lIA, IIB, IIC, Ill e IV
(Casanova, et al., 1995; Fletcher, et al., 2002; Shmookler, et al., 2001).

3.3. Tratamento

O tratamento para o cancro engloba uma série de intervengdes, incluindo a cirurgia, radioterapia,
quimioterapia, imunoterapia e terapia hormonal, que tém por objectivo curar a doenga ou prolongar a vida do

paciente, procurando simultaneamente a melhoria da sua qualidade de vida (WHO, 2008).

De um modo geral, os tratamentos estandardizados para a doenga oncoldgica assumem uma de trés
formas: cirurgia para remover o tumor e tecidos afectados, radiagao para impedir a diviséo e crescimento das
células cancerigenas e quimioterapia para destruir essas células ou impedir a sua reproducdo (Bishop,
1994). Dependendo do tipo de cancro, um destes tratamentos podera ser usado como o tratamento primario,
ou seja, como a principal intervengdo a ser implementada (Nezu, et al., 2003). Contudo, habitualmente,
diferentes combinagbes destas intervencdes sdo usadas para possibilitar um tratamento mais eficaz,

comparativamente a implementagdo de qualquer uma delas isoladamente (Bishop, 1994).

No caso especifico dos sarcomas 0sseos e dos tecidos moles, inicialmente, o seu tratamento recorria
sobretudo a métodos cirurgicos, passando estes frequentemente pela amputagdo e desarticulagdo no caso
dos tumores com localizagdo nos membros (Casanova, et al., 1995). Posteriormente, nos anos 70, assiste-se
a introducdo da quimioterapia, iniciando-se uma nova era no tratamento deste tipo de cancro, principalmente
no que se refere ao controlo sistémico da doenca e a diminuicdo da probabilidade de ocorréncia de

metastizag@o pulmonar (Casanova, et al., 1995; Jaffe, 1972).

A quimioterapia comecou por ser utilizada apds a realizagdo de cirurgia — quimioterapia adjuvante -

sendo que, posteriormente e acompanhando a introdugdo de novas técnicas cirlrgicas, iniciou-se a
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quimioterapia neo-adjuvante ou primaria (pré-cirirgica), o que permitiu chegar a taxas de sobrevida de 5

anos a rondar os 75% e de 10 e 15 anos a rondar os 60% (Casanova, et al., 1995).

O progresso nos métodos cirurgicos registou-se sobretudo ao nivel das técnicas de salvagdo dos
membros, para 0s sarcomas com localizagdo nas extremidades, permitindo diminuir a frequéncia da cirurgia
de amputagao/desarticulacdo. Esta cirurgia de salvacdo dos membros, cada vez mais usada, tem indicagdes
precisas e, tal como demonstrado por varios estudos, a op¢éo por esta técnica ndo parece afectar o controlo
do tumor (Casanova, et al., 1995). A cirurgia continua a ser a modalidade terapéutica principal no tratamento

dos sarcomas (Fletcher, et al., 2002).

A radioterapia € uma outra modalidade terapéutica complementar usada em doentes diagnosticados
com sarcomas. A sua utilizagdo veio permitir a cirurgia em alguns tumores inoperaveis ou em casos de
resseccgdes cirlrgicas dificeis, quando aplicada pré-operatoriamente, assim como um melhor controlo das
recidivas locais, quando em regime pés-operatdrio (Casanova, et al., 1995). No caso dos sarcomas dsseos, a

radioterapia geralmente nao faz parte dos esquemas terapéuticos (Casanova, et al., 1995).

O plano de tratamento definido e delineado para determinado doente tem por base o diagnéstico
histologico, o grau histolégico de malignidade e o estadiamento do tumor, sendo que, a partir destas
caracteristicas, uma equipa multidisciplinar de cirurgides, radiologistas e oncologistas estabelece o protocolo
terapéutico mais indicado (Fletcher, et al., 2002). De uma forma geral, para os sarcomas de baixo grau de
malignidade, o tratamento cirlrgico exclusivo é aquele que esta recomendado. Contudo, nos tumores de
tecidos moles de baixo grau de malignidade recidivados, ou na impossibilidade de se obterem margens
cirlrgicas adequadas aquando do acto cirlrgico, a radioterapia esta também indicada (Casanova, et al.,
1995). No caso dos sarcomas de grau intermédio ou alto grau de malignidade, para além da cirurgia, fazem
também parte do protocolo terapéutico os tratamentos complementares de quimioterapia e/ou radioterapia
neo-adjuvante e adjuvante. O objectivo deste protocolo terapéutico &, ndo sé alcangar um bom controlo local
da doenca, mas também reduzir o risco de desenvolvimento de metastases sistémicas (Casanova, et al.,
1995; Fletcher, et al., 2002).

Contudo, importa ressalvar que, no tratamento dos sarcomas 6sseos e dos tecidos moles, néo existe
um protocolo terapéutico que seja consensual a nivel internacional, ao contrario do que acontece, por
exemplo, para o cancro da mama e linfoma de Hodgkin (Casanova, et al., 1995). Este facto pode ficar a
dever-se a raridade deste tipo especifico de cancro e a enorme variedade de subtipos histologicos de
sarcomas, o que dificulta a inclusao destes doentes em ensaios clinicos, bem como a constatagdo de que a
quimiosensibilidade ¢ diferente entre os varios subtipos e de que mesmo tumores histologicamente idénticos

tém comportamento bioldgico muito diferente. Com efeito, os centros especializados no tratamento dos
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tumores 6sseos e dos tecidos moles baseiam-se na sua prépria experiéncia, alterando pontualmente os

protocolos face a novos dados de investigagao, drogas e tecnologias (Casanova, et al., 1995).

No nosso pais, e atendendo a experiéncia da Unidade de Referéncia Nacional no tratamento dos
sarcomas 6sseos e dos tecidos moles — Unidade de Tumores do Aparelho Locomotor do Servico de
Ortopedia B dos Hospitais da Universidade de Coimbra — os protocolos terapéuticos utilizados seguem de
perto aqueles que s&o implementados noutros centros internacionais e que incluem as modalidades de
tratamento atras mencionadas (cirurgia, quimioterapia efou radioterapia complementares neo-adjuvantes e
adjuvantes). Para os sarcomas de alto grau de malignidade, os protocolos terapéuticos podem ter uma
duracao até cerca de 9 meses, envolvendo 2 fases de quimioterapia (pré e pds-cirirgica) com varios ciclos
de tratamento a cada 3 semanas (1 semana de tratamentos seguida por 2 semanas de recuperagéo) e
requerendo longos periodos de internamento durante os quais os doentes sdo submetidos a uma

administragéo intensiva de farmacos (Casanova, et al., 1995).

Os novos métodos complementares de diagnéstico tecnologicamente avangados e as abordagens
terapéuticas multimodais, incluindo as técnicas cirurgicas e de radioterapia e, principalmente, a introdugéo da
quimioterapia, vieram contribuir para que, desde as Ultimas trés décadas, se tenha vindo a assistir a uma
melhoria da sobrevida para os doentes com sarcomas (Casanova, et al., 1995; Dorfman, et al., 2002;
Fletcher, et al., 2002; Shmookler, et al., 2001). Na verdade, o uso combinado da cirurgia e dos tratamentos
complementares de quimioterapia e radioterapia permite a cura para a maioria dos doentes com sarcomas
0sseos e dos tecidos moles, sendo que, actualmente, a taxa de sobrevida para estes doentes se situa entre
0s 75% e 80% aos 5 anos, dependendo do grau e extensdo da lesdo sarcomatosa (Casanova, et al., 1995;
Shmookler, et al., 2001).

De sequida apresenta-se uma descri¢do das modalidades terapéuticas que habitualmente séo usadas

em doentes de sarcomas 6sseos e dos tecidos moles: cirurgia, radioterapia e quimioterapia.

Cirurgia

A cirurgia € a modalidade mais comum de tratamento oncolégico, tendo por objectivo remover, tanto
quanto possivel, um tumor solido priméario, sem comprometer tecido saudavel adjacente (Bishop, 1994; Nezu,
etal., 2003). Contudo, de modo a garantir que todas as células cancerigenas séo removidas, habitualmente é
também extraido tecido saudavel em torno da localizagdo do tumor, procurando-se, dessa forma, que o

mesmo seja removido com margens de seguranga (Bishop, 1994).
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Normalmente, o tratamento cirurgico é usado quando o tumor se encontra confinado a um Unico 6rgéo,
procurando a sua remogdo antes que se tenha alastrado a outras partes do corpo (Burton & Watson, 1998).
E nestas condicdes, ou seja, quando o tumor & localizado e ainda ndo metastizou para outros érgaos ou
estruturas corporais, que a cirurgia € mais eficaz (Bishop, 1994). Também pode ser usada para a remogao de
ganglios linfaticos que se encontram afectados por células tumorais, bem como para remover metastases e

tumores recorrentes ou residuais (Nezu, et al., 2003).

Um problema associado a cirurgia reside no facto desta modalidade de tratamento poder resultar em
incapacidade ou desfiguramento fisico para o paciente (Bishop, 1994). Por exemplo, ela pode implicar a
amputag¢do de um membro, no caso de um sarcoma 0sseo ou dos tecidos moles, a mutilagdo de uma parte
do corpo, como € o caso da mastectomia para tratamento do cancro da mama, ou uma alteragéo nas fungoes

corporais, como acontece em pacientes com cancro célon-rectal submetidos a colostomia (Bishop, 1994).

Radioterapia

A radioterapia consiste na destruicdo das células tumorais usando radiagdo (Chon, 2004). A radiagao
ionizante utilizada nesta forma de tratamento danifica componentes vitais de tais células, como o DNA e
proteinas, impedindo o seu crescimento e divisdo e conduzindo a sua morte (Chon, 2004; Nezu, et al., 2003).
A radioterapia destrdi, essencialmente, as células caracterizadas por um crescimento e divisdo rapidas, como
€ 0 caso das células cancerigenas que tendem a crescer mais rapidamente do que as células normais e cuja
capacidade para reparar 0 DNA é limitada, ao contrario do que acontece com as células saudaveis do
organismo (Chon, 2004). Com efeito, as células tumorais s&o mais susceptiveis aos efeitos da radioterapia
do que as células normais, embora estas Ultimas também sejam invariavelmente afectadas pela radiacdo
ionizante, sobretudo nos casos em que apresentam também um crescimento rapido e se dividem
frequentemente (Bishop, 1994; Chon, 2004).

A radioterapia pode ser administrada de duas formas: externamente (a partir do exterior do corpo) ou
internamente (a partir do interior do corpo, por intermédio de implantes de radiagao), embora por vezes uma
combinagdo de ambas as formas possa ser usada, dependendo da situagdo clinica (Bishop, 1994; Chon,
2004). Habitualmente é usada para matar o tumor maligno antes que este tenha alastrado a outras partes do
corpo e para destruir eventuais células cancerigenas que possam existir em torno da localiza¢éo do tumor
primario (Burton & Watson, 1998). Trata-se de uma modalidade de tratamento que € mais eficaz nos tumores
localizados, mas que também pode ser usada em cancros metastizados para aliviar a dor e o desconforto

(Bishop, 1994; Burton & Watson, 1998). Embora possa ser administrada isoladamente, em alternativa a
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cirurgia ou quimioterapia, na maioria das vezes é usada em combinagao com estas formas de tratamento
(Bishop, 1994).

Apesar de permitir reduzir ou eliminar os tumores malignos, a radioterapia apresenta varios efeitos
secundérios que resultam da destruicdo de células normais/saudaveis (Bishop, 1994). Estes efeitos
secundarios dependem da localizagdo do tumor que foi exposta ao tratamento por radia¢do, podendo incluir
nauseas, vémitos, diarreia, dor, perda de cabelo, anemia e fadiga, apresentando-se esta ultima como o efeito
colateral mais frequente (Nezu, et al., 2003). No entanto, as células normais, ao contrario das cancerigenas,
tém a capacidade de auto-reparagdo apds terem sido danificadas pela radiagdo, pelo que estes efeitos
agudos (normalmente ocorrem nos primeiros seis meses de tratamento) tendem a desaparecer quando as
células sdo reparadas e voltam a adquirir a sua fungdo normal (Chon, 2004; Nezu, et al., 2003). J& os efeitos
a longo prazo (que habitualmente ocorrem apds os primeiros seis meses de tratamento) podem incluir
pneumonite pulmonar, fibroses (pulmonares ou na bexiga) e esterilidade, os quais ocorrem em resultado da

destruicdo permanente de células na area que recebeu a radiagao (Nezu, et al., 2003).

Quimioterapia

A quimioterapia € uma modalidade de tratamento sistémico para o cancro, na qual se usam agentes
quimicos para tratar ou controlar a doenga, através da destruigdo das células cancerigenas por intermédio da

danificagédo do seu funcionamento e reproducéo (Burton & Watson, 1998; Ho, 2004).

As drogas, ou agentes antineoplasicos usados na quimioterapia previnem o crescimento das células
tumorais ao interferirem com alguns processos que sao necessarios para a diviséo celular (Ho, 2004). Alguns
quimicos bloqueiam a replicagdo do DNA, quer danificando directamente 0 DNA quer interferindo com as
proteinas (enzimas) necessarias para a sua produgdo (Ho, 2004). Outros agentes impedem o crescimento
das células tumorais ao interferirem com a migragdo dos cromossomas, necessaria também para a divisao
de uma célula em duas (Ho, 2004). Habitualmente, na quimioterapia é usada uma combinagéo de agentes
quimicos com diferentes mecanismos de actuagao ao nivel das células e sua divisao, por forma a maximizar
a destruicdo das células cancerigenas e a minimizar os efeitos colaterais e o0 desenvolvimento de resisténcia
por parte do tumor, consistindo esta num mecanismo de sobrevivéncia das células cancerigenas para

evitarem a sua morte por intermédio da quimioterapia (Ho, 2004).

Alguns agentes quimicos, conhecidos por modificadores da resposta bioldgica, t€m também sido
usados para combater o cancro, funcionando como promotores da resposta do sistema imunoldgico dos
doentes (Bishop, 1994).
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A quimioterapia €, geralmente, administrada por via intravenosa, sendo os quimicos introduzidos na
corrente sanguinea numa tentativa de destruirem células cancerigenas disseminadas. Em algumas
circunstancias, a quimioterapia também pode ser administrada por via oral (Burton & Watson, 1998; Ho,
2004).

O tratamento oncolégico sob a forma de quimioterapia é usado no caso dos tumores hematoldgicos e
também nos tumores sélidos que metastizaram para outras partes do corpo (Nezu, et al., 2003). Na medida
em que se trata de um tratamento sistémico, a quimioterapia tem a vantagem de poder ser usada nos casos
em que o tumor ndo é localizado ou ja metastizou, ou quando ha a possibilidade de existirem células
cancerigenas a circular na corrente sanguinea ou ja implantadas noutros érgaos ou estruturas corporais,

mesmo que ndo sejam detectadas pelos exames médicos (Bishop, 1994).

Tal como se observa para a radioterapia, também a quimioterapia destr6i muitas células saudaveis, dai
resultando varios efeitos secundarios desagradaveis para o doente (Bishop, 1994; Nezu, et al., 2003). Estes
efeitos resultam, essencialmente, da morte de células normais que se dividem rapidamente, uma vez que
também estas vao ser alvo dos agentes quimicos (Ho, 2004; Nezu, et al., 2003). Alguns efeitos colaterais
derivam de uma supressdo da medula 6ssea, 0 que conduz a uma diminuicdo da contagem de glébulos
brancos no sangue (aumentando o risco de infecg¢do), de glébulos vermelhos (resultando em anemia, fadiga,
falta de ar, dor no peito e batimento cardiaco acelerado) e de plaquetas (aumentando o risco de sangramento
e hemorragia). Podem ainda surgir infertilidade, perda de cabelo (alopecia), nauseas, vémitos, diarreia, perda
de apetite, danificacdo de outros drgdos (e.g., rins) e feridas na boca (Bishop, 1994; Ho, 2004). Contudo,
importa referir que muitos destes efeitos secundarios associados a quimioterapia ndo sdo universais e que,
em virtude dos novos agentes quimicos que tém sido produzidos para combater o cancro, muitos deles
ocorrem com menor intensidade ou ndo chegam mesmo a surgir (Ho, 2004). Adicionalmente, existem hoje
medicamentos extremamente eficazes para atenuar ou eliminar estes efeitos, para além de que muitos deles

sao temporarios, acabando por desaparecer algum tempo apds o término da quimioterapia (Bishop, 1994).

3.4. Epidemiologia e factores de risco

Os sarcomas sdo uma neoplasia maligna rara que representa menos de 1% de todos os diagndsticos
de cancro (Fletcher, et al., 2002). Nos Estados Unidos, as estimativas da American Cancer Society apontam
para cerca de 13170 novos casos de sarcomas diagnosticados em 2010 e cerca de 5380 pessoas que foram

vitimas deste tipo de cancro no decorrer desse mesmo ano (Jemal, Siegel, Xu, & Ward, 2010).
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De todos os cancros que surgem em adultos, menos de 2% correspondem a tumores ésseos e dos
tecidos moles e, de todos os cancros pediatricos, este tipo de tumores representam menos de 15% (Dean &
Whitwell, 2009; Shmookler, et al., 2001). Aproximadamente 80% de todos os sarcomas desenvolvem-se a
partir dos tecidos moles, sendo que os restantes 20% iniciam-se primariamente no 0sso (Custodio, 2007).

Este tipo de neoplasias s&o particularmente comuns em adolescentes e jovens adultos (Custodio, 2007).

A incidéncia anual de sarcomas de tecidos moles é de cerca de 30 por 1 milhdo de habitantes, o que
representa menos de 1% de todos os tumores malignos (S. L. Parker, Tong, Bolden, & Wingo, 1996).
Apresentam-se como o tipo mais frequente de sarcomas, com um numero estimado de 10.520 novos casos
diagnosticados em 2010 nos Estados Unidos e cerca de 3920 mortes que resultaram desta neoplasia nesse
mesmo ano (Demetri, et al., 2007; Jemal, et al., 2010). Relativamente aos sarcomas 6sseos, um estudo de
larga escala realizado no &mbito do National Cancer Institute, concluiu que apenas 0.2% de todos os cancros
diagnosticados correspondiam a este tipo de tumores malignos. A taxa de incidéncia dos sarcomas 6sseos
parece corresponder a cerca de 1/10 daquela que se verifica para os sarcomas de tecidos moles (Dorfman &
Czerniak, 1995; Mack, 1995). Nos Estados Unidos, estima-se que no ano de 2010 tenham sido
diagnosticados cerca de 2650 novos casos de sarcomas 6sseos e que tenham sido vitimas desta neoplasia

maligna cerca de 1460 pessoas (Jemal, et al., 2010).

Em Portugal, as estatisticas disponiveis relativas as taxas de incidéncia dos sarcomas 6sseos € dos
tecidos moles ndo séo totalmente fidedignas, em virtude da inexisténcia de registos oncoldgicos completos
em todas as instituicbes hospitalares onde este tipo especifico de cancro é diagnosticado e tratado. As
estatisticas nacionais mais recentes referem-se ao ano de 2005 e sao fornecidas pelo Registo Oncoldgico
Nacional 2005 (Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil, 2009). Nesse ano, estima-se que tenham
sido diagnosticados no nosso pais cerca de 105 novos casos de tumores malignos dos 0ssos, articulagdes e
cartilagem articular (57 casos entre os homens e 48 casos nas mulheres) e aproximadamente 330 novos
casos de tumores malignos dos tecidos moles (168 entre os homens e 162 entre as mulheres). Na regido
centro, as estatisticas disponibilizadas pelo Registo Oncologico Regional referem-se ao ano de 2009 e
apontam para cerca de 27 novos casos de sarcomas dos 0ssos, articulagdes e cartilagem articular (15 casos
entre os homens e 12 entre as mulheres) e aproximadamente 85 novos casos de sarcomas de tecidos moles
(42 casos entre os homens e 43 entre as mulheres) diagnosticados nesse ano (Centro Regional de
Oncologia de Coimbra, 2010). Ndo sdo conhecidas estatisticas recentes, publicadas no nosso pais, relativas

a mortalidade por cancro do 0sso e tecidos moles.
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Como referido anteriormente, o progresso da medicina no diagnéstico e tratamento dos sarcomas
6sseos e dos tecidos moles permitiu a melhoria da sobrevida para os doentes que recebem este diagndstico,
situando-se actualmente esta taxa entre 75% e 80% aos 5 anos, dependendo do grau e extenséo da leséo
(Casanova, et al., 1995; Shmookler, et al., 2001). Para os sarcomas de tecidos moles tém sido indicadas
taxas de sobrevida de 5 anos entre 60% e 70% (Singer, Demetri, Baldini, & Flechtner, 2000) e, para os

sarcomas 0sseos, estas taxas ascendem aos 80% (Agresta, 2008).

Factores de Risco

A etiologia da maioria dos sarcomas 6sseos e dos tecidos moles ndo é conhecida (Shmookler, et al.,
2001).

No caso dos tumores malignos dos tecidos moles, e em casos raros, tém-se verificado que factores
genéticos e ambientais, radiaco, infecgdes virais e deficiéncia imunolégica parecem estar associados ao seu
desenvolvimento (Fletcher, et al., 2002). Outros relatos isolados indicam a ocorréncia de sarcomas de tecidos
moles em cicatrizes, em localizacbes de fracturas e junto a implantes cirtrgicos (Kirkpatrick et al., 2000).
Contudo, grande parte destas neoplasias parece surgir do novo, sem se conhecer um factor causal aparente
(Shmookler, et al., 2001).

Também a maioria dos sarcomas 6sseos parece surgir do novo, embora a radiagdo e estados
inflamatdrios crénicos sejam factores cuja associagcdo ao desenvolvimento de alguns destes tumores tem
sido reconhecida, se bem que raramente sejam a sua causa (Dorfman, et al., 2002). Adicionalmente, outros
factores tém levantado a suspeita de poderem estar relacionados com o desenvolvimento dos sarcomas
0sseos, por exemplo a exposigdo ao crémio, niquel, cobalto, aluminio, titanio, metil-metacrilato e polietileno,
embora esta associagdo ndo esteja inequivocamente confirmada (Dorfman, et al., 2002). Alguns relatos tém
indicado o surgimento de tumores malignos do 0sso associados a implantes metalicos e préteses das
articulacdes, mas apenas num nimero muito reduzido de casos (Keel, Jaffe, Petur, & Rosenberg, 2001), o

que nao permite estabelecer um papel causal conclusivo.

De um modo geral, os factores de risco que tém vindo a ser relatados para os tumores malignos do
0sso e tecidos moles incluem radioterapia prévia, exposigao a determinados quimicos (e.g.: cloreto de vinil;
arsénio), imunodeficiéncia, lesdes prévias (e.g.: cicatrizes; queimaduras), irritagéo de tecidos cronica (e.g.:
implantes corporais estranhos ao organismo; linfedema), neurofibromatose, doenca de Paget, enfartes
0sseos e sindromes cancerigenas genéticas, incluindo o retinoblastoma hereditario, sindrome de Li-Fraumeni

e sindrome de Gardner (Shmookler, et al., 2001).
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Atendendo ao aumento anual do numero de pessoas que ira passar pela experiéncia do cancro, a sua
evolugéo de uma doenga letal para uma doenga crénica ameagadora do bem-estar do individuo, aos seus
tratamentos agressivos, a incerteza que a caracteriza, as suas consequéncias negativas a nivel fisico,
emocional, social e espiritual, e ao nimero crescente de sobreviventes que tera de conviver com os efeitos a
longo prazo da propria doenga e seus tratamentos e com os desafios que se colocam na sua reintegracéo na
vida diéria, revela-se de extrema importancia a avaliagéo do ajustamento individual a este acontecimento de
vida negativo, em todas as fases da sua trajectéria. Esta avaliagdo assume especial pertinéncia em tipos de
cancro mais raros e, por isso, nao suficientemente investigados, como é o caso dos sarcomas dsseos e dos
tecidos moles, possibilitando conhecer o seu impacto em diferentes &reas da vida do individuo e em distintos
momentos da vivéncia da doenca. Permitir, ainda, compreender as diferengas individuais no ajustamento a
este acontecimento, bem como o delinear de intervengdes multidisciplinares com vista & promogdo da
qualidade de vida e ajustamento emocional, adaptadas a cada individuo e especificas de cada fase da

trajectdria da doenca.
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A partir da década de 80 do séc. XX assiste-se a uma consciencializagao crescente das necessidades
psicossociais dos doentes oncolégicos (Nezu, et al., 2003; K. C. Schou & Hewison, 1999), assim como a
emergéncia e aceitagdo do conceito de Qualidade de Vida (QdV) no dominio da oncologia como um
importante resultado quer da propria doenga quer do seu tratamento, uma medida auxiliar na tomada de
decises clinicas e um outcome relevante em estudos clinicos no @mbito do cancro (Montazeri, 2008). Para
este facto contribuiu o reconhecimento de que as consequéncias que resultam do cancro devem ser
entendidas numa vertente mais ampla, olhando para as limitagdes que a doenga podera impor nas diferentes
areas de vida do individuo, e nédo reduzidas somente aos seus efeitos biofiosiolégicos (Bowden & Fox-
Rushby, 2003; Fleck, 2008; Osoba, 1991; Ribeiro, 1994, 2002). Por conseguinte, as abordagens
contemporéneas de compreensao do cancro tém vindo a privilegiar modelos multideterminados de QdV, uma
vez que comegam agora a admitir os aspectos multidimensionais do impacto desta doenga na vida das
pessoas (Bottomley, 2002; Cella, 1998; Ferrell, et al., 1995).

A visdo multidimensional do impacto do cancro no individuo contribuiu também para que as pesquisas
iniciais em oncologia psicossocial, tendo por base uma abordagem teérica assente no modelo de stress-
coping, se tivessem focado na avaliagdo de problemas de ajustamento, morbilidade psicossocial e distress
psicologico que poderiam resultar da doenca e do seu tratamento (Zebrack, et al., 2007). Esta preocupagédo
com o “lado humano” dos doentes ¢ relativamente recente e tem resultado numa maior atengéo para com as
suas dificuldades psicossociais, numa prestacdo de cuidados de saide mais compreensiva e integradora e
na aceitacdo de uma abordagem psicossocial aplicada ao dominio da oncologia (Lehto-Jarnstedt, 2000;
Sheridan & Radmacher, 1992).

O interesse nas necessidades psicossociais dos doentes com cancro e a emergéncia da QdV em
oncologia tem resultado numa proliferagdo de estudos que procuram conhecer as implicagdes emocionais e
sociais da doenga e seus tratamentos, bem como compreender o seu impacto em diversas areas de vida.

Contudo, a maioria destes estudos tem sido realizada em doentes com tipos de cancro frequentemente
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diagnosticados, sendo que o ajustamento psicossocial de doentes com neoplasias malignas mais raras
continua a ndo ser suficientemente investigado (Segall, et al., 2010). E o caso de doentes diagnosticados
com sarcomas 0sseos e dos tecidos moles, um tipo de cancro que, conforme referido no Capitulo I,
representa menos de 1% de todos os diagndsticos de cancro (Fletcher, et al., 2002) e relativamente ao qual

sa0 poucos os estudos que tenham procurado avaliar o seu impacto psicossocial.

Muito do que se conhece acerca do ajustamento psicossocial ao cancro em geral é também valido e
aplicavel a doentes diagnosticados com sarcomas. De facto, os dados relativos ao ajustamento destes
doentes nao parecem diferir significativamente daqueles que séo encontrados em doentes com outros tipos
de cancro. Conforme referem Segal, DuHamel e Paul (2010), os aspectos e desafios psicossociais com 0s
quais se confrontam os doentes de sarcomas e as estratégias de coping que usam para lidar com esses
desafios ndo sdo assim tdo diferentes daqueles que se colocam a todos os doentes de cancro e das
estratégias por estes usadas. Existem determinados aspectos, no entanto, que sao Unicos e especificos para
doentes de sarcomas, 0s quais devem ser tomados em consideragdo. Estes aspectos serdo referidos no

segundo ponto deste capitulo.

Perante o0 exposto, no Capitulo Il comegamos por abordar o ajustamento psicossocial ao cancro em
geral, focando particularmente os dados relativos ao ajustamento emocional e a QdV, que poderdo
igualmente ser aplicados aos doentes de sarcomas. De seguida, no segundo ponto deste capitulo, centramo-
nos nos aspectos que sdo Unicos a um diagndstico de sarcoma e seus tratamentos e no que se sabe

especificamente acerca do ajustamento psicossocial a este tipo de cancro.

1. AJUSTAMENTO EMOCIONAL E QUALIDADE DE VIDA NA DOENGA ONCOLOGICA

O impacto psicossocial do cancro e seus tratamentos tem merecido especial destaque na literatura no
dominio da oncologia. De um modo geral, reconhece-se que o diagndstico e todo o processo da doenga séo
experienciados como um momento de grande sofrimento, ansiedade, tristeza e angustia (Weitzner &
McMillan, 1999), podendo os doentes vir a apresentar diversos compromissos no seu funcionamento fisico,
psicoldgico e social e vivenciar perdas e sintomas adversos que afectam as suas competéncias funcionais e

vocacionais, conduzindo a uma incerteza quanto ao futuro (Bergamasco & Angelo, 2001).

Alteracdes nas capacidades fisicas e mentais, alteragdes nos papéis pessoais e sociais e alteragdes na
aparéncia e imagem corporal sdo consequéncias negativas que podem resultar do diagnéstico de cancro
(Moorey & Greer, 2002). Com efeito, os sintomas da doenga e 0s seus tratamentos, para além de dolorosos,

debilitantes e de provocarem softimento, podem ser aversivos para os doentes de variadas formas. Estes
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podem causar dor, fraqueza, fadiga, letargia, dificuldades respiratérias, nauseas e vémitos, insonia, perda de
controlo das fungbes corporais, perda de apetite, perda répida de peso e de massa muscular, anemia,
dificuldades de mobilidade e dificuldades de concentragdo, comprometendo, por sua vez, o estilo de vida e
rotina diaria do doente (Moorey & Greer, 2002). As actividades sociais, de lazer e gratificantes poderao ter de
ser reduzidas ou mesmo abandonadas permanentemente, a capacidade para continuar a trabalhar podera
estar seriamente comprometida e dificuldades em lidar com alteragdes na imagem corporal, dificuldades
sexuais € isolamento social poderéo também emergir (Moorey & Greer, 2002). Todas as limitagGes fisicas e
comportamentais muitas vezes associadas aos sintomas do cancro e seus tratamentos podem ainda
requerer um ajustamento dos papéis familiares, quer por parte do doente, quer de outros membros da familia
(Moorey & Greer, 2002). Para além da ameaca a propria vida, o cancro ameaga, portanto, muitos outros
aspectos da vida dos individuos, sendo que as suas fungbes fisicas, bem-estar psicolégico e vida social

podem estar seriamente alteradas (Caro & Pichard, 2010).

Apesar dos avangos no tratamento do cancro e melhorias verificadas ao nivel do progndstico, ser
diagnosticado com uma doenga oncoldgica tem ainda um impacto traumatico, fazendo-se acompanhar,
habitualmente, por reacgbes de choque e descrenga, por sintomas mistos de disforia, irritabilidade,
ansiedade e depresséo, por perda de apetite e alteragdes do sono, por compromissos ao nivel da
concentragao, por dificuldades em desempenhar as actividades do dia-a-dia e por pensamentos intrusivos e
medos (Payne, s.d.). No entanto, é de salvaguardar que estas reac¢des sdo respostas normais as noticias do
diagndstico, embora, em alguns casos, a experiéncia da doenga oncoldgica possa resultar num consideravel
e permanente distress emocional (Bishop, 1994; Keir, Calhoun-Eagan, Swartz, Saleh, & Friedman, 2008;
Moorey & Greer, 2002). Como referem Bultz e Holland (2006), o diagnéstico e tratamento do cancro podem,
de facto, ter consequéncias emocionais significativas, quer para os doentes, quer para as suas familias, uma
vez que, muitas vezes, esta doenca ainda continua a ser vista como uma sentenga de morte inevitavel e

eminente e como sinénimo de dor e sofrimento (Brennan & Moynihan, 2004).

As consequéncias emocionais associadas a um diagndstico de cancro e seus tratamentos podem ficar
a dever-se, por isso, a incerteza, progressao e imprevisibilidade que caracterizam qualquer doenga cronica
ameagadora da vida (Doka, 1993), aos efeitos negativos dos sintomas e das terapéuticas usadas (Moorey &
Greer, 2002) e as varias ameacas que impdem ao individuo (Falvo, 1991). Nomeadamente, o confronto com
uma doenca crénica como o cancro, traduz-se numa ameaca a vida e/ou ao bem-estar fisico, a integridade e
conforto pessoal, a independéncia, privacidade, autonomia e controlo, ao autoconceito € desempenho dos
papéis habituais, aos objectivos de vida e planos futuros, as relagdes interpessoais com a familia e amigos e
ao bem-estar economico (Falvo, 1991). Para além de se depararem com estas ameagas, os doentes

oncoldgicos podem manifestar, ainda, varias preocupagdes e medos que ajudam também a compreender 0s
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problemas a nivel psicolégico e eventuais dificuldades no ajustamento emocional. Tais preocupacoes
relacionam-se n&o s6 com o lidar com a propria doenca e com os sintomas fisicos (e.g.: dor, fadiga) e
psicologicos (e.g.: medo, tristeza), mas também com preocupacfes sociais (e.g.: com a familia e o seu
futuro), espirituais (e.g.: procura de crengas religiosas ou espirituais reconfortantes) e existenciais (e.g.:
encontrar significado na vida e, eventualmente, na morte). Os medos frequentemente relatados incluem o
medo da morte e soffimento, medo de eventuais mutilagdes, desfiguramento fisico e efeitos colaterais dos
tratamentos, medo do desconhecido e de ser abandonado e medo da perda de controlo (Holland, s.d.;
Muszbek, s.d.). Estas preocupagdes e medos conduzem, habitualmente, a niveis elevados de distress

emocional.

O diagnostico e tratamento do cancro sdo acontecimentos traumaticos e experiéncias dificeis, tendo
associadas, normalmente, imagens e representa¢des negativas e ameagadoras. Com efeito, praticamente
todos os doentes manifestam algum grau de distress psicoldgico que pode incluir outras respostas para além
das mencionadas anteriormente, tais como sentimentos de vergonha e inutilidade (Bishop, 1994; Venancio,
2004), insénia, sentimentos de culpa, baixa auto-estima, sentimento de perda de controlo, sentimento
aumentado de vulnerabilidade pessoal, luto e pensamentos de suicidio (Holland, Greenberg, & Hughes,
2006; Nezu, et al., 2003; Querques & Stern, 2004; White, 2001). Este distress emocional revela-se mais
intenso imediatamente apds o diagnéstico e é também mais comum em momentos particulares da
experiéncia da doenca, nomeadamente durante os primeiros meses de tratamento, logo apds o seu término
ou quando é detectada uma recorréncia ou alastramento (metastizagdo) do cancro (Burton & Watson, 1998;
White, 2001). No entanto, importa realgar que, para a maioria dos doentes, o distress emocional tende a
diminuir de intensidade com o passar do tempo, a medida que estes se vao ajustando a vivéncia da doenca,
sendo as reacgles emocionais que o caracterizam transitdrias e ndo se traduzindo em problemas
psicologicos duradouros e relevantes do ponto de vista clinico. Tratam-se, portanto, de sintomas esperados
de distress emocional, habituais e que podem ser considerados como adaptativos e como fazendo parte de
um processo normal de ajustamento (Bishop, 1994; Fawzy & Fawzy, 1994; Holland, et al., 2006; Moorey &
Greer, 2002).

A maior parte dos doentes oncolégicos acaba, assim, por se ajustar relativamente bem a sua doenga,
sendo que, apenas numa minoria, as reacgdes emocionais iniciais tendem a evoluir para problemas
psicologicos clinicamente significativos, os quais, normalmente, ocorrem como parte de uma perturbacéo de
ajustamento, perturbagéo depressiva major ou perturbagéo de ansiedade (Bishop, 1994; Holland, et al., 2006;
Moorey & Greer, 2002; Spiegel & Classen, 2000). A este respeito, tém sido encontradas prevaléncias de
distress emocional significativo entre 20% e 40% (Holland & Alici, 2010), sendo actualmente consensual que

apenas cerca de 1/3 de todos os doentes oncoldgicos exibem problemas emocionais clinicamente relevantes
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associados com o diagnéstico e tratamento do cancro, e os quais requerem tratamento psicoldgico (Carlson
etal., 2004; White, 2001; Zabora, Brintzenhofeszoc, Curbow, Hooker, & Piantadosi, 2001).

Os disturbios de ajustamento com humor ansioso e/ou depressivo representam o maior grupo de
diagnésticos psiquiatricos que se encontram em doentes com cancro (Holland & Alici, 2010). Embora,
conforme j& mencionado, a maioria dos doentes desenvolva uma reac¢do normal ao stress do diagnéstico,
continuando com as suas vidas sem uma mudanca significativa no seu funcionamento global, outros
experienciam problemas de ajustamento significativos, caracterizados por um marcado distress emocional,
habitualmente ansiedade ou depressdo reactiva, bem como compromissos no funcionamento social ou
ocupacional (Holland & Alici, 2010; Massie & Shakin, 1993). Esta resposta maladaptativa resolve-se,
habitualmente, num periodo de 6 meses apds o término do acontecimento indutor de stress, podendo, no
entanto, tornar-se cronica e requerer tratamento farmacolégico e/ou acompanhamento psicolégico (Holland &
Alici, 2010; Payne, s.d.). Estima-se que cerca de 21% dos doentes oncolégicos desenvolvam disturbios de

ajustamento (Muszbek, s.d.).

A ansiedade e depressdo s&o as respostas emocionais mais frequentemente relatadas por doentes com
cancro (Odgen, 1999; Venancio, 2004). Relativamente a ansiedade, de um modo geral, cerca de 10-30% dos
doentes parecem manifestar sintomatologia ansiosa clinicamente significativa (Bultz & Holland, 2006; Holland
& Alici, 2010; Nezu, et al., 2003). Os disturbios de ansiedade normalmente encontrados no contexto da
doenga oncologica incluem a perturbagao aguda de stress, perturbagéo de stress pos-traumatico, ansiedade
generalizada, perturbacdo de panico, fobias especificas e disturbio de ansiedade secundario a uma condigéo
médica geral (Holland & Alici, 2010). A respeito da depresséo, esta apresenta-se como uma complicagao
psiquidtrica comum do cancro, sendo um importante factor de risco para o suicidio e ndo adesdo aos
tratamentos (DiMatteo, Lepper, & Croghan, 2000). Pode ocorrer em todas as fases da doenca, desde o
aparecimento dos primeiros sintomas até ao momento do diagnéstico, durante os tratamentos e cuidados
paliativos e mesmo ap6s a remissao ou cura (Holland & Alici, 2010). A prevaléncia de depressao clinica em
doentes oncolégicos situa-se, de um modo geral, entre os 20-25% (Bottomley, 1998; Bultz & Holland, 2006;
Nezu, et al., 2003), podendo determinados tipos de cancro e varios regimes de quimioterapia aumentar o
risco de desenvolver psicosintomatologia depressiva (Breitbart, Lederberg, Rueda-Lara, & Alici, 2009).
Também um estadio avangado da doenca e incapacidade fisica, a presenca de oufras condicdes médicas
cronicas, uma histéria pessoal ou familiar de depresséo, dor incontrolavel, pobre suporte social, isolamento
social, experiéncia recente de perda significativa e baixa auto-estima sao factores de risco para os disturbios
depressivos (Holland & Alici, 2010).
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Pelo que foi mencionado relativamente as consequéncias psicologicas do cancro, é de salientar, por um
lado, que o impacto emocional do seu diagnéstico e tratamento ndo deve ser sobrestimado, tendo em
consideragdo que a maioria dos doentes acaba por se ajustar relativamente bem & vivéncia da doenca
(Andrykowski, Carpenter, & Munn, 2003; Brown, Butow, Culjak, Coates, & Dunn, 2000). Por outro lado, esse
impacto também n&o devera ser minimizado, em virtude do numero consideravel de doentes que relata um
distress emocional clinicamente significativo (Bultz & Carlson, 2005; Bultz & Holland, 2006; Carlson & Bultz,
2003; Odgen, 1999). Bultz e Holland (2006) referem, a este respeito, que o distress emocional devera ser
considerado o sexto sinal vital em oncologia e encarado como um componente essencial nos cuidados a
prestar ao doente oncoldgico. Com efeito, a triagem, monitorizacdo e tratamento do distress emocional
devera ser préatica corrente em oncologia, em todas as fases da doenca, e devera ser parte integrante dos

cuidados oncolégicos de qualidade prestados ao doente (Bultz & Holland, 2006; Holland & Alici, 2010).

Um diagnéstico de cancro pode ter ainda diversas implicagdes sociais. Designadamente, pode surgir
isolamento, dificuldades conjugais e sexuais, défices na interacgao social, restricdes na participagdo em
actividades sociais, de lazer e gratificantes e estigmatizagao social (Moorey & Greer, 2002; Osoba, 1991;
Patréo & Leal, 2004; Pimentel, 2006; Revenson, Wollman, & Felton, 1983). Dificuldades ao nivel das relacdes
interpessoais, afastamento dos outros e falta de comunicagéo aberta com a familia podem ser relatadas por
alguns doentes oncoldgicos e motivadas pelo préprio ou, por outro lado, pelos seus familiares e amigos
(Bishop, 1994; Pereira & Lopes, 2005; Revenson, et al., 1983). Estes Ultimos podem também ser afectados
pelo diagnostico e por toda a experiéncia da doenga, desenvolvendo sentimentos negativos que podem
contribuir para um deteriorar da qualidade das relagdes pessoais que estabelecem com o doente e conduzir
ao seu evitamento. Deste modo, a sua capacidade para fornecer um suporte social adequado e necessario
fica seriamente comprometida e limitada (Bishop, 1994; Weisman & Worden, 1976). A pior qualidade das
relacdes pessoais com o doente, as restricdes nas actividades sociais, um pobre e inadequado suporte social
e o evitamento motivado pelo proprio doente ou por familiares e amigos, podem resultar num aumento do
distress emocional e conduzir a sentimentos de isolamento e rejei¢do, assim como a baixa auto-estima,
comprometendo a QdV (Dunkel-Schetter, 1984; Pereira & Lopes, 2005). Importa referir, no entanto, que
existem algumas evidéncias que indicam que os doentes oncoldgicos podem apresentar mais experiéncias
de suporte social positivo e menos ocasides de suporte negativo comparativamente a individuos da
populagéo geral, o que se pode reflectir, igualmente, numa melhor qualidade das suas relagbes pessoais
(Bishop, 1994).
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A associacao do cancro a uma QdV diminuida resulta, portanto, das consequéncias fisicas, psicolégicas
e sociais do diagnéstico, da propria doenga e dos seus tratamentos, descritas ao longo deste primeiro ponto,

assim como da sua interac¢éo, conforme representado na Figura 1 (Caro & Pichard, 2010; McQuellon, et al.,
2003; Michael & Tannock, 1998; Tan, et al., 2002).

Cancro e seus Tratamentos
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Figura 1: Consequéncias do cancro e seus tratamentos nas dimensodes da QdV

(Adaptado de Caro & Pichard, 2010)

O impacto do cancro nos dominios da QdV tem sido demonstrado por diversos estudos em amostras de
doentes com distintos diagnosticos, tratamentos e em diferentes fases da sua trajectoria (Kreitler, Peleg, &
Ehrenfeld, 2007). Por exemplo, comparativamente a individuos saudaveis da populagéo geral ou a doentes
com outras condigdes crénicas de saude, tem sido encontrado um pior funcionamento fisico, psicologico, de
papéis e social, assim como uma QdV global diminuida, em doentes oncoldgicos. Restrigdes de mobilidade e
um intenso experienciar de sintomas fisicos também tém sido relatados (e.g.: Alawadi & Ohaeri, 2009;

Arving, Glimelius, & Brandberg, 2008; Iconomou et al., 2008; Kilian, Matschinger, & Angermeyer, 2001;
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Malone, Harris, & Luscombe, 1994; Montazeri, 2008; Northouse et al., 2002; I. Schou, Ekeberg, Sandvik,
Hjermstad, & Ruland, 2005; Wedding et al., 2008; Weidner et al., 2006).

Embora o cancro, de um modo geral, tenha um forte impacto nas dimensdes fisica, psicolégica e social
de um doente, e apesar de a QdV ser uma das areas mais afectadas pelo seu diagnéstico e tratamento,
conforme reflecte a Figura 1 (Caro & Pichard, 2010; Michael & Tannock, 1998; Tan, et al., 2002), importa
salientar que este impacto pode ser influenciado por diversos factores, desde factores demograficos a
clinicos e psicossociais, pelo que a QdV pode variar consideravelmente de doente para doente (Price, 2004).
Deste modo, é importante atender a diversidade de respostas no ajustamento & doenca, na medida em que,
para alguns doentes, o impacto do cancro e seus tratamentos pode néo se revelar tdo significativo. Este facto
¢ tanto mais relevante se considerarmos que tem vindo a ser referido por alguns autores que a experiéncia
negativa de QdV tem sido excessivamente enfatizada (Bowling, 1997; Meyerowitz, 1993), assim como tém
sido sobrestimadas as consequéncias negativas em alguns dos seus dominios, por exemplo no dominio
psicolégico (Andrykowski, et al., 2003; Brown, et al., 2000; White, 2001).

1.1. Ajustamento emocional e qualidade de vida em diferentes fases da trajectoria da doenga

A vivéncia do cancro, enquanto doenga crénica ameagadora da vida, pode ser entendida como um
processo longo e dindmico que envolve diferentes fases psicossociais, cada uma com as suas dificuldades,
respostas emocionais e tarefas desenvolvimentais Unicas (Doka, 1993; Weisman, 1979). Em cada fase o
doente é confrontado com desafios fisicos (e.g.. alteragbes fisicas resultantes da doenga e seus
tratamentos), psicoldgicos (e.g.: manter um equilibrio emocional perante a doenga), sociais (€.g.: renegociar
0s papéis sociais e as relagdes, alterados pela doenga) e espirituais (e.g.. encontrar significado na
experiéncia da doenca), sendo que o sucesso em lidar com os mesmos ird determinar o seu ajustamento a
doenga (De Ridder, Geenen, Kuijer, & Middendorp, 2008; Doka, 1993).

Fawzy e Fawzy (1994) identificaram 5 fases na frajectoria do cancro, nas quais podem ser encontradas
respostas normais/adaptativas, assim como respostas maladaptativas. Na fase de diagndstico, o choque e a
descrenca sdo as respostas iniciais mais comuns. A negagdo ou minimizagdo imediata dos factos sdo
também habituais, podendo funcionar como um mecanismo protector contra noticias dolorosas e uma intensa
ansiedade. Outras respostas normais nesta fase incluem tristeza, luto, furia, sintomas de ansiedade e
depressdo, desanimo/desesperanca, culpa, insonia, irritabilidade, preocupagdes e medo do diagndstico em
si, bem como se podem observar sentimentos persecutérios (Porqué a mim?”) e dificuldades de
concentragdo. Habitualmente, ocorre uma aceitagdo gradual da realidade. Respostas maladaptativas na fase

de diagndstico podem incluir uma excessiva e prolongada negagéo, desespero, ansiedade e depresséo
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clinicas, fatalismo e procura de tratamentos alternativos. Estas respostas maladaptativas s&o particularmente
significativas se resultam num atraso ou mesmo recusa de tratamentos. Durante a fase de tratamento,
podem surgir sintomatologia ansiosa e depressiva, luto pela perda de partes do corpo, medo, sentimento de
perda de controlo, des&nimo e desesperanga, furia, culpa, e dificuldades de reintegragdo na rotina diaria.
Respostas especificas dependem do tipo de tratamento a que os doentes sdo submetidos, sendo que as
maladaptativas podem incluir evitamento, ndo adesé@o aos tratamentos médicos e procura de opgdes
terapéuticas alternativas, depressdo reactiva pds-operatoria, reac¢do de luto pés-operatéria severa e
prolongada, medo intenso, sindrome cerebral orgénica, sintomas psicoticos (delirios e alucinagdes) e
isolamento. Apds o término dos tratamentos, na fase de follow-up, a maioria dos doentes manifesta uma
apreensao relativa a uma eventual recorréncia, podendo ainda surgir dificuldades na adaptag&o as limitagdes
que surgem em casa e no trabalho. Mesmo os doentes sem compromissos fisicos significativos podem
apresentar problemas na sua reintegragdo na rotina diaria, sendo que a ansiedade, um sentimento
aumentado de vulnerabilidade e a incerteza quanto ao futuro podem também ser relatados durante este
periodo. Uma preocupagao excessiva com a saude, resultando numa ansiedade intensa e constante, medo
intenso de recidiva da doenca, depressao reactiva e problemas significativos de reintegragéo na rotina diaria
sdo algumas das respostas maladaptativas que podem ocorrer durante esta fase. A fase de
recorréncia/retratamento caracteriza-se pela manifestagdo das mesmas respostas que na fase do diagndstico
inicial. Contudo, e em virtude do “fracasso” da terapia curativa, estas respostas s&o exibidas de forma mais
acentuada, revelando o doente maiores dificuldades no seu ajustamento emocional. Por Ultimo, na fase
terminal ou paliativa, o0 medo é a resposta mais comum. Os doentes receiam o abandono por parte da familia
e da equipa de salde, receiam a perda de dignidade e o deixar assuntos por resolver, receiam o processo de
morrer e a propria morte, assim como eventuais problemas fisicos que possam surgir neste periodo (e.g.:
dor, dificuldades respiratérias e perda de fungdes corporais). Sintomatologia ansiosa e depressiva

clinicamente significativas e delirio agudo podem ser respostas maladaptativas manifestadas nesta fase.

Estudos em doentes oncoldgicos nas diferentes fases da trajectéria da doenga tém documentado
prevaléncias de morbilidade psicologica entre 20% e 45% (Carlson, et al., 2004; Carlson & Bultz, 2003;
Couzijn, Ros, & Winnubst, 1990; Zabora, et al., 2001), assim como compromissos em diferentes dominios da
QdV (Alawadi & Ohaeri, 2009; Malone, et al., 1994; |. Schou, Ekeberg, Sandvik, et al., 2005; Wedding, et al.,
2008; Weidner, et al., 2006).

Na fase de diagnéstico, por exemplo, os dados de investigagdo mostram um pior funcionamento fisico,
emocional, cognitivo, social e de papéis comparativamente a controlos da populagéo geral, bem como um
maior relato de sintomas, incluindo dor, insénia, perda de apetite e diarreia (I. Schou, Ekeberg, Sandvik, et

al., 2005; Wedding, et al., 2008). Neste momento de confronto com a doenca, o distress experienciado é
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geralmente agudo e transitério, estimando-se que cerca de 50% dos doentes exiba sintomas de ansiedade e
depresséo temporarios em resposta ao diagnéstico de cancro (Andrykowski, et al., 2003). Em cerca de 30%
dos casos identificam-se disturbios de ajustamento com humor ansioso ou depressivo (Andrykowski, et al.,
2003), sendo que a presenga de depressdo major ou de outra sintomatologia psicopatoldgica mais grave nao
€ comum no momento do diagnéstico (Derogatis et al., 1983). Segundo Couzijn e colaboradores (1990), a

prevaléncia de morbilidade psicoldgica na fase de diagnostico varia entre 20% e 33%.

Durante os tratamentos, muitas das implicagdes fisicas, emocionais e sociais resultam n&o apenas da
doenga em si mas também dos efeitos secundarios adversos das terapéuticas usadas, estando dependentes
do tipo de tratamento especifico implementado ou da combinagao de diferentes modalidades de tratamento.
Por exemplo, a cirurgia pode conduzir a dor localizada, sensibilidade aumentada, risco de infeccéo, perda de
sangue, perdas de fungéo, possibilidade de disseminag¢do do cancro, eventual amputagdo e restrigdes na
mobilidade, assim como pode resultar em cicatrizes cirlrgicas extensas (Brennan & Moynihan, 2004;
Sheridan & Radmacher, 1992; Veach, et al., 2002). Varios medos podem também estar associados a
cirurgia, incluindo o medo de confiar a vida a um estranho, medo de perder o controlo ou morrer durante a
anestesia, medo de acordar quando anestesiado, medo de ver mutiladas determinadas partes do corpo,
medo de se descobrir que a doenga alastrou e medo de se ausentar de casa, familia e amigos (Strain &
Grossman, 1975).

A quimioterapia tem habitualmente como efeitos secundarios as nauseas e vomitos, diarreia, fadiga,
alteragdes cognitivas, anorexia, queda de cabelo, enfraquecimento acentuado dos ossos, sintomas de
menopausa (e.g.. afrontamentos e secura vaginal), infertilidade e o designado chemo brain
(compromisso/défice cognitivo ligeiro que pode incluir esquecimentos, dificuldades de concentragéo,
dificuldade em realizar mais do que uma tarefa em simultaneo, dificuldade em terminar certas tarefas,
pensamento e processamento cognitivo lentificado, dificuldade em recordar palavras comuns e dificuldades
em aprender novas competéncias/habilidades). Para além de alteragbes na imagem corporal, pode ainda

conduzir a delirios e distdrbios psicoticos (Brennan & Moynihan, 2004; Fawzy & Fawzy, 1994; Ho, 2004).

No que se refere a radioterapia, esta pode ter como efeitos colaterais a pele seca, descamagao e
escurecimento da pele, diarreia (se a radiagao incide na area abdominal inferior), nauseas (se a radiagdo
incide na area abdominal superior), cansago, garganta inflamada e anorexia (Chon, 2004; Sheridan &
Radmacher, 1992). Relativamente a esta modalidade de tratamento, € comum os doentes relatarem também
alguns medos especificos, nomeadamente claustrofobia, medo que ndo seja libertada a quantidade
apropriada de radiagbes, medo que as radiagdes queimem a pele, medo da radioactividade e medo que este

tipo de tratamento possa conduzir a um novo cancro (Veach, et al., 2002). Em casos de medo severo da
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radioterapia podem surgir respostas psicéticas, designadamente, delirios e alucinagdes (Fawzy & Fawzy,
1994).

Na fase de tratamento, alguns estudos tém revelado uma QdV global diminuida, um funcionamento
fisico e mental reduzido, limitagbes na mobilidade, intenso experienciar de sintomas (e.g.: dor, dispneia,
disturbios do sono, perda de apetite, fadiga) e compromissos ao nivel do trabalho, actividades de lazer e
tarefas domésticas (Alawadi & Ohaeri, 2009; Malone, et al., 1994; Weidner, et al., 2006). Além das
consequéncias fisicas da prépria doenca e aos efeitos colaterais das terapéuticas usadas, observa-se
também, nesta fase da doenca, uma morbilidade psicologica consideravel, principalmente no inicio dos
tratamentos. Com efeito, neste periodo, as investigagdes mais recentes tém indicado prevaléncias de
distress emocional significativo até cerca de 1/3 e, mais especificamente, prevaléncias de ansiedade que
variam entre 17% e 27.2% e de depressao entre 6% e 19.6% (Arving, et al., 2008; Iconomou, et al., 2008;
Strong et al., 2007).

Na fase de follow-up ou sobrevivéncia livie de doenga, ou seja, no periodo apés o término dos
tratamentos e em que néo existe ja evidéncia de neoplasia maligna (Little, Paul, Jordens, & Sayers, 2002), a
literatura tem evidenciado uma boa QdV global na maioria dos doentes (Bloom, Kang, Petersen, & Stewart,
2007). Contudo, estes podem continuar a manifestar dificuldades em diferentes dominios da vida, incluindo
limitagdes fisicas e funcionais (e.g.: dor, actividade fisica reduzida, restricdes na mobilidade, fadiga, perda de
energia, disturbios do sono), condicbes de salde comérbidas, preocupacbes relacionadas com as
implicagdes da doenca e seus tratamentos (e.g.: infertilidade, menopausa precoce, doengas cardiovasculares
e pulmonares, complicagbes resultantes de um sistema imunitario comprometido e desenvolvimento de
novos cancros), dificuldades sexuais e dificuldades nas actividades de lazer, domésticas e no trabalho
(Bloom, Kang, et al., 2007; Bloom, Petersen, & Kang, 2007; Pinto & Ribeiro, 2006). Nesta fase da trajectéria
da doenga tém sido encontrados, portanto, alguns compromissos nos dominios fisico, psicolégico e social da
QdV (Amir & Ramati, 2002; Casso, Buist, & Taplin, 2004; Galbraith & Arechiga, 2005; Gil-Fernandez et al.,
2003; Helgeson & Tomich, 2005; Mehanna & Morton, 2006).

Apesar de alguns sobreviventes de cancro relatarem um distress emocional com sintomas depressivos
€ ansiosos, a investigagédo tem demonstrado que, no periodo pds-tratamentos, a maioria dos doentes exibe
um padrao de humor normal, encontrando-se bem ajustados (Anderson, Anderson, & DeProsse, 1989;
Compas et al., 1999; Gotay, Farley, Kawamoto, & Mearig, 2008; Morrill et al., 2008).

Como anteriormente mencionado, o distress emocional parece ser mais intenso imediatamente apos o

diagnostico, sendo que, para a maioria dos doentes, este néo se revela clinicamente significativo e tende a
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diminuir & medida que ocorre um ajustamento gradual & doenca e seus tratamentos (Bishop, 1994; Burton &
Watson, 1998; Millar, Purushotham, McLatchie, George, & Murray, 2005). Cerca de 30% dos doentes, no
entanto, exibem niveis elevados de distress emocional no momento do diagnostico e quando surge a doenca,
0s quais se mantém estaveis da fase de diagnéstico para os tratamentos intensivos, caso ndo seja prestada
uma intervengao psicolégica adequada (Perna et al., 2010; Zabora et al., 1997). Varios estudos longitudinais,
conduzidos em amostras de doentes com diferentes tipos de cancro, tém demonstrado uma diminuigao do
distress emocional ao longo da trajectoria da doenga. De um modo geral, tém sido encontrados niveis mais
elevados de ansiedade e depressdo pouco tempo ap6s o diagnéstico, verificando-se uma diminuigao gradual
desta sintomatologia ao longo de um ano de follow-up (Korfage, Essink-Bot, Janssens, Schroder, & Koning,
2006; A. Van't Spijker, R. Trijsburg, & H. Duivenvoorden, 1997). Um maior distress emocional na fase de
diagnéstico e de tratamento, comparativamente & fase pos-tratamentos ou de sobrevivéncia, tem sido
indicado na literatura (Carlson, et al., 2004; Compas, et al., 1999; Millar, et al., 2005; Stanton & Snider, 1993).

Relativamente a QdV de doentes oncoldgicos ao longo do curso da doenga, algumas investigagdes tém
encontrado apenas ligeiras alteragdes, ou mesmo nenhumas, nos seus diferentes dominios (Aaronson et al.,
1993; Ganz et al., 2002; Joly, Espie, Marty, Heron, & Henry-Amar, 2000; Ringdal & Ringdal, 2000). Outros
estudos, pelo contrério, tém revelado um declinio ou, por outro lado, uma melhoria significativa na QdV global
e em algumas das suas dimensdes, ao longo do tempo (Danhauer, Crawford, Farmer, & Avis, 2009; Miller,
Sanda, & Dunn, 2005; I. Schou, Ekeberg, Sandvik, et al., 2005; Yaris, Yavuz, Yavuz, & Okten, 2001). Estes
resultados inconsistentes poderdo dever-se ao tipo de cancro examinado, a metodologia usada, aos

momentos de avaliagdo considerados nos diferentes estudos e aos instrumentos de QdV utilizados.

De notar que investigagdes longitudinais que tenham procurado avaliar a estabilidade ou mudanca na
QdV e ajustamento emocional de doentes oncoldgicos ao longo de fases claramente distintas da trajectoria
da doenca sdo raros, o que resulta essencialmente do facto da maioria dos estudos usarem critérios

temporais, e néo clinicos, na definicdo dos momentos de avaliagao.

2. AJUSTAMENTO EMOCIONAL E QUALIDADE DE VIDA DE DOENTES DE SARCOMAS

Os doentes diagnosticados com sarcomas 0sseos e dos tecidos moles tém sido descritos como um
grupo bastante debilitado, incapacitado e vulneravel ao desenvolvimento de dificuldades psicossociais
(Felder-Puig et al., 1998).

O diagnéstico de cancro em si representa imediatamente uma ameaga para o doente, ndo sé pelo

confronto inevitavel com o tema da morte e questdes existenciais de vulnerabilidade pessoal, mas também
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por toda a incerteza, medos, sofrimento, dor e incapacidade que Ihe estdo associados (Brennan & Moynihan,
2004; Massie & Shakin, 1993). O facto de os sarcomas serem tumores malignos que, habitualmente, se
localizam no aparelho locomotor, mais especificamente nos membros inferiores e superiores, faz com que,
adicionalmente, os doentes sejam confrontados com toda uma outra série de riscos, incluindo o risco de
surgir uma restricdo permanente na mobilidade, um funcionamento fisico reduzido, a perda de um membro
(amputag@o) e, possivelmente, o risco de desfiguramento fisico (Custodio, 2007; Felder-Puig, et al., 1998;
Ginsberg et al., 2007). Para além destes riscos, ha ainda a considerar a eventual interrup¢do nos papéis
enquanto pais, profissionais activos e membros participativos da sociedade, a necessidade de gerir questdes
financeiras e de carreira profissional, assim como as dificuldades em realizar determinadas tarefas da vida
didria. Devem também ser tidos em consideracdo os aspectos relativos & imagem corporal, identidade,
dependéncia e estigmatizag&o social e o confronto com as consequéncias negativas da prépria doenga e dos
seus fratamentos invasivos e agressivos, nomeadamente dor crénica e intensa, fadiga, nauseas, perda de
cabelo, neuropatia, fibroses, fracturas dos 0ssos, défices neuroldgicos, actividade fisica reduzida e limitagbes
fisicas, funcionais e de mobilidade (Custodio, 2007; Ginsberg, et al., 2007; Segall, et al., 2010). Com efeito,
embora este tipo de cancro ndo envolva habitualmente orgéos vitais, pode conduzir a sequelas
incapacitantes para os doentes com uma sobrevivéncia prolongada e, por conseguinte, a uma maior
dependéncia dos cuidadores formais e informais, contribuindo para um decréscimo da QdV global e aumento

do distress emocional (Davis et al., 1996; Mercadante, 1997).

Com o aparecimento de novas modalidades terapéuticas no tratamento dos sarcomas dsseos e dos
tecidos moles, nomeadamente da quimioterapia e radioterapia que vieram complementar as técnicas
cirlrgicas até entdo usadas, tem-se vindo a assistir a uma melhoria significativa no prognostico para os
doentes diagnosticados com este tipo de cancro (Eiser, 2009; Ginsberg, et al., 2007; Heare & Dell'Orfano,
2009; Punyko et al., 2007). Estas abordagens terapéuticas inovadoras e os progressos verificados ao nivel
dos tratamentos sistémicos (quimioterapia), da radioterapia e dos procedimentos cirirgicos t€m, de facto,
contribuido para um aumento das taxas de sobrevivéncia de 5 anos e taxas de cura para estes doentes
(Eiser, 2009; Ginsberg, et al., 2007; Nagarajan et al., 2004; Pakulis, Young, & Davis, 2005; Punyko, et al.,
2007). No caso dos sarcomas das extremidades, a utilizacdo de novas técnicas cirlrgicas, assim como o
recurso a radioterapia adjuvante para um maior controlo das recidivas locais, tém permitido uma abordagem
terapéutica conservadora do membro, sendo a amputagao, actualmente, usada de forma rara e selectiva
(Felder-Puig, et al., 1998; Schreiber et al., 2006).

No entanto, apesar destes avangos, um diagnostico de sarcoma pode desencadear mais ansiedade do
que o diagnostico de um tipo de cancro mais frequente, na medida em que, por ser raro, envolve uma maior

incerteza associada a relativa escassez de recursos disponiveis, informagéo e suporte (Segall, et al., 2010).
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Adicionalmente, os sarcomas 0sseos ou dos tecidos moles requerem protocolos terapéuticos intensivos,
particularmente no caso de tumores de alto grau de malignidade, caracterizados por longos periodos de
internamento, elevadas doses de quimioterapia e radioterapia, cirurgias extensas que podem implicar a perda
temporaria de mobilidade e por programas de reabilitagdo complexos (Aksnes et al., 2007; Eiser, 2009;
Schreiber, et al., 2006). Mesmo que a intervencéo cirlrgica seja de conservagdo do membro, os doentes,
normalmente, apresentam dificuldades significativas ao nivel do seu funcionamento fisico, em resultado da
excisdo de tecido muscular, do comprometimento de estruturas neurovasculares e linfaticas e de fibroses e
edema relacionados com a radioterapia (Lampert, Gerber, Glatstein, Rosenberg, & Danoff, 1984). O risco de
surgirem infec¢des ou outras complicagbes pds-operatérias continua também sempre presente, pelo que
uma subsequente amputagdo podera ser necessaria, resultando em desfiguramento fisico e, muitas vezes,
em baixa auto-estima e isolamento social (Felder-Puig, et al., 1998; Postma et al., 1992). Embora, na
actualidade, o panorama para os doentes de sarcomas seja melhor e se tenha conseguido um
prolongamento da sua sobrevida, estes continuam, no entanto, a exibir importantes consequéncias do
diagnéstico, da doenga em si e dos seus tratamentos, as quais podem resultar num impacto significativo na
QdV global.

Tal como referido anteriormente, a literatura relativa ao impacto psicossocial do cancro tem-se focado,
essencialmente, em doentes com tipos de neoplasias malignas frequentemente diagnosticadas. Estudos
especificos em doentes de sarcomas s&o raros e tém-se preocupado, sobretudo, com as sequelas fisicas e
funcionais que resultam da doenga e seus tratamentos e em comparar resultados de QdV apds diferentes
modalidades terapéuticas (Segall, et al., 2010). Adicionalmente, a maioria das investigagdes tem sido
realizada em sobreviventes pos-tratamento, pelo que o ajustamento emocional e QdV de doentes que se
encontram noutras fases da doenca (e.g.. momento do diagnéstico e durante os tratamentos) permanecem

pouco conhecidas.

Um estudo realizado no nosso pais com uma amostra de doentes de sarcomas em diferentes fases da
doenga encontrou uma QdV diminuida nos dominios fisico e nivel de independéncia, bem como uma pior
percepcdo de QdV global, comparativamente a individuos da populagdo geral (Paredes, Simdes, &
Canavarro, 2008). Em doentes a realizar tratamentos, conhece-se um estudo conduzido por Wiener e
colaboradores (2010), no qual se constatou uma QdV global diminuida e um funcionamento fisico reduzido
nesta fase da doenca. Ap6s os tratamentos, alguns estudos tém indicado que os sobreviventes de sarcomas
podem continuar a viver com uma incapacidade cronica e com varias dificuldades em diferentes dominios
das suas vidas, resultando quer da prdpria doenga quer dos efeitos secundarios prolongados dos
tratamentos (Parsons & Davis, 2004). Défices funcionais, compromissos nas dimensdes fisicas da QdV,

limitagbes no desempenho de papéis e realizagdo das actividades diarias, dor relacionada com a doenga,
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fadiga, restricbes na mobilidade, dificuldades vocacionais e laborais e uma prevaléncia elevada de distress
emocional tém sido relatadas neste periodo (Aksnes, et al., 2007; Felder-Puig, et al., 1998; Hoffmann,
Gosheger, Gebert, Jurgens, & Winkelmann, 2006; Mansky et al., 2007; Punyko, et al., 2007; Thijssens,
Hoekstra-Weebers, van Ginkel, & Hoekstra, 2006; L. Wiener et al., 2006), se bem que grande parte destas

investigagdes evidencie uma QdV global dos sobreviventes de sarcomas relativamente boa.

Investigacbes longitudinais neste tipo especifico de cancro, também elas escassas, fornecem dados
inconsistentes relativamente a estabilidade ou mudanga na QdV ao longo do curso da doenga, com alguns
estudos a nao encontrarem alteragdes significativas nos resultados de QdV da fase de diagnéstico para os
tratamentos (Poveda et al., 2005) e outros a demonstrarem melhorias substanciais na maioria dos dominios
da QdV (Hinds et al., 2009). Estes resultados aparentemente inconsistentes poder&o ficar a dever-se a
diferengas metodoldgicas entre os estudos, por exemplo, nas amostras recrutadas, procedimentos seguidos

e instrumentos utilizados.

Relativamente ao ajustamento emocional de doentes de sarcomas, Weddington e colaboradores (1985)
conduziram um dos escassos estudos que procuraram examinar a prevaléncia de disturbios psiquiatricos
nestes doentes. Constataram que cerca de 55% manifestava um bom ajustamento & doenca e seus
tratamentos, aproximadamente dois anos e meio apds as terapéuticas activas. Contudo, 15% preenchia os
critérios de diagnéstico para um disturbio psiquiatrico, sendo as perturbacdes depressivas as mais comuns.
Num outro estudo em doentes de sarcomas, Brintzenhofeszoc e colaboradores (2009) encontraram sintomas
mistos e clinicamente significativos de ansiedade e depresséo em 15.7% dos doentes, ansiedade clinica
isoladamente em 10.7% e depress&o pura em 5%. Cerca de 68% dos doentes ndo exibiam sintomas clinicos
de ansiedade e depressdo, mas nos doentes em que esta sintomatologia era comoérbida constatava-se uma
pior QdV, recuperagao mais lenta, pior adeséo aos tratamentos e maior risco de suicidio, comparativamente
aos doentes que apresentavam ansiedade ou depressdo clinica consideradas de forma isolada
(Brintzenhofeszoc, et al., 2009). Em sobreviventes de sarcomas pos-tratamento, Aksnes e colaboradores
(2007) ndo encontraram diferengas em medidas de distress emocional em relagao a individuos da populagao
geral e Felder-Puig e colaboradores (1998) verificaram que cerca de 80% apenas manifestava problemas
psicossociais menores e ndo significativos. Ja Thijssens e colaboradores (2006) encontraram sintomas de

stress pos-traumatico com relevancia clinica em 20.5% dos sobreviventes deste tipo de cancro.
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Em sintese, o cancro pode resultar em consequéncias emocionais significativas para os doentes (Bultz
& Holland, 2006; Sheridan & Radmacher, 1992), sendo que, de um modo geral, esta associado a uma QdV
diminuida em virtude das implicages fisicas, psicolégicas e sociais que resultam do diagnéstico, da propria
doenca e dos seus tratamentos (Caro & Pichard, 2010; Michael & Tannock, 1998; Tan, et al., 2002).

No entanto, conforme salientado no presente capitulo, importa referir que, relativamente ao ajustamento
emocional de doentes oncoldgicos, existe o consenso de que a maioria destes doentes exibe sintomas
esperados e normais de distress emocional, os quais néo se revelam clinicamente significativos e séo parte
integrante de uma resposta adaptativa. Grande parte dos doentes acaba, portanto, por se ajustar
relativamente bem & doenga e seus tratamentos, sendo que, apenas numa minoria se observam problemas
psicologicos com relevancia clinica (Carlson, et al., 2004; Fawzy & Fawzy, 1994; Holland, et al., 2006;
Moorey & Greer, 2002; Zabora, et al., 2001). Na verdade, a morbilidade psicolégica em doentes oncoldgicos
parece ter sido sobrestimada em estudos iniciais, evidenciando algumas investigagdes mais recentes que o
impacto emocional do cancro ndo deve ser sobrevalorizado e que esta doenga pode afectar menos o dominio

psicologico da QdV do que geralmente se pensa (Andrykowski, et al., 2003; Brown, et al., 2000).

Adicionalmente, alguns autores tém também sublinhado a énfase excessiva dada & experiéncia
negativa de QdV (Bowling, 1997; Meyerowitz, 1993), o que tem levado a que, muitas vezes, ndo seja
prestada uma devida atengdo ao facto de alguns doentes poderem manifestar respostas mais adaptativas e
uma boa QdV global, particularmente na fase ap6s o término dos tratamentos. Por outro lado, esta énfase
excessiva na experiéncia negativa de QdV tem contribuido para que o impacto adverso do cancro e seus
tratamentos em algumas dimensdes da QdV seja muitas vezes sobrestimado, como parece acontecer para o

dominio psicoldgico.

Deste modo, realgamos a importancia de atender a diversidade de respostas no ajustamento a doencga
oncoldgica e seus tratamentos, a qual se fica a dever a influéncia de varios factores, incluindo factores
demograficos, por exemplo a idade, género e estado civil, clinicos/médicos, tais como a localiza¢do primaria,
severidade e estadio da doenca, tipo de ftratamento, progressdo do cancro e sintomas, e factores
psicossociais como a personalidade, estilos de coping e suporte social, entre outros (Burton & Watson, 1998;
Price, 2004; Segall, et al., 2010). No terceiro capitulo desta dissertagcdo, debrugamo-nos mais
detalhadamente nas diferengas individuais no ajustamento psicossocial ao cancro, assim como no papel

determinante dos factores mencionados.
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No caso particular de um diagnostico de sarcoma 6sseo e dos tecidos moles, e conforme parece
acontecer de uma forma geral para diferentes tipos de cancro, a maioria dos doentes parece ajustar-se
relativamente bem a doenca e seus tratamentos, em termos emocionais (Segall, et al., 2010). Sintomas de
ansiedade, depressdo e de distress pds-traumatico sdo comuns e normais em praticamente todos os
doentes, mas tendem a diminuir ao longo do tempo & medida que a resposta ao tratamento se vai mostrando
eficaz. A maior parte dos doentes de sarcoma acaba por ndo desenvolver distirbios psicoldgicos

clinicamente significativos (Segall, et al., 2010).

Contudo, e atendendo ao exposto neste capitulo, todas as sequelas e limitagbes fisicas e funcionais
experienciadas por doentes diagnosticados e tratados para um sarcoma dsseo ou dos tecidos moles afectam
a sua QdV, podendo conduzir ainda a um distress emocional e social persistente e resultar em
consequéncias psicoldgicas clinicamente significativas para um nimero substancial de individuos (Aksnes et
al., 2007; Postma et al., 1992; Schreiber et al., 2006). Deste modo, revelam-se de particular importancia e
pertinéncia os estudos que procuram avaliar o impacto emocional € na QdV deste tipo especifico e raro de
cancro, em diferentes fases da trajectdria da doenca. Esta constatacdo ganha ainda maior énfase se
atendermos ao facto de que, tanto quanto é do nosso conhecimento, poucos estudos se tém debrugado
sobre o ajustamento psicossocial de doentes com sarcomas, sendo que, de entre as investigacOes
existentes, a maioria tem-se focado em sobreviventes pds-tratamentos, ficando assim por esclarecer as

implicagdes deste tipo de cancro noutras fases da sua vivéncia (e.g., diagndstico e durante os tratamentos).
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AJUSTAMENTO EMOCIONAL E QUALIDADE DE VIDA NA DOENGA ONCOLOGICA: CONTEXTOS DE INFLUENCIA

Recentemente temos vindo a assistir a um interesse crescente em compreender 0 modo como a
experiéncia de cancro afecta o ajustamento emocional e Qualidade de Vida (QdV) dos doentes, assim como
em conhecer os factores que podem explicar as diferencas individuais no ajustamento psicossocial a esta
doenga e aos seus tratamentos. Inicialmente, este interesse nos determinantes do ajustamento a vivéncia do
cancro focou-se, sobretudo, nas variaveis relacionadas com a doenca e seus tratamentos mas, nos ultimos
anos, maior atengdo tem sido dada aos factores psicologicos e sociais (Gustavsson-Lilius, Julkunen, &
Hietanen, 2007).

O ajustamento a doenca crénica é considerado um processo longo e dinamico, existindo diferentes
modelos tedricos que tém procurado explicar os factores que o podem afectar (De Ridder, et al., 2008). Na
medida em que o cancro tem evoluido de uma doencga inevitavelmente letal para uma doenca cronica
ameagadora da vida (Bessel, 2001; Bottomley, 2002; Osoba, 1991; Pimentel, 2006), estes modelos tém
igualmente aplicagdo no ambito da doenga oncolégica, ajudando a compreender e a explicar o processo de

ajustamento psicossocial a vivéncia da mesma.

Neste terceiro capitulo fazemos um enquadramento aos modelos de ajustamento a doenga crénica, em
geral, e a doenga oncologica, em particular, que mais se tém destacado na literatura e que serviram de base
ao presente trabalho. Nomeadamente, abordamos o modelo de stress - coping de Lazarus e Folkman (1984)
e 0 modelo da auto-regulagao de Leventhal, Meyer e Nerenz (1980), os quais enfatizam ndo sé o papel da
construgdo de significado e das representacdes da doenca no ajustamento individual mas, também, a
influéncia das estratégias de coping usadas pelo individuo. A respeito dos modelos desenvolvidos
especificamente para explicar o ajustamento a doenga oncolégica, apresentamos o modelo cognitivo de

ajustamento ao cancro de Moorey e Greer (2002), por se tratar de um modelo que tem vindo a ser
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amplamente aplicado na intervengdo com estes doentes. Este modelo, além de colocar o foco na
interpretagéo ou significado atribuido pelo doente a experiéncia da doenga e suas consequéncias, enfatiza
também as diferentes respostas de ajustamento que se podem desenvolver, assim como as estratégias de
coping que lhes estdo subjacentes, dai resultando o seu interesse para o presente trabalho. Destacamos,
seguidamente, os modelos que mais orientaram 0 nosso projecto, nomeadamente os modelos de Rowland
(19904, 1990b, 1990c) e de Nicholas e Veach (2000), que partilham vérios pontos em comum, bem como o
modelo de investigagdo em psico-oncologia proposto por Holland (2002). Estes trés modelos foram os mais
relevantes para a investigacao desenvolvida, ndo s6 porque se aplicam a doenga oncoldgica em particular,
mas, sobretudo, porque focam os diferentes contextos de influéncia do ajustamento psicossocial ao cancro,
nomeadamente contextos demogréficos/pessoais, contextos sociais e contextos clinicos/médicos, os quais

procuramos examinar.

Referimos, por ultimo, alguns modelos de QdV e de Qualidade de Vida Relacionada com a Saude
(QAVRS), aplicados a area especifica da oncologia, 0s quais se revelam também de algum interesse para o

presente trabalho ao focarem-se numa perspectiva multidimensional e multideterminada deste conceito.

Como referido no Capitulo I, a literatura relativa ao ajustamento psicossocial de doentes de sarcomas é
bastante escassa, ndo se conhecendo estudos que se tenham debrugado nos seus distintos contextos de
influéncia. No entanto, conforme foi mencionado, muito do que se conhece acerca do ajustamento
psicossocial ao cancro, em geral, é igualmente aplicavel a doentes diagnosticados com sarcomas 0sseos e
dos tecidos moles, pelo que os modelos aqui apresentados continuam validos para se poder compreender o

ajustamento a este tipo particular de cancro.

Atendendo a que n&do sdo conhecidos estudos que tenham procurado examinar os determinantes do
ajustamento psicossocial a um diagnéstico de sarcoma, a revisdo da literatura relativa aos contextos de
influéncia do ajustamento emocional e QdV, que apresentamos neste capitulo, centrar-se-a no cancro, em
geral, e em investigagdes conduzidas em amostras heterégenas ou de tipos particulares de cancro. Uma vez
mais, muitos dos dados descritos nesta secgéo do presente capitulo poderédo ser aplicados a doentes de
sarcomas, possibilitando, por exemplo, identificar alguns factores de risco para um pior ajustamento a este

tipo especifico de cancro.
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1. MODELOS DE AJUSTAMENTO A DOENGA CRONICA, EM GERAL, E A DOENGA ONCOLOGICA, EM PARTICULAR

Véarios modelos de ajustamento & doenga crénica, em geral, tém surgido no decurso dos ultimos anos.
O modelo de stress-coping de Lazarus e Folkman (1984) tem sido um dos que mais se destaca na literatura
(De Ridder, et al., 2008), dando énfase as estratégias usadas pelos doentes para lidarem com o stress
desencadeado pelo confronto com a doenga e com as tarefas adaptativas por ela impostas (Adler &
Matthews, 1994). Por estilos de coping entendem-se, portanto, as actividades cognitivas e comportamentais
através das quais o individuo procura lidar com situagdes potencialmente stressantes (Lazarus & Folkman,
1984).

Este modelo surge como 0 mais aceite € 0 que mais tem sido aplicado no &mbito da doenca crénica,
reconhecendo que esta envolve vérios desafios e focando os processos de avaliagéo e coping que explicam
porque € que alguns doentes conseguem identificar com sucesso e actuar perante esses desafios, sendo
que outros poderdo ndo o conseguir fazer (De Ridder, et al., 2008). Trata-se por isso de um modelo que
reconhece o papel activo que os doentes podem ter no lidar com a sua doenga e no processo de ajustamento
aos desafios impostos pela sua condigéo cronica de saude (Cameron & Leventhal, 2003; Sharpe & Curran,
2006; Walker, Jackson, & Littlejohn, 2004).

O modelo de stress-coping foi originalmente proposto por Lazarus e Folkman (1984), sofrendo uma
posterior reviséo por Folkman (1997), com o objectivo de integrar o papel da procura e construgao de
significado enquanto aspecto fundamental no lidar com a situacdo de doenca (Holland, 2002). Segundo o
modelo revisto de Folkman (1997), cada individuo desenvolve um significado global sobre o proprio, 0 mundo
e o futuro, o qual engloba crengas, valores, objectivos e uma auto-imagem, evoluindo e persistindo ao longo
da vida. Perante uma situagéo catastréfica, tal como o diagnéstico de uma doenga crénica ameagadora da
vida, que envolve um significado situacional, os valores e crengas globais do individuo véo ser desafiados,
exigindo uma reconciliagdo entre o significado global e o significado situacional através de um processo
continuo de avaliagéo e reavaliagdo da ameaga imposta pela situagédo, usando a resolucdo de problemas,
controlo emocional e a construgdo de um novo significado (Holland, 2002). O objectivo é alcangar um novo
equilibrio entre o significado global e o significado situacional que permita ao individuo continuar a lidar de

forma adaptativa com a situagdo indutora de stress (Holland, 2002).
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Uma extensé@o do modelo de stress-coping é o modelo da auto-regulagdo, ou das representacdes da
doenca, proposto por Leventhal, Meyer e Nerenz (1980), que realga igualmente o papel dos processos
cognitivos no confronto com a doenga cronica. Este enfatiza as crengas/representacdes do individuo sobre a
doenga, designadamente sua evolugéo e suas consequéncias, as quais tém vindo a ser consideradas como
um factor determinante do ajustamento emocional e QdV em condigdes crénicas de saude, incluindo na
doenga oncoldgica (De Ridder, et al., 2008; Edgar & Skinner, 2003; Thuné-Boyle, Myers, & Newman, 2006).
Seguindo as premissas deste modelo, um individuo, quando confrontado com uma doenca, é motivado a
regressar a um estado de salde, quer a nivel fisico, quer a nivel emocional, sendo que as crengas que
mantem acerca da sua doenga em particular irdo guiar as suas respostas comportamentais e emocionais no
sentido de atingir este objectivo. Estas respostas s&o posteriormente examinadas pelo individuo, envolvendo
uma avaliagéo da eficacia de cada estratégia de coping usada no restabelecimento da saude fisica e bem-
estar emocional, e a utilizagéo de estratégias alternativas se necessario e apropriado. Por sua vez, este ciclo
continua até que as estratégias de coping sejam consideradas um sucesso, em termos comportamentais e

emocionais, e seja alcangado um estado de equilibrio (Edgar & Skinner, 2003).

Brennan e Moynihan (2004) indicam também que o modo como as pessoas respondem a
acontecimentos fraumaticos nas suas vidas, como seja o diagnéstico de uma doenga cronica ameagadora da
vida, é muito distinto e variavel de individuo para individuo. De acordo com os autores, estas diferengas
individuais na resposta ao acontecimento traumatico reflectem a influéncia de trés factores principais: a)
contextos sociais nos quais os acontecimentos sdo experienciados: nivel socioeconémico, nivel cultural,
idade e género, acontecimentos de vida indutores de stress pré-existentes, como pobreza, e modo como 0s
cuidados de salde sdo prestados; b) mapas cognitivos do self, do mundo e dos outros: crengas acerca do
préprio, do mundo e dos outros que os individuos desenvolvem a partir do ambiente social envolvente e que
determinam o modo como respondem perante determinadas situagfes (e.g.. confronto com uma doenca
cronica); e c) estilos caracteristicos de cada individuo no modo como lidam com o acontecimento traumatico:
diferentes formas de lidar com o acontecimento indutor de stress (e.g.: distintos niveis de optimismo,
estoicismo, desanimo, negacao e evitamento) que foram aprendidas a partir de experiéncias prévias e com
base no modo como outros individuos lidaram com a sua doenga, susceptiveis de afectar a resposta

individual de ajustamento (Brennan & Moynihan, 2004).

No que se refere particularmente ao ajustamento psicossocial ao cancro, Moorey e Greer (2002)
propdem um modelo cuja relevancia e aplicagdo na intervencao com doentes oncoldgicos tém vindo a ser
amplamente reconhecidas. Para o Modelo Cognitivo de Ajustamento ao Cancro, proposto por aqueles
autores, a doenga oncoldgica € uma doenga ameagadora da vida que coloca também uma severa ameaga a

muitos aspectos da vida do individuo, desafiando as crengas fundamentais acerca de si préprio, do mundo e
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das suas relagdes. Segundo Moorey e Greer (2002), o diagnéstico de cancro representa uma ameacga a
sobrevivéncia, tendo um impacto nas crengas acerca da sobrevivéncia, e também uma ameaca ao seff,
desafiando igualmente as crengas acerca da identidade pessoal. A ameaga a sobrevivéncia pode ser
interpretada de varias formas, nomeadamente como um desafio, como uma ameaga crucial que pode oprimir
ou destruir, ou como um dano, perda ou derrota (Moorey & Greer, 2002). O doente pode ainda negar ou

recusar-se a aceitar que a ameaga sequer existe.

O significado pessoal que o cancro tem para o individuo vai determinar o seu ajustamento & doenga,
resultando das suas avaliagbes sobre a situacdo indutora de stress. Deste modo, apdés uma primeira
avaliagao da natureza do stress (“Qual a dimensdo da ameaga?”), o individuo avalia até que ponto os seus
recursos pessoais € interpessoais permitem lidar ou controlar o processo da doenga (“O que é que pode ser
feito relativamente a isso?), dai resultando uma terceira avaliagdo acerca do progndstico (“Qual é o
prognostico?”). Os pensamentos, sentimentos e comportamentos associados a estas avaliagdes, incluindo as
estratégias de coping usadas para lidar com a ameaga, representam o estilo de ajustamento que a pessoa
desenvolve (Moorey & Greer, 2002). Greer e Watson (1987) identificaram cinco estilos de ajustamento
habitualmente encontrados em doentes com cancro, resultantes do significado ou avaliagdo particular da

ameaga do diagndstico:

i) espirito de luta — a pessoa vé a doenca como um desafio e mantém uma atitude positiva
perante o prognostico; envolve-se em varios comportamentos activos, tais como a procura de
informacdo adequada acerca da doenca, 0 desempenhar de um papel activo na sua
recuperacao e o tentar viver a vida de forma mais normal possivel; o diagnéstico é visto como
um desafio, a pessoa & capaz de exercer algum controlo sobre o stress induzido pela
experiéncia da doenga e o prognéstico é visto com optimismo;

i) evitamento ou negagdo — a pessoa nega o impacto da doenga, sendo que a ameaga do
diagndstico é minimizada e, consequentemente, a questdo do controlo sobre a doenga passa
a ser irrelevante e o progndstico visto como bom; a atitude de negagéo é acompanhada por
um comportamento que minimiza o impacto da doenga na vida da pessoa;

ii) fatalismo — o diagndstico representa uma ameacga menor e o doente considera que nao pode
ser exercido qualquer controlo sobre a situagdo; a atitude presente € a de aceitagao passiva,
estando ausentes estratégias activas de luta contra o cancro;

iv) desamparo e desespero — 0 doente sente-se oprimido e derrotado pela ameaga do cancro; o
foco de atencdo € dirigido a iminente perda de vida ou a doenga enquanto derrota; o
diagndstico é visto como uma grande ameaca e interpretado como sinal de perda ou derrota,

existindo a crenga de que nenhum controlo pode ser exercido sobre a situagéo; as estratégias
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activas de luta contra o cancro estdo ausentes e uma redugdo nas actividades normais é
comum; basicamente a pessoa desiste perante o confronto com a doenga;

V) preocupagdo ansiosa — neste estilo de ajustamento, a ansiedade € a reacg¢do emocional
predominante; o comportamento do doente é caracterizado por uma procura compulsiva de
reasseguramento e existe uma preocupacgdo permanente com a possibilidade de recorréncia
da doenga, sendo que qualquer sintoma fisico é imediatamente identificado como sinal de
recidiva; o diagndstico representa uma grande ameaca, existe incerteza acerca da
possibilidade de se poder exercer controlo sobre a situacdo e o futuro é visto como

imprevisivel.

Embora a ameaca de morte seja a principal e a mais séria ameaga imposta pelo diagnéstico de cancro,
ela ndo é a Unica com a qual o individuo é confrontado ao longo da experiéncia da doenca (Moorey & Greer,
2002). Com efeito, o cancro e seus tratamentos tém associada uma substancial morbilidade, com a qual
pode ser mais dificil de lidar do que com o préprio medo da morte. O diagndstico de cancro, em virtude dos
sintomas da propria doenga e dos efeitos secundarios dos tratamentos, pode resultar em consequéncias
negativas para o doente, as quais representam, portanto, novas ameacgas com as quais se podera confrontar,
por exemplo a ameaga a aparéncia, competéncias fisicas e mentais e aos papéis sociais (Moorey & Greer,
2002). Tal como acontece com a ameaga a sobrevivéncia, € a avaliagdo destas consequéncias negativas do
cancro que ira determinar as reacges emocionais do doente, podendo estas ser entendidas como o

resultado da interpretagéo de ameagas particulares ao dominio pessoal ou ao self (Moorey & Greer, 2002).

De um modo geral, a principal premissa do modelo cognitivo de Moorey e Greer (2002), e tal como
acontece em todos os modelos cognitivos de ajustamento e coping (Folkman & Greer, 2000; Lazarus &
Folkman, 1984), é que néo sdo as consequéncias objectivas da doencga per si, mas sim 0 modo como sao
interpretadas, que determinam as reac¢des do doente. Este modelo coloca, portanto, a tonica no significado
ou interpretacdo que o individuo faz dos acontecimentos stressantes, bem como na sua interacgdo com as
estratégias de coping usadas, para explicar o ajustamento ao cancro, ndo esquecendo também o papel da
qualidade do suporte emocional percebido (Moorey & Greer, 2002).

Embora no presente projecto ndo nos tenhamos debrugado sobre os processos cognitivos do individuo
que podem afectar a sua resposta de ajustamento, os modelos supracitados foram relevantes para o nosso
trabalho na medida em que enfatizam o papel das estratégias de coping no lidar com o stress resultante do

confronto com uma condigéo crénica de salde, em geral, e com uma doenga oncoldgica, em particular.
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No entanto, no desenvolvimento da nossa investigagao, fomos orientados, sobretudo, pelos modelos de
Rowland (1990a, 1990b, 1990c), Holland (2002) e de Nicholas e Veach (2000), os quais se centram
especificamente no ajustamento psicossocial ao cancro, colocando a ténica nos seus distintos contextos de

influéncia.

O modelo de Rowland propde que a resposta dos doentes a experiéncia de cancro & modulada por
variaveis relacionadas com a sociedade particular em que se inserem (contexto sociocultural em que ocorre o
cancro), o proprio individuo (contexto psicolégico individual dentro do qual ocorre o cancro) e 0 cancro em Si
mesmo (contexto médico do doente) (Breitbart & Alici, 2009; Rowland, 1990a). Segundo este autor, as
atitudes da sociedade e as crengas culturais sobre o cancro e os seus tratamentos, assim como o
conhecimento e as percepgdes actuais sobre esta doenga, sdo importantes factores sociais com influéncia no
ajustamento individual. As varidveis individuais ou relacionadas com o doente incluem a fase
desenvolvimental em que se encontra; o estilo intrapessoal, por exemplo experiéncias prévias de cancro ou
outra condicdo médica, personalidade e estilos de coping; e os recursos interpessoais, nomeadamente o
suporte social obtido da familia, amigos ou outros significativos (Rowland, 1990a, 1990b, 1990c). Quanto as
variaveis relativas ao contexto médico que podem de igual modo afectar o ajustamento ao cancro, salientam-
se, por exemplo, o estadio da doenca, localizagéo, prognostico, sintomas, tipo de tratamento e impacto da

doenga e tratamentos a nivel funcional (Breitbart & Alici, 2009; Rowland, 1990a).

Holland (2002) desenvolve um modelo de investigagdo em psico-oncologia, centrado no ajustamento a
doenga e sobrevida, que chama a atengéo para as variaveis que podem mediar o impacto do cancro e seus
tratamentos na QdV, em todos os seus dominios incluindo o psicoldgico, e na sobrevivéncia. Segundo este
modelo, o cancro e seus tratamentos podem ser entendidos como a variavel independente € a QdV e

sobrevivéncia como as varidveis dependentes.

Os factores mediadores incluem: i) varidveis sociodemograficas, personalidade e estilos de coping,
crengas e ajustamento prévio; i) variaveis médicas associadas com a fase da doenga, opgbes de
reabilitacdo, comportamentos relacionados com a doenca e a relagdo/comunicagdo com os profissionais de
saude; iii) a disponibilidade de suporte social por parte da familia, amigos, comunidade e recursos
socioculturais; e iv) outros stressores que ocorrem simultaneamente a vivéncia do cancro e que intensificam
0 distress psicologico, tais como outras doencas ou perdas. De acordo com Holland (2002), sdo estas
variaveis mediadoras o foco da investigacao e intervengdo em psico-oncologia, com vista a melhoria da QdV

e sobrevida dos doentes (Figura 2).
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Figura 2: Modelo de investigagao em Psico-Oncologia

(Adaptado de Holland, 2002)

De acordo com Nicholas (2000), o ajustamento psicossocial ao cancro é um processo dinamico de
adaptagao aos varios acontecimentos de vida indutores de stress relacionados com a doenga, com 0s quais
cada individuo é confrontado apds o diagnéstico. Um bom ajustamento, segundo o autor, requer a
continuidade de um envolvimento activo na vida diaria, o minimizar de distlrbios nos papéis pessoais e
sociais e a regulagdo competente do distress emocional. O modelo conceptual de ajustamento psicossocial
ao cancro proposto por Nicholas e Veach (2000) partilha varios pontos comuns ao modelo de Rowland
(1990a, 1990b, 1990c) e realga os factores que influenciam o processo de ajustamento (Figura 3). Trés

classes abrangentes de variaveis estdo integradas neste modelo, incluindo variaveis situacionais relativas ao
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cancro, variaveis pessoais relativas ao doente e varidveis relativas ao contexto de vida sociocultural. De
acordo com os autores, 0 ajustamento psicossocial depende da combinacdo das varidveis situacionais
relativas ao cancro com as variaveis pessoais relativas ao doente, dentro de um contexto de vida
sociocultural particular. Com efeito, ele pode ser entendido como uma interaccdo doente-ambiente
envolvente (Nicholas & Veach, 2000).

Variaveis relativas Adaptagio .
ao Doente Psicossocial —_— Qualu?ade
Actual de Vida
Historia passada g
Demograficas &
Intrapessoais
Interpessoais
'\ Situagso
Variaveis relativas
& ao Cancro
]
&
oo®
Tipo
Estadio
Progndstico
Cultura Evolugao clinica
Esquema relacionado com a Incapacidade
saude

Fase desenvolvimental

Figura 3: Modelo de adaptagao psicossocial ao cancro

(Adaptado de Nicholas & Veach, 2000)

Os modelos de ajustamento a doenga cronica, em geral, e a doenga oncolégica, em particular, que
acabamos de apresentar, partilham alguns pontos em comum. Designadamente, todos enfatizam o papel de
variaveis intrapessoais/psicolégicas no ajustamento psicossocial a doenga, fazendo referéncia ao significado
ou interpretacdo do acontecimento stressante e suas consequéncias, as crengas e representacdes da
doenca e as estratégias de coping usadas pelo individuo para lidar com o stress do diagndstico. Deste modo,
os modelos compreensivos que tém vindo a ser propostos para a doenga oncoldgica ndo surgem

isoladamente dos modelos desenvolvidos para a doenca cronica, em geral, mas podem ser entendidos como
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uma derivagdo ou extensdo destes ultimos ao abrangerem, também, outros contextos de influéncia que

incluem variaveis mais especificas relativas ao cancro.

Finalmente, referimos, ainda, as concepgdes e alguns exemplos de modelos de QdV que chamam a
ateng&o para a sua multidimensionalidade e determinantes, tendo-se revelado também de interesse para o

presente trabalho.

Uma destas concepgdes resultou da preocupagdo da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) em
clarificar, alargar e definir o conceito de QdV, dada a inexisténcia de uma defini¢do que, até a data, fosse
largamente aceite e consensual, a co-existéncia de varios conceitos afins com limites ténues entre si e a
crescente relevancia do conceito de QdV na pratica clinica (Saxena & Orley, 1997; Stenner, Cooper, &
Skevington, 2003; Williams, 2000). Essa preocupagéo levou a OMS a reunir um painel internacional de
peritos, 0 WHOQOL Group, que definiu QdV como “a percepgdo do individuo da sua posi¢cdo na vida, no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objectivos, expectativas,
padrées e preocupagdes” (WHOQOL Group, 1994, p. 28). Acrescenta, ainda, que se trata de um conceito
abrangente, influenciado de forma complexa pela saude fisica do individuo, estado psicolégico, nivel de
independéncia, relagdes sociais, crengas pessoais e a relagdo com aspectos salientes do ambiente em que
vive (WHOQOL Group, 1995). Esta concepgédo de QdV realga a subjectividade inerente a este conceito, a
sua natureza multidimensional, a sua consideracdo no contexto cultural, social e ambiental em que o
individuo se insere e o facto de a sua avaliagao incluir quer aspectos positivos, quer negativos. Por outro
lado, considera que o significado de QdV vai muito para além da sintomatologia e dos efeitos da doenga no
estado funcional do individuo, abrangendo a importancia dos sistemas de significagao cultural, dos valores e
preferéncias pessoais, para a QdV subjectiva (Fleck et al., 1999; Saxena & Orley, 1997). A perspectiva do
WHOQOL Group baseia-se, portanto, num modelo genérico e multideterminado de QdV, enfatizando o

contributo de diferentes dominios da vida do individuo.

Calman (Calman, 1984) fornece também uma concepgdo de QdV que chama a atencdo para a
diversidade de factores que a poderao afectar. Este autor sugere que o conceito de QdV néo envolve apenas
0 estado objectivo de bem-estar da pessoa, mas também a congruéncia entre esse estado objectivo e as
percepgdes e expectativas dessa pessoa acerca da sua saude. Neste sentido, e na medida em que as
percepgoes e expectativas de salde podem variar consoante a idade, experiéncias prévias, género e historia
de salde do individuo, duas pessoas que apresentem exactamente o mesmo estado objectivo de saude

podem relatar uma QdV percebida muito diferente (Bloom, Kang, et al., 2007).
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Em contextos de saude/doenga, a QdV é particularmente conhecida por Qualidade de Vida Relacionada
com a Saude (QdVRS), definindo o impacto da doenga sobre a vida e 0 bem-estar do individuo (Ribeiro,
1994). De um modo geral, os modelos de QdVRS pressupdem que a sua avaliagdo n&o inclui apenas os
aspectos clinicos de uma determinada condicdo de saude, mas compreende igualmente os factores
psicologicos e sociais relacionados com a mesma, assim como as limitagdes que esta poderad trazer
(Naughton & Shumaker, 2003). Neste sentido, estes modelos consideram que os dominios que influenciam a
QdVRS s&o o funcionamento fisico, funcionamento psicolégico, funcionamento social e de papéis, para além
da satisfagéo global de um individuo com a vida e a percepgao do seu estado de saude (Fayers & Machin,
2000; Naughton & Shumaker, 2003). Dominios adicionais que contribuem para a QdVRS incluem o
funcionamento cognitivo, produtividade pessoal, intimidade e funcionamento sexual, distdrbios do sono, dor e
outros sintomas corporais e espiritualidade (Naughton & Shumaker, 2003). Tratam-se, portanto, de modelos
que, a semelhanca da perspectiva do WHOQOL Group, colocam a tdnica na multidimensionalidade do
conceito de QdVRS, operacionalizando-o, habitualmente, em pelo menos 4 componentes: condico fisica,

bem-estar psicoldgico, relagdes sociais € competéncia funcional dos doentes (Weidner, et al., 2006).

Na area especifica da oncologia, e conforme mencionado no segundo capitulo desta dissertagao, as
abordagens contemporaneas de compreensdo do cancro tém vindo a privilegiar também modelos
multideterminados de QdV (Bottomley, 2002; Cella, 1998; Ferrell, et al., 1995). Um destes modelos é o
proposto por Ferrell e colaboradores (1995) para a avaliagdo da percepgdo de QdVRS em doentes com
cancro, o qual se foca no contributo de quatro dominios essenciais: fisico, psicologico, social e espiritual. O
dominio relativo ao bem-estar fisico refere-se ao controlo ou alivio dos sintomas e a manutengéo da fungéo e
independéncia; o dominio do bem-estar psicologico é a tentativa de manter um sentido de controlo perante o
confronto com uma doenga ameacadora da vida, caracterizada por distress emocional, alteracdo das
prioridades da vida e medo do desconhecido, mas também por mudancas na vida positivas; a dimenséo do
bem-estar social diz respeito ao esforgo para lidar com o impacto do cancro nos individuos, seus papéis e
relagles interpessoais; e a dimensdo do bem-estar espiritual € a capacidade para manter a esperanga e
retirar significado da experiéncia do cancro, caracterizada por grande incerteza (Ferrell, et al., 1995).
Segundo este modelo, que enfatiza ainda quer aspectos negativos, quer positivos, na avaliagdo da QdV, as
quatro dimensdes estdo intrinsecamente interligadas, de tal modo que disfungées numa delas (e.g. no
dominio fisico), irdo, muito provavelmente, afectar as restantes dimensoes, e vice-versa (Bloom, Petersen, et
al., 2007).
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Wyatt e Friedman (1996) desenvolveram um outro modelo de avaliagédo da QdVRS aplicado a doentes
oncoldgicos, que inclui novas categorias nos dominios do modelo de Ferrell e colaboradores (1995). Para
estes autores, a QdV é uma interacgao multidimensional dos diferentes dominios da vida, salientando o papel
do apoio social e dos problemas espirituais que podem acompanhar a doenca (Wyatt & Friedman, 1996).

Estes dois modelos que surgiram na &rea especifica da oncologia séo também coerentes com a
perspectiva do WHOQOL Group, ndo s6 por considerarem a multidimensionalidade do conceito mas, ainda, o

facto de este ser influenciado de forma complexa por diferentes dominios da vida do individuo.

2. DETERMINANTES DO AJUSTAMENTO EMOCIONAL E QUALIDADE DE VIDA NA DOENGA ONCOLOGICA

A investigagao no dominio da psico-oncologia tem revelado que o grau de distress emocional e a QdV
variam de doente para doente, dependendo da influéncia de varios factores (Price, 2004). De um modo geral,
e conforme sugerido pelos modelos referidos anteriormente, variaveis médicas, pessoais/psicolégicas e
sociais tém sido descritas como podendo afectar o ajustamento psicossocial @ doenga, sendo que alguns
contextos particulares tém vindo a ser documentados como estando associados a um risco e vulnerabilidade
aumentadas para a manifestagdo de maiores niveis de distress emocional, QdV diminuida e desenvolvimento
de disturbios psiquiatricos, e outros como estando relacionados com um melhor ajustamento (Burton &
Watson, 1998; Segall, et al., 2010).

No entanto, embora alguns contextos que tornem os doentes probabilisticamente mais vulneraveis a
manifestacdo de niveis significativos de distress emocional possam ser identificados, € possivel afirmar que
néo existem dois doentes oncoldgicos que exibam exactamente a mesma resposta, mesmo que o seu estado
fisico seja muito similar, em virtude da grande variedade de factores com papel determinante no ajustamento

a experiéncia do cancro.

2.1. Determinantes sociodemograficos e clinicos

A associacdo entre caracteristicas pessoais, nomeadamente sociodemograficas, e variaveis clinicas e o
ajustamento psicossocial a doenga oncoldgica e seus tratamentos tem sido amplamente investigada. A
respeito do ajustamento emocional, estes factores tém surgido na literatura como podendo afectar o risco
para a manifestagdo de problemas a nivel psicologico. Mais concretamente, alguns estudos revelam que
doentes mais novos e do género feminino relatam um maior distress emocional (Carlson, et al., 2004; Strong,
et al., 2007), que uma menor educagdo esta associada a um maior risco de problemas de ajustamento

(Beder, 1995; Kornblith et al., 2003), que menores rendimentos se associam a niveis mais elevados de
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distress (Cordova et al., 1995) e que os doentes solteiros exibem maiores dificuldades psicolégicas (Carver et
al., 2005). Adicionalmente, doentes num estadio mais avangado da doenga ou numa condi¢ao clinica mais
severa manifestaram uma maior morbilidade psicologica em algumas investigagbes (Hagedoorn, Buunk,
Kuijer, Wobbes, & Sanderman, 2000; Sarna, 1993) e uma maior severidade percebida da doenca ou saude
fisica revelou-se predictora de um distress emocional mais elevado (Edlund & Sneed, 1989; Rodrigue,
Behen, & Tumlin, 1994).

No entanto, a literatura relativa & associagdo entre variaveis sociodemograficas e clinicas e o
ajustamento emocional de doentes oncolégicos ndo tem sido coerente, ndo replicando sempre estes
resultados ou evidenciando muitas vezes dados contraditérios, impossibilitando um entendimento claro desta
questao. Por exemplo, e para além das relagdes supracitadas, também o tempo desde o diagndstico nao tem
surgido sempre como um preditor do ajustamento emocional (Cordova, et al., 1995; Lavery & Clarke, 1996) e
a associacdo entre o tipo de tratamento e niveis de distress emocional ndo tem sido consistentemente
encontrada (Millar, et al., 2005; Vos, Garssen, Visser, Duivenvoorden, & de Haes, 2004). Esta incoeréncia
entre os varios estudos pode ficar a dever-se ao tipo de cancro examinado e a fase da doenga em que se
encontram os participantes mas, também, a questes metodoldgicas, por exemplo, aos questionarios de

avaliagao usados (e indicadores de ajustamento emocional examinados) ou ao procedimento adoptado.

No que se refere & QdV, alguns estudos transversais e longitudinais evidenciam a sua relagéo
significativa com varios destes factores, incluindo: a idade (Alawadi & Ohaeri, 2009; Gustavsson-Lilius, et al.,
2007); género (Zebrack, et al., 2007; Zeltzer et al., 2008); situagao profissional (Wettergren, Bjorkholm,
Axdorph, & Langius-Eklof, 2004; Zebrack, et al., 2007); estado civil (Carver, Smith, Petronis, & Antoni, 2006;
Ganz, et al., 2002); educacdo (Ramsey, Berry, Moinpour, Giedzinska, & Andersen, 2002; I. Schou, Ekeberg,
Sandvik, et al., 2005); diagnostico (Turner, Kelly, Swanson, Allison, & Wetzig, 2005; Yaris, et al., 2001);
tempo desde o diagndstico (Fehlauer, Tribius, Mehnert, & Rades, 2005; Ravasco, Monteiro-Grillo, Vidal, &
Camilo, 2004); severidade e estadio da doenga (Mandelblatt et al., 2003; Northouse, et al., 2002); e tipo de
tratamento (Korfage, Essink-Bot, & Borsboom, 2005; Rabin, Heldt, Hirakata, & Fleck, 2008).

De realcar que, também no que se refere ao impacto de variaveis séciodemograficas e clinicas na QdV
de doentes oncoldgicos, a literatura € muito controversa, com outros estudos a ndo encontrarem associagdes
significativas. Com efeito, para a mesma variavel, a relagdo com a QdV ndo tem sido sempre encontrada em
diferentes tipos de cancro, em diferentes fases da trajectéria da doenca e na mesma dimens&o da QdV.
Mesmo os estudos em amostras de doentes com diagnostico idéntico e/ou em fase idéntica da doenca
fornecem resultados inconsistentes, ndo se observando sempre 0 mesmo padrao de associacdo entre uma
determinada variavel e a QdV, ou numa dimenséo especifica. Esta variabilidade nos resultados dos diversos

estudos podera, portanto, ser igualmente atribuida aos factores referidos anteriormente (tipo de cancro
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considerado; fase da trajectéria da doenga e questdes metodoldgicas, nomeadamente, questionarios
administrados e dimensdes da QdV avaliadas, ou o procedimento adoptado).

Perante esta incoeréncia de resultados, ndo € possivel estabelecer associagdes concretas entre os
factores sociodemograficos e clinicos e a QdV de doentes oncoldgicos, em geral, pelo que o nivel de analise
devera ser mais “especifico”, considerando, por exemplo, um tipo particular de cancro e uma fase especifica

da doenga.

2.2. Determinantes psicossociais

A respeito das varidveis psicossociais, alguns recursos pessoais tém vindo a ser associados ao
ajustamento ao cancro. Estes recursos incluem atributos da pessoa que emergem perante acontecimentos

indutores de stress, como seja 0 caso de um diagnostico de cancro (Helgeson, Snyder, & Seltman, 2004).

A percepgéo de controlo pessoal parece associar-se a menores niveis de distress emocional (Bremer,
Moore, Bourbon, Hess, & Bremer, 1997) e a auto-eficacia a um melhor ajustamento a doenca oncoldgica
(Beckham, Burker, Lytle, Feldman, & Costakis, 1997). Quanto ao sentido de compreensao da experiéncia da
doenga, os individuos que relatam uma maior incerteza e confusao acerca do que esta a acontecer parecem
manifestar uma maior ansiedade e pior ajustamento (Mishel, Hostetter, King, & Graham, 1984). No que se
refere a auto-estima, esta tem estado associado, no geral, a menores niveis de distress e a um ajustamento

positivo (Irvine, Brown, Crooks, Roberts, & Browne, 1991).

De igual modo, alguns tracos de personalidade tém vindo a ser objecto de estudo no contexto do
ajustamento psicossocial a doenga oncolégica. A titulo de exemplo, varias evidéncias indicam que doentes
com um elevado trago de neuroticismo apresentam maiores dificuldades a ajustarem-se e a lidarem com a
experiéncia do cancro (Segall, et al., 2010), manifestando uma maior vulnerabilidade a ansiedade, depresséo
e distress psicologico (Gongalves, Jayson, & Tarrier, 2008; Grov et al., 2009; Hinnen et al., 2008); uma maior
probabilidade de experienciarem fadiga (De Vries, Van der Steeg, & Roukema, 2009; Grov, et al., 2009; Orre
et al.,, 2008); e uma pior QdV e receio mais acentuado de recorréncia da doenca (Aarstad, Aarstad, &
Olofsson, 2008; Skaali et al., 2009). Adicionalmente, estdo também menos satisfeitos com o suporte social
recebido, bem como mais susceptiveis a manifestarem um funcionamento fisico reduzido, maiores
dificuldades sexuais e mais efeitos secundérios da quimioterapia, encontram-se igualmente mais

predispostos ao consumo de alcool ou outras substéancias (Grov, et al., 2009).

O optimismo é um trago de personalidade cuja associagdo a um maior uso de estratégias de coping
activas e focadas no problema, a melhor bem-estar psicolégico e a estilos de vida mais saudaveis tem vindo

a ser demonstrada (Segall, et al., 2010). Pelo contrario, 0 pessimismo parece relacionar-se com 0 uso de
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estratégias de coping de evitamento, procrastinacdo em implementar uma acgao e com uma tendéncia para
desistir perante situagdes dificeis (Segall, et al., 2010). Segundo evidenciam alguns estudos, o optimismo
relaciona-se com uma recuperagdo mais rapida apds a doenga (Scheier & Carver, 1992), com resultados
fisicos positivos (Rassmussen, Scheier, & Greenhouse, 2009), com menores preocupacdes e medo de
recidiva (Llewellyn, Weinman, McGurk, & Humphris, 2008), com menor distress emocional (Carver, Pozo,
Harris, Noriega, Scheier, Robinson, Ketcham, Moffa, et al., 1993) e com maior espirito de luta (I. Schou,
Ekeberg, & Ruland, 2005), sendo que o pessimismo tem sido associado a pior QdV (Petersen et al., 2008),

maior desanimo e maior desespero (. Schou, Ekeberg, & Ruland, 2005).

Apesar de uma grande diversidade de variaveis psicossociais terem vindo a ser examinadas enquanto
potenciais factores de variabilidade do ajustamento emocional e QdV de doentes oncoldgicos, o suporte
social e os estilos de coping tm merecido especial destaque na literatura em psico-oncologia, sendo

amplamente reconhecido o seu papel determinante no ajustamento ao cancro.

Como ¢é sugerido por varias evidéncias, os recursos sociais de um individuo, entendidos como os
diferentes tipos de suporte social recebidos por parte da familia e amigos (Helgeson, et al., 2004), parecem
afectar o desenvolvimento e progressdo do cancro e ainda o impacto psicossocial da doenga e seus
tratamentos (Bishop, 1994; Nezu, et al., 2003; Patrdo & Leal, 2004; Pereira & Lopes, 2005). De facto, os
estudos em torno desta variavel tém focado a influéncia dos recursos sociais no ajustamento emocional ao
cancro, em resultados de bem-estar e, recentemente, na sobrevida (Blanchard, Albrecht, Ruckdeschel,
Grant, & Hemmick, 1995; Rowland, 1990b), sendo que, de acordo com alguns autores, é o suporte social
percebido que se apresenta como o mais forte preditor de respostas de coping “saudaveis” e adaptativas e,

dai, de um melhor ajustamento emocional e QdV (Bloom & Spiegel, 1984).

Resultados de saude positivos podem dever-se a efeitos directos da presenga de suporte social, de
acordo com a hipétese dos “efeitos principais”, considerando-se que interacgdes sociais de qualidade podem
aumentar directamente as cognigdes, emogdes e comportamentos positivos (Cohen & Wills, 1985; Helgeson,
Cohen, & Fritz, 1998). Por sua vez, os efeitos benéficos do suporte social podem também ser indirectos,
funcionando neste caso como um stress buffer através da disponibilizacdo de varios recursos de coping, tais
como suporte emocional ou instrumental (Helgeson, et al., 1998). Segundo esta hipotese ou modelo de
‘buffer”, o suporte social promove resultados de saude positivos na medida em que a presenga de redes
sociais apoiantes “amortizam” os efeitos do stress, incluindo o stress desencadeado por uma doenga grave
(DiMatteo & Hays, 1981; Ringdal, Ringdal, Jordhgy, & Kaasa, 2007). Neste sentido, é sugerido que o suporte
social protege os individuos particularmente em momentos de stress, reduzindo a sua vulnerabilidade ao

distress emocional (Cohen & Wills, 1985).
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De um modo geral, tem sido argumentado que um suporte social adequado tem efeitos benéficos nos
doentes oncoldgicos, tanto a nivel psicoldgico, como social e fisico, resultando numa maior manifestagéo de
emogdes positivas e melhorando o ajustamento & doenga (Cicero, Lo Coco, Gullo, & Lo Verso, 2009;
Helgeson, et al., 1998). Por outro lado, dificuldades nas relagdes interpessoais e a auséncia de um suporte
adequado podem afectar negativamente o processamento emocional e cognitivo da doenca, contribuindo
para um aumento do distress psicoldgico, incluindo dos transtornos de humor (Buchanan, Milroy, Baker,
Thompson, & Levack, 2010). Deste modo, as relagdes sociais ndo s&o apenas fontes de suporte mas podem
também apresentar-se como fontes de distress para os doentes com cancro (Dakof & Taylor, 1990). Alguns
estudos demonstraram mesmo que os aspectos negativos das relagdes proximas se encontram mais
fortemente associados ao ajustamento do que os aspectos positivos dessas relagdes (Butler, Koopman,
Classen, & Spiegel, 1999; Manne, Taylor, Dougherty, & Kemeny, 1997).

A associacdo de um maior suporte social a um melhor ajustamento emocional e QdV na doenga
oncoldgica tem sido documentada em diversos estudos e em diferentes tipos de cancro (Buchanan, et al.,
2010; Devine, Parker, Fouladi, & Cohen, 2003; Dougall, Hyman, Hayward, McFreely, & Baum, 2001;
Helgeson, et al., 2004; Kornblith et al., 2001; P. A. Parker, Baile, de Moor, & Cohen, 2003; Shelby et al.,
2008). Adicionalmente, os estudos que se centraram nas diferentes dimensdes do suporte social revelam
também que, por exemplo, os suportes emocional, instrumental e informativo se relacionam negativamente
com o distress psicologico e positivamente com a QdV (Alferi, Carver, Antoni, Weiss, & Duran, 2001; Beder,
1995; Bloom & Spiegel, 1984; Courtens, Stevens, Crebolder, & Philipsen, 1996; Hoskins et al., 1996; Sollner
etal., 1999).

No entanto, importa referir que nem sempre tem sido demonstrada a associagéo entre suporte social e
ajustamento ao cancro e, por vezes, tem sido mesmo encontrada uma relagdo positiva entre suporte social e
distress emocional, sugerindo que este pode ser ao mesmo tempo uma fonte de suporte mas também uma
fonte de stress (Revenson, et al., 1983). Uma explicagéo para os resultados inconsistentes que tém surgido
na literatura pode estar relacionada com o facto de que os efeitos do suporte social no ajustamento podem
depender dos outcomes considerados, do tipo e fonte de suporte examinados, da qualidade e satisfagdo com
0 suporte social recebido e de variaveis demograficas e contextuais, por exemplo do género, fase da doencga
e condigdo clinica do individuo (Cicero, et al., 2009; Helgeson & Cohen, 1996; Ma, 1998; Manne, 2003). Com
efeito, tem vindo a ser argumentado que nem sempre se devera assumir que 0 suporte social contribui para o
ajustamento a doenga oncoldgica e seus tratamentos, mas sim que esta relacao devera ser considerada em

perspectiva, tendo em linha de conta os varios contextos que a poderéo afectar.
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Os estilos de coping séo, igualmente, uma das variaveis psicologicas cuja influéncia significativa no
processo de ajustamento ao cancro estd bem documentada. Estes estilos de coping, conforme mencionado
noutro ponto deste capitulo (cf. ponto 1), referem-se as actividades cognitivas e comportamentais que o
individuo activa quando confrontado com um acontecimento de vida stressante (Lazarus & Folkman, 1984),
tal como o diagnéstico de uma doenga oncolégica. Tratam-se de estratégias que poderdo ser Uteis para a
manutencdo de um funcionamento adequado, podendo, de facto, moderar o impacto negativo do
acontecimento stressante no bem-estar fisico, social e emocional (Moyer & Salovey, 1996). Algumas destas
estratégias sdo usadas mais frequentemente do que outras e diferentes estratégias podem ser usadas em
momentos distintos (Fawzy & Fawzy, 1994). Alguns estudos demonstraram mesmo que as estratégias de
coping tém um papel mais importante para predizer a QdV do que propriamente factores médicos ou

relacionados com os tratamentos (Avis, Crawford, & Manuel, 2005; Lehto-Jarnstedt, 2000).

Perante o stress do diagndstico de cancro e seus tratamentos, algumas das estratégias de coping que
sao activadas pelo doente tendem a ser mais eficazes do que outras no lidar com esse stress (Fawzy &
Fawzy, 1994; Segall, et al., 2010). As varidveis que tém sido identificadas na literatura como estando
relacionadas com um ajustamento emocional positivo ao cancro e com uma melhor QdV incluem um elevado
locus de controlo interno, controlo percebido, confrontar a doenga, coping focado no problema, procura de
suporte e de informacdo, optimismo, reavaliagdo positiva, espirito de luta, processamento emocional,
expressdo emocional, aceitacdo da doenga e humor (Danhauer, et al., 2009; Dunkel-Schetter, Feinstein,
Taylor, & Falke, 1992; Hack & Degner, 2004; Ransom, Jacobsen, Schmidt, & Andrykowski, 2005). Por sua
vez, um coping focado na emogdo, supressdo emocional, ruminagdo, desinvestimento comportamental,
fatalismo e atitude de resignacgao, preocupacgéo ansiosa, desanimo, desesperancga, abuso de alcool e outras
substancias e minimizar a importancia da doenga parecem associar-se a um pior ajustamento e QdV
(Aarstad, et al., 2008; Akechi, Okuyama, Imoto, Yamawaki, & Uchitomi, 2001; Danhauer, et al., 2009; Ferrero,
Barreto, & Toledo, 1994; Hack & Degner, 2004; Wells, Booth-Jones, & Jacobsen, 2009). Carver e
colaboradores (1993; 1989), Tobin e colaboradores (1989) e Endler e Parker (1990) encontraram que 0 uso
de estratégias que reflectem um coping de “desinvestimento” (e.g.: reduzir os esfor¢os para lidar com o
stressor, procurar afastar-se da situagao stressante ou esperar que um milagre ocorra) estava associado a
piores resultados psicossociais, enquanto o uso de estratégias designadas de investimento ou envolvimento,
isto &, orientadas para um objectivo (e.g.: procurar activamente remover o stressor, planear formas de lidar
com sucesso com a situagao stressante, procurar outras pessoas que possam ajudar a resolver o problema,

reavaliar a situagéo) estava relacionado com resultados de ajustamento benéficos.
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De um modo geral, a numerosa literatura no @mbito do coping e ajustamento & doenca oncoldgica tem
sugerido que estilos de coping activos, de abordagem ao stressor ou de investimento/envolvimento,
entendidos como todos os comportamentos (estratégias comportamentais-activas), actividades e técnicas
mentais (estratégias cognitivas-activas) que o individuo usa e que o ajudam a resolver problemas e a sentir-
se melhor a curto e longo prazo (Fawzy & Fawzy, 1994; Roth & Cohen, 1986), parecem ser mais eficazes no
lidar com o stress relacionado com a experiéncia de cancro, estando habitualmente associados a melhor
ajustamento emocional e ao relato de mais estados afectivos positivos (e.g.: menos ansiedade e depresséo),
maior auto-estima, melhor QdV e menores niveis de distress a longo prazo (Avis, et al., 2005; Fawzy &
Fawzy, 1994; Lazarus & Folkman, 1984; Nezu, et al., 2003; Roth & Cohen, 1986; Stanton et al., 2000; Vos, et
al., 2004). Pelo contrério, 0 uso de estratégias de coping de evitamento ou passivas, definidas como todos os
comportamentos e actividades mentais usadas pelo individuo para evitar lidar com o problema e que nao lhe
permitem sentir-se melhor a longo prazo (Fawzy & Fawzy, 1994; Roth & Cohen, 1986), normalmente esta
associado a maiores niveis de distress emocional (e.g.: maior ansiedade e depressao) e pior QdV (Avis, et
al., 2005; Fawzy & Fawzy, 1994; Lazarus & Folkman, 1984; Nezu, et al., 2003; Roth & Cohen, 1986; Stanton,
etal., 2000; Vos, et al., 2004).

Importa, no entanto, referir que, embora varios esfor¢os tenham sido avangados no sentido de definir
quais as estratégias de coping adaptativas e quais as maladaptativas, muitas vezes esses esforgos
acabaram por se revelar inconsistentes (Martz & Livneh, 2007). Na verdade, apesar de varias investigagdes
evidenciarem uma tendéncia para determinadas estratégias de coping se associarem a um melhor
ajustamento ao cancro, nem todos os estudos fornecem dados coerentes com estes resultados e alguns
autores chamam mesmo a atengdo para o facto de tais associacdes deverem ser relativizadas. Por exemplo,
as estratégias de coping focadas no problema, que tém por objectivo melhorar as causas do stress (Lazarus
& Folkman, 1984), embora tidas como adaptativas podem, em condi¢des em que a situagéo é inalteravel,
revelar-se prejudiciais, apresentando por isso uma utilidade limitada (Zeidner & Saklofske, 1996). Do mesmo
modo, as estratégias focadas na emocgao, que tém o intuito de amenizar as emogdes induzidas pelo stress
(Lazarus & Folkman, 1984), e de evitamento, amplamente vistas como maladaptativas, podem, de facto, ser
benéficas quando ajudam o individuo a manter o equilibrio emocional (regulagdo emocional) em situacdes
que ultrapassam o controlo pessoal ou que sao inalteraveis (Zeidner & Saklofske, 1996). Adicionalmente,
algumas estratégias focadas na emocgédo sao respostas activas e de abordagem ao problema, revelando-se
também estas eficazes na redugéo do distress emocional (Chen et al., 1996; Segall, et al., 2010). Como
indicam Stanton e colaboradores (2000), um coping focado na emogéo é uma resposta extremamente Util
para lidar com condigdes médicas severas e cronicas, especialmente quando essa resposta envolve um

processamento activo e expressao de emogdes, podendo ser particularmente benéfica numa fase terminal da
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doenca (Segall, et al., 2010). J& no que se refere ao coping de evitamento, o qual inclui estratégias como a
negacdo ou o desinvestimento mental ou comportamental, ele pode revelar-se benéfico e (til perante o
confronto com stressores a curto-prazo ou, em condigbes cronicas, quando nao é usado por um longo

periodo de tempo (Stanton, et al., 2000).

Alguns autores haviam j& alertado para a necessidade de se considerar o contexto em que ocorrem as
respostas de coping quando se examina a sua relacdo com o ajustamento psicossocial, enfatizando que os
resultados psicossociais positivos ou a eficacia dessas respostas deverdo ser vistos em termos relativos e
considerando a situacao especifica (Lazarus & Folkman, 1984; Moos & Schaefer, 1984). Zeidner e Saklofske
(1996), a este respeito, referem que a eficacia do coping deve ser examinada no contexto em que ocorrem 0s
problemas e Fawzy e Fawzy (1994) reforcam que uma estratégia de coping especifica ndo devera, a partida,
ser considerada como boa ou mé, na medida em que a sua eficacia pode ser determinada pela situagéo. Tal
como sugerido por alguns autores, e no &mbito da experiéncia do cancro, diferentes estratégias podem ser
mais Uteis em diferentes fases da doenga (Brennan, 2001; Carver, Pozo, Harris, Noriega, Scheier, Robinson,
Ketcham, Moffa, et al., 1993; Heim, Augistiny, Schaffner, & Valach, 1993; Spencer, Carver, & Price, 1998;
Watson et al., 1988), pelo que uma estratégia identificada como menos eficaz ou ineficaz numa ocasido pode
ser usada mais eficazmente num outro momento (Fawzy & Fawzy, 1994). Portanto, e tal como acontece para
0 suporte social, também a relagao entre estilos de coping e ajustamento ao cancro devera ser devidamente
contextualizada, uma vez que podera depender de outras variaveis, por exemplo da estratégia de coping

avaliada, dos outcomes examinados e dos contextos sociodemograficos e clinicos em que ocorre.

Uma das areas de investigagdo em doentes oncoldgicos que mais interesse tem despertado nos Ultimos
anos prende-se, justamente, com a compreensao dos factores que podem afectar o impacto emocional e na

QdV da doenca e seus tratamentos, sejam estes demogréficos, clinicos ou psicossociais.

Embora a literatura nesta area evidencie resultados muitas vezes controversos e incoerentes, tem sido
possivel identificar alguns contextos que, de um modo geral, parecem associar-se a um risco e
vulnerabilidade aumentadas para a manifestagdo de um pior ajustamento emocional e QdV diminuida. Estes
incluem uma histéria psiquiatrica prévia (e.g.: depresséo, ansiedade ou abuso de substancias); exposicao
prévia a acontecimentos traumaticos; falta de suporte por parte da familia e amigos; dificuldade em aceitar as
mudancas fisicas resultantes da doenca ou dos seus tratamentos; pouco envolvimento em actividades
gratificantes e de prazer; isolamento social; experiéncia anterior e adversa de cancro na familia; baixas
expectativas a respeito da eficacia dos tratamentos; problemas conjugais pré-existentes; menor idade no
momento do diagndstico; baixo nivel socioecondmico; personalidade marcada por neuroticismo;
desesperanca/sensacdo de incapacidade; supressdo emocional; fatalismo; e baixos niveis de optimismo

(Burton & Watson, 1998; Pereira & Lopes, 2005; Segall, et al., 2010). Mais especificamente, alguns estudos
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tém demonstrado que o risco para a depressdo aumenta com um estadio avangado da doenga e presenga de
metastizag&o, recorréncia ou progressao do cancro, assim como os doentes mais novos, solteiros, com
menor escolaridade e que apresentam maior comorbilidade e compromissos funcionais também parecem
estar mais vulneraveis ao desenvolvimento de perturbagdes depressivas (Aass, Fossi, Dahl, & Moe, 1997;
Buckberg, Penman, & Holland, 1984; Hoffman, McCarthy, Recklitis, & Ng, 2009). Relativamente & ansiedade,
doentes mais jovens, do género feminino, com pobre suporte social, com historia prévia de disturbios
psiquiatricos ou com personalidades caracterizadas por pessimismo e/ou neuroticismo, encontram-se em
maior risco para a manifestagdo de niveis elevados de sintomatologia ansiosa (Diemling, Bowman, Sterns,
Wagner, & Kahana, 2006; Stark & House, 2000).

Por outro lado, determinados factores parecem contribuir para melhores resultados de ajustamento
psicossocial. De um modo geral, a literatura tem indicado que doentes que mantém um espirito de luta,
evitamento positivo, um grau moderado de expressdo emocional, que procuram informag&o e suporte, que
usam estratégias de coping activo mas, sobretudo, que utilizam de forma balanceada estratégias focadas no
problema e focadas na emocgao, apresentam melhores outcomes psicoldgicos e de QdV (Segall, et al., 2010).
Também um melhor prognéstico, menor experiéncia de sintomas resultantes da doenca e seus tratamentos,
boas competéncias de comunicagao, optimismo, assertividade, percepgao de controlo pessoal sobre a vida e
a doencga e boa auto-estima parecem associar-se a menores dificuldades no ajustamento a um diagndstico
de cancro (Barraclough, 1999; Bremer, et al., 1997; Carver, Pozo, Harris, Noriega, Scheier, Robinson,
Ketcham, Moffa, et al., 1993; Irvine, et al., 1991; Pereira & Lopes, 2005; Price, 2004; |. Schou, Ekeberg, &
Ruland, 2005; Segall, et al., 2010). Por ultimo, a investigagao tem igualmente vindo a mostrar que, de forma
geral, doentes flexiveis, que sdo proactivos relativamente a sua doenga e a tomada de decisdo, que tém a
capacidade para encontrar um significado nos acontecimentos, que apresentam um locus de controlo interno
e que mantém relagdes fortes e de suporte tém tendéncia a relatar um menor distress emocional e melhor
QdV (Barraclough, 1999; Pereira & Lopes, 2005).

Conforme referido anteriormente, se bem que em determinados tipos de cancro o interesse em
examinar o ajustamento psicossocial a doenca e seus determinantes se tenha traduzido, de facto, num
numero crescente de publicagdes, em doentes com patologias oncoldgicas mais raras continua a assistir-se
a uma grande escassez de investigacOes a este respeito, como é especificamente o caso de doentes com
sarcomas 6sseos e dos tecidos moles. Nao obstante, a literatura relativa ao ajustamento ao cancro, em geral,
permite identificar alguns factores que poderao igualmente influenciar o modo como um doente se ira ajustar
a um diagnostico de sarcoma, designadamente: a) complicagdes no diagndstico, por exemplo, atrasos no
diagnostico ou diagnésticos errados; b) tipo, grau, estadio, tamanho e localizagdo do tumor; c) fase da

doenga, presenga de recidiva ou metastases; d) idade no momento do diagnéstico; e) compreenséo do
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diagnéstico; f) impacto da doenga em resultado de condi¢des comorbidas; g) nivel de compromissos fisicos e
no desempenho de papéis em virtude da doenga e seus tratamentos; h) nivel de desfiguramento fisico; i)
impacto da sintomatologia da doenga e morbilidade; j) relagdo com os profissionais de saude; k) estratégias
de coping; ) tragos de personalidade; m) susceptibilidade pré-mérbida para a doenga mental; n) expectativas

e crengas acerca do cancro; e o) nivel de suporte por parte da familia e amigos (Segall, et al., 2010).

A experiéncia de distress emocional e o impacto na QdV ir& portanto variar dependendo da interacgao
de todos estes factores com os quais cada doente de sarcoma se ira confrontar ao longo da vivéncia da

doenga.

A investigagdo sobre os determinantes do ajustamento psicossocial & doenga oncoldgica, em geral, e a
um diagnéstico de sarcoma, em particular, revela-se fundamental ja que a identificagdo das variaveis que
podem influenciar o risco para a manifestacdo de problemas de ajustamento emocional e QdV diminuida
permitira, na pratica clinica, dirigir os procedimentos de triagem psicossocial aos doentes que mais
provavelmente irdo requerer encaminhamento para servigos de saide mental. Permitira, ainda, centrar os
recursos humanos de saude mental e servigo social, bem como os programas de intervengdo psicossocial,
nos doentes que mais poderdo beneficiar dos mesmos. Por sua vez, o conhecimento prévio dos factores
psicossociais que poderdo conduzir a uma vulnerabilidade acrescida para dificuldades de ajustamento e pior
QdV, em cada fase da doenca, possibilitara delinear intervengdes psicossociais preventivas dirigidas a
modificagdo ou minimizagdo desses factores e promogao dos aspectos associados a uma maior resiliéncia
ao impacto da doenga, bem como planear intervengdes eficazes especificas para cada fase da trajectéria do

cancro.
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“Research helps us to build ever more intricate models of the
world and how it works; but it also challenges our assumptions and

makes us look before we leap”

(Miles & Gilbert, 2005)

CAPiTULO IV

OBJECTVOS E METODOLOGIA DA INVESTIGAGAO

A Parte Il da presente dissertacao pretende apresentar e descrever o projecto de investigacao realizado
em doentes diagnosticados com sarcomas 6sseos e dos tecidos moles e, especificamente, os estudos
empiricos que dele resultaram e que publicamos em diferentes revistas cientificas.

Este projecto focou-se na avaliagdo do ajustamento psicossocial (ajustamento emocional e qualidade
de vida) a um diagndstico de sarcoma e seus tratamentos, tendo sido desenvolvido no dmbito da linha de
investigacdo “Relacdes, Desenvolvimento e Saude”, do Instituto de Psicologia Cognitiva e Desenvolvimento
Vocacional e Social (Unidade 1&D da Fundacg&o para a Ciéncia e Tecnologia), da Faculdade de Psicologia e

Ciéncias da Educacéo da Universidade de Coimbra.

Neste capitulo apresentamos uma fundamentagéo para o projecto de investigacéo realizado, os seus
objectivos gerais e a metodologia usada para a sua concretizagdo. Pretendemos proporcionar uma viséo
global do trabalho desenvolvido, de modo a facilitar a compreensao dos objectivos especificos subjacentes a
cada um dos estudos empiricos, descrever o que fundamentou a sua realizagdo e articular estes mesmos
estudos. No capitulo V serdo apresentados cada um dos estudos empiricos, 0s quais descrevem em secgao

prépria 0s seus objectivos e metodologia especificos.
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1. FUNDAMENTAGAO E OBJECTIVOS DA INVESTIGAGAO

Como referido na Parte | da presente dissertagéo, o crescente interesse no impacto especifico ndo

médico da doenga oncoldgica tem tido reflexo no aumento do numero de estudos que, essencialmente a

partir dos anos 80 do século XX, tém procurado avaliar as consequéncias emocionais € na Qualidade de

Vida (QdV) para os doentes e sua familia. No entanto, varias lacunas podem ser apontadas a esta vasta

literatura, nomeadamente:

1.

100

A maioria dos estudos tem focado, sobretudo, determinados tipos de cancro, particularmente
aqueles que apresentam maiores taxas de incidéncia, pelo que em patologias oncoldgicas
mais raras as implicagdes psicossociais e na QdV da doenca e seus tratamentos ndo tém sido
suficientemente investigadas, como é o caso de doentes diagnosticados com sarcomas 6sseos
e dos tecidos moles;

Grande parte dos estudos utiliza amostras heterogéneas constituidas por doentes com
patologia oncolégica diversificada e que se encontram em diferentes fases da doenca, sem, no
entanto, as especificarem. Mesmo os estudos que tém focado tipos particulares de cancro ndo
indicam, na sua maioria, qual a fase da trajectéria da doenga em que os doentes se
encontram, ou entdo centram-se numa fase especifica. Deste modo, ndo é possivel
compreender e comparar o impacto emocional e na QdV em diferentes momentos da
experiéncia da doenga;

Embora a associagéo entre factores psicossociais € ajustamento ao cancro seja amplamente
investigada, nomeadamente para o suporte social, a influéncia de factores demograficos e
contextuais nesta associagdo nao tem sido suficientemente explorada, necessitando de ser
clarificada;

A maioria dos estudos longitudinais estabelece os momentos de avaliagdo com base em
critérios temporais, ndo considerando critérios clinicos mais especificos. Deste modo, nao
existe uma identificagdo clara da fase da doenga em que se encontram os doentes em cada
momento, quer no baseline, quer nas avaliagdes de follow-up, pelo que ndo é possivel
esclarecer como varia o0 ajustamento emocional e a QdV ao longo de fases distintas da
experiéncia do cancro;

A maioria dos estudos longitudinais baseia-se em pontuagdes médias da amostra examinada,
ndo permitindo identificar a variabilidade individual que pode existir no ajustamento emocional
e na percepgdo de QdV, impossibilitando a identificagdo das trajectérias individuais de

mudanca ao longo do tempo e das diferentes fases da doenga;
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6. Oimpacto diferencial de factores demogréficos, clinicos e psicossociais nos varios dominios da
QdV ndo tem sido muito examinado, mas sim a um nivel mais global, o que limita a
interpretagao do alcance deste impacto;

7. O papel determinante e preditivo de factores demograficos, clinicos e psicossociais no
ajustamento emocional e QdV de doentes que se encontram, claramente, em fases distintas
da trajectéria da doenca néo tem sido objecto de estudo na maioria das investigagdes, nao
possibilitando, desse modo, compreender na integra a variabilidade individual em momentos
especificos e relevantes na vivéncia do cancro;

8. Em doentes de sarcomas os estudos que tenham procurado avaliar o seu ajustamento
psicossocial sdo escassos; a maioria centra-se em sobreviventes livres de doenga, ndo se
conhecendo suficientemente o ajustamento noutras fases da sua trajectéria; poucos tém
focado os determinantes demograficos, clinicos e psicossociais (e.g.: suporte social e
estratégias de coping) do ajustamento emocional e QdV; e, finalmente, s&o em numero

reduzido as investigagdes longitudinais realizadas neste tipo particular de cancro.

Neste contexto, e na tentativa de colmatar algumas das lacunas mencionadas, procuramos desenvolver
um projecto de investigacdo que contribuisse para um aprofundar do conhecimento e compreenséo sobre o
impacto de um diagnéstico de sarcoma e seus tratamentos no doente. No decorrer do projecto, varios
aspectos relativos ao ajustamento emocional e QdV de doentes diagnosticados com sarcomas foram
estudados, ndo esquecendo nunca o facto de o cancro ser uma doenga cronica ameagadora da vida,
consistindo num processo longo e dindmico que envolve diferentes fases psicossociais. Deste modo, os
estudos empiricos realizados tiveram sempre subjacente as especificidades inerentes as distintas fases da

trajectoria da doenga, procurando examinar o seu impacto nesses momentos particulares.

Os objectivos gerais que delineamos no inicio deste projecto de investigagédo encontram-se descritos no
Quadro 1, tendo sido globalmente cumpridos através dos estudos empiricos desenvolvidos, dois de natureza
transversal e dois de natureza longitudinal. Deste modo, os quatro trabalhos cientificos que apresentamos
nos capitulos seguintes articulam-se entre si, possibilitando uma resposta as questdes iniciais quando lidos

no seu conjunto.
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Quadro 1: Objectivos gerais do projecto de investigagao

Estudos Empiricos Objectivos

— Avaliar e comparar o ajustamento emocional (ansiedade e depresséo) e QdV em

. diferentes fases da trajectoria da doenga (diagndstico; tratamento e follow-up);
Estudos Transversais

— Avaliar o confributo do suporte social percebido para o ajustamento psicossocial a
(Estudo I e ll)

doenga e modo como esta associagéo é afectada pelo tipo de suporte social
analisado, medida de ajustamento considerada e fase da doenga;

— Examinar a variag&o no ajustamento emocional e percepgéo de QdV ao longo do
tempo e da fase de diagnéstico para a fase de fratamento;

— Identificar as distintas trajectdrias individuais de ajustamento;

— Analisar os determinantes sociodemograficos, clinicos e psicossociais do
ajustamento emocional e QdV em diferentes fases da doenga;

— |dentificar factores de risco para um pior ajustamento psicossocial a doenga em
distintos momentos da sua trajectoria;

Estudos Longitudinais
(Estudo Il e IV)

Para além dos modelos tedricos que tém vindo a ser propostos para explicar o ajustamento ao cancro e
factores que o podem afectar (cf. Cap. lll), a presente investigagdo foi ainda orientada conceptual e
metodologicamente pela perspectiva da Psicopatologia do Desenvolvimento, com um foco particular no
individuo e seu ajustamento, assim como nos diferentes contextos de influéncia. N&o procuramos, portanto,
valorizar exclusivamente as variaveis e introduzimos um design longitudinal no sentido de examinarmos néo
apenas o ajustamento a um momento especifico da vivéncia da doenga mas, também, a sua mudancga ou
estabilidade de um momento para outro, ou seja, ao longo de diferentes fases do curso da doenga. Deste
modo, foi nossa preocupagéo a identificacdo das diferentes trajectérias individuais seguidas pelos doentes no
seu processo de ajustamento a um diagnostico de sarcoma. Para além de uma diversidade metodologica,
foram igualmente considerados em todo este projecto uma diversidade de contextos avaliados, bem como

diferentes indicadores de ajustamento.

2. METODOLOGIA

2.1. Amostra e procedimento

Para a concretizagdo do presente projecto de investigagdo uma amostra de doentes diagnosticados
com sarcomas 0sseos ou dos tecidos moles foi recrutada de trés Instituicbes Hospitalares distintas: Instituto
Portugués de Oncologia do Porto FG, EPE (Unidade de Tecidos Moles e Osso e Internamento do Servigo de
Oncologia Meédica), Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra FG, EPE (Consultas Externas e

Internamento do Servigo de Cirurgia Geral e Internamento do Servigo de Oncologia Médica) e Hospitais da

102



Capitulo IV
Objectivos e Metodologia da Investigagao

Universidade de Coimbra, EPE (Unidade de Tumores do Aparelho Locomotor e Consultas Externas do
Servico de Ortopedia B). Este trabalho teve a aprovacio das ComissGes de Etica e Conselhos de
Administracdo das Instituigbes Hospitalares supracitadas, bem como dos directores de servigo dos servigos

envolvidos no estudo.

A amostra global de doentes de sarcomas foi usada nos dois estudos de natureza transversal, sendo
constituida por participantes que se encontravam na fase de diagnostico, fase de tratamento e fase de follow-
up. Nos dois estudos de desenho longitudinal, 41 doentes foram seguidos ao longo do curso da doenga,
nomeadamente do momento do diagndstico até aos tratamentos, os quais integraram também o grupo de

diagnostico da amostra global.

Foram excluidos de participar no presente projecto de investigacdo os doentes com antecedentes
oncoldgicos de outro tipo de cancro; com outra condicdo médica ou psiquiatrica incapacitante; que nao
tinham capacidade para ler e escrever em Portugués; com menos de 18 anos; que nao apresentavam
condigbes fisicas e mentais para poderem responder ao protocolo de avaliagdo; e com presenga de

metastases cerebrais.

Uma descricdo dos procedimentos de recolha da amostra usados em cada trabalho especifico
encontra-se na apresentagéo de cada um dos estudos empiricos. Neste ponto, explicamos de forma mais

detalhada como a amostra global foi recolhida e usada no dmbito dos estudos metodologicamente distintos.

Estudos transversais

A amostra global recrutada foi constituida por 184 doentes que receberam um diagnéstico de sarcoma
6sseo ou dos tecidos moles. Do total dos participantes, um grupo de 55 doentes encontrava-se no periodo
apés o diagnostico e antes do inicio das terapéuticas activas (fase de diagndstico), 55 estavam a receber
tratamentos de quimioterapia efou radioterapia neo-adjuvante ou adjuvante (fase de tratamento) e um grupo
de 74 doentes estava numa fase pos-tratamentos, encontrando-se em consultas de seguimento (fase de
follow-up). No 2° estudo ftransversal, o nimero de doentes na fase de diagnostico foi de 49, a realizar
tratamentos estavam 43 participantes e na fase ap6és o término dos fratamentos encontravam-se 59

doentes!.

1 A diferenga de participantes entre os dois estudos transversais, nas trés fases da doenga, deve-se ao facto de alguns dos doentes
da amostra global ndo terem respondido ao questionario MOS-SSS, utilizado no segundo estudo (cf. Quadro 2).
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O grupo de doentes na fase de diagnéstico foi recrutado nas consultas externas da Unidade de Tecidos
Moles e Osso do Instituto Portugués de Oncologia do Porto FG, EPE (IPO Porto), nas consultas externas e
internamento do Servigo de Cirurgia Geral do Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra FG, EPE (IPO
Coimbra) e na Unidade de Tumores do Aparelho Locomotor (UTAL) do Servigo de Ortopedia B dos Hospitais
da Universidade de Coimbra (HUC). Para a inclus&o neste grupo, teriam de estar preenchidos os seguintes
critérios: i) ter recebido o diagnéstico de sarcoma dsseo ou dos tecidos moles, independentemente da sua

localizag&o e ii) ainda n&o ter iniciado qualquer tratamento.

Os doentes que preencheram os critérios de inclusio foram abordados depois de receberem a noticia
da doenga e antes do inicio dos tratamentos. Este contacto ocorreu em contexto de ambulatério, apds a
consulta de deciséo terapéutica ou quando os doentes se dirigiam & Instituicdo Hospitalar para consulta
médica ou para realizar qualquer procedimento médico antes de iniciarem os tratamentos, e também no
internamento, para os doentes que se encontravam hospitalizados a aguardarem o inicio das terapéuticas.
Caso aceitassem participar na investigagao, era fornecido aos doentes o protocolo de avaliagéo e preenchida
a ficha de dados sociodemograficos e clinicos. Para os participantes em ambulatério, os questionarios eram
respondidos em casa e entregues quando voltavam a Instituico Hospitalar para iniciar o protocolo
terapéutico. Em alguns casos, os questionarios eram devolvidos por correio, através de envelope pré-pago e
enderegado. Para os doentes hospitalizados, o protocolo de avaliagdo era preenchido durante o
internamento, sendo posteriormente devolvido numa proxima visita do investigador, por norma, uma semana

apds o primeiro contacto, antes de se iniciarem os tratamentos.

O grupo de doentes a realizar tratamentos neo-adjuvantes ou adjuvantes de quimioterapia e/ou
radioterapia foram recolhidos no internamento do Servico de Oncologia Médica do IPO do Porto e IPO de
Coimbra e, ainda, na UTAL. Como critérios de inclusdo consideraram-se: i) inicio dos tratamentos ha pelo
menos 1 més, independentemente do tipo de tratamento; e ii) estar a receber tratamento para um diagnéstico
de sarcoma. O critério de pelo menos 1 més apos o inicio dos tratamentos foi adoptado de modo a assegurar
que os doentes tivessem ja alguma experiéncia das terapéuticas implementadas e dos seus efeitos
secundarios. Para os doentes que preencheram os critérios de incluséo e que estavam hospitalizados, o
contacto ocorreu durante o internamento, tendo aqueles que aceitaram participar na investigacao respondido
a ficha sociodemografica e clinica. O protocolo de avaliagdo fornecido era preenchido durante a
hospitalizacdo ou em casa, para os doentes que estavam prestes a iniciar o periodo de intervalo/recuperagao
entre dois ciclos de quimioterapia, e entregue numa préxima visita do investigador ou devolvido por correio
através de envelope pré-pago e enderegado. Os doentes a efectuar tratamento em regime de ambulatério, e
que também preencheram os critérios de inclusdo, foram abordados quando se deslocaram a Instituicdo

Hospitalar para a sesséo de tratamento (quimioterapia ou radioterapia). Aos que aceitaram participar na
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investigacdo foi fornecido o protocolo de avaliagdo e preenchida a ficha de dados sociodemogréficos e
clinicos. Os questionarios eram respondidos em casa e entregues ao investigador numa préxima sessédo de
tratamento ou devolvidos em envelope pré-pago e enderecado. Por norma, todos os questionarios
respondidos pelos doentes a realizar tratamento foram devolvidos num espago de trés semanas ap6s o

primeiro contacto.

Finalmente, os doentes na fase de follow-up foram recrutados nas consultas externas da Unidade de
Tecidos Moles e Osso do IPO do Porto e do Servigo de Cirurgia Geral do IPO de Coimbra, bem como nas
consultas externas do Servigo de Ortopedia B dos HUC, tendo preenchido os seguintes critérios de incluséo:
i) ter recebido tratamento para um diagndstico de sarcoma; ii) ter realizado pelo menos uma consulta de
seguimento ap6s o término dos tratamentos e iii) inexisténcia de evidéncia de doenga nos Ultimos exames de
controlo efectuados. O contacto por parte do investigador ocorreu aquando da consulta de seguimento/rotina,
tendo os doentes sido abordados apds o término da mesma. Para aqueles que aceitaram participar na
investigacdo, foi fornecido o protocolo de avaliagdo e preenchida a ficha sociodemografica e clinica. Os
questionarios foram posteriormente devolvidos por correio, através de envelope pré-pago e enderegado, até

cerca de 1 més apds o recrutamento.

Uma representagdo esquematica da metodologia seguida nos estudos transversais encontra-se na

Figura 4.

Fase de Diagndstico Fase de Tratamento Fase de Follow-Up

N = 55 (1° Estudo) N = 55 (1° Estudo) N = 74 (1° Estudo)

N = 59 (2° Estudo)

N = 49 (2° Estudo) N = 43 (2° Estudo)

Doentes de Sarcomas
184 (1° Estudo)
151 (2° Estudo)

N:
N:

Diagnoéstico Inicio dos Tratamentos Término dos Tratamentos

Figura 4: Metodologia estudos transversais
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Estudos longitudinais

A amostra usada nos estudos longitudinais foi composta por 36 doentes diagnosticados com sarcoma
0sseo ou dos tecidos moles, recrutados nas consultas externas da Unidade de Tecidos Moles e Osso do IPO
do Porto e na UTAL.

Inicialmente foram recrutados para participar na investigagéo longitudinal 41 doentes, de acordo com os
seguintes critérios de inclusdo: i) diagndstico de sarcoma 6sseo ou dos tecidos moles; i) doenga néo
avangada; iii) ainda ndo ter iniciado qualquer tratamento; e iv) recomendacdo para tratamentos

complementares neo-adjuvantes ou adjuvantes (quimioterapia, radioterapia ou ambos).

O primeiro momento de avaliagdo ocorreu antes do inicio dos tratamentos, em média 1.5 meses ap6s o
diagnostico (TO — Fase de Diagndstico?), seguindo o procedimento de recolha de dados ja indicado para o
grupo de diagnéstico da amostra global. Todos os 41 doentes abordados aceitaram participar na investigagao

longitudinal e todos completaram o protocolo de avaliagdo no primeiro momento.

Entre 3 e 6 meses apos o inicio dos tratamentos (média de 4 meses), 36 doentes voltaram a responder
ao protocolo de avaliagdo, quando se encontravam em tratamentos complementares activos de quimioterapia
elou radioterapia (T1 — Fase de Tratamento). Este segundo momento de avaliagéo foi definido tendo como
principal critério os doentes estarem a realizar tratamentos activos, sendo que no periodo de tempo referido
foi possivel cumprir este critério e, ainda, assegurar que os doentes tivessem ja alguma experiéncia das
terapéuticas implementadas e dos seus efeitos secundarios. Os participantes hospitalizados, habitualmente
aqueles a efectuar quimioterapia ou quimioterapia em combinagdo com radioterapia, foram novamente
abordados durante o internamento e preencheram uma ficha de dados clinicos. Os questionarios fornecidos
eram preenchidos ainda durante a hospitalizagdo ou entdo em casa (entre dois ciclos de quimioterapia) e
entregues numa proxima visita do investigador ou devolvidos por correio através de envelope pré-pago e
enderegado. Os doentes em regime de ambulatério, habitualmente aqueles que no momento da avaliagéo
estavam apenas a realizar radioterapia, foram contactados pelo investigador quando se deslocaram a
Instituicdo Hospitalar para nova sessao de tratamento, tendo preenchido a ficha clinica e recebido novamente

o0 protocolo de avaliagdo. Os protocolos eram completados em casa e entregues numa proxima sessdo de

2 Os momentos de avaliagdo foram definidos usando sobretudo como critério a fase da doenga e ndo um critério temporal. Este
procedimento foi adoptado em virtude das lacunas apontadas aos estudos longitudinais na area que usam um critério temporal,
nomeadamente o facto de néo conseguirem captar o impacto de acontecimentos especificos ao longo da trajectdria da doenga, como
seja 0 inicio ou término dos tratamentos (Deshields et al., 2005), e de ndo permitirem esclarecer como varia o ajustamento
psicossocial ao longo de fases distintas da doenga. Neste sentido, optamos por um critério mais clinico e ndo tanto temporal para
delimitar os momentos de avaliagéo, o que possibilitou examinar o impacto da doenga em momentos particulares da sua vivéncia,
usando grupos homogéneos de doentes no que se refere a fase da doenga em que se encontravam.
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tratamento ou devolvidos em envelope pré-pago e enderecado. Por norma, todos os questionarios relativos
ao segundo momento de avaliagio foram devolvidos no espago de 1 més apds o primeiro contacto, sendo
que, caso nao fossem entregues nas duas primeiras semanas, os doentes eram relembrados da necessidade

de devolugéo dos mesmos, quer pessoal, quer telefonicamente.

Do primeiro para 0 segundo momento de avaliagdo, 2 doentes morreram, 1 néo foi possivel localizar e 2
néo devolveram os questionérios, pelo que a amostra final usada nos dois estudos longitudinais foi composta

apenas pelos 36 doentes que completaram os questionarios em ambos 0s momentos de avaliagao.

A Figura 5 representa esquematicamente a metodologia utilizada nos estudos longitudinais.

Fase de Diagnostico Fase de Tratamento
Dropouts =5
T0 = 1,5 meses T1 =4 meses
8
&
8
8
8
Diagnostico Inicio dos Tratamentos Término dos Tratamentos

Figura 5: Metodologia estudos longitudinais

Grupo de controlo

No decorrer do presente projecto de investigacéo foi ainda recrutada uma amostra de conveniéncia de
70 individuos da populagao geral, a qual foi usada no 1° estudo transversal para efeitos comparativos. Esta
amostra deveria preencher os seguintes critérios de inclusdo: auséncia de historia de doenga oncoldgica,
outra doenga crénica e/ou doenca mental incapacitante; idade igual ou superior a 18 anos; capacidade para
ler e escrever portugués; e resposta negativa as seguintes quatro questdes: i) Estd actualmente doente?; ii)
Tem ou ja teve alguma doenga crénica ou mental?; iii) Toma alguma medicagéo de forma regular? e iv)

Consultou um médico ou profissional de saude no Ultimo més?.
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2.2. Instrumentos

2.2.1. Selecgao dos instrumentos

No presente projecto de investigacao foram usados distintos instrumentos de avaliagdo para a recolha
dos dados relativos as variaveis em estudo, de modo a podermos concretizar os objectivos inicialmente
tragados e responder as questdes colocadas. A selec¢éo dos instrumentos teve em consideragao a facilidade
e brevidade de aplicagdo, adequacdo para a avaliagdo das varidveis em causa, existéncia de versdes
portuguesas devidamente adaptadas e validadas, e a sua robustez psicométrica comprovada por estudos
internacionais e nacionais. Com efeito, foi efectuada uma reviséo bibliografica exaustiva no sentido de
conhecermos o0s instrumentos mais usados na &rea para avaliar as varidveis em estudo, para averiguarmos a
sua adequacdo atendendo as caracteristicas pretendidas, atras referidas, e para examinarmos os estudos
que atestassem as suas qualidades psicométricas positivas, incluindo os realizados no nosso pais. Esta
revisao bibliografica resultou na selecgdo de cinco instrumentos de avaliagdo, os quais se encontram
adaptados e validados para a populagao portuguesa, dispondo de varios estudos que evidenciam qualidades
psicométricas de validade e fiabilidade. Para cada momento de avaliagéo ou grupo estudado, desenvolvemos

ainda fichas sociodemograficas e clinicas especificas.

Para examinarmos o ajustamento psicossocial, usamos como indicadores o ajustamento emocional,
nomeadamente a presenca e niveis de ansiedade e depressao, e a QdV. Seleccionamos estes indicadores
na medida em que a ansiedade e depressdo sdo as respostas emocionais mais frequentemente relatadas
por doentes oncol6gicos e as que apresentam maior relevancia clinica no processo de ajustamento ao
cancro (Nezu & Nezu, 2007; Odgen, 1999; Venancio, 2004), e a QdV pelo facto de ser uma medida bastante
usada em contextos de saude para avaliar o impacto especifico ndo médico da doenca cronica e porque, no
dominio da oncologia, tem vindo a emergir como um importante resultado da doenca e seus tratamentos
(Bowling, 1995; Montazeri, 2008). Deste modo, para a avaliagdo da ansiedade e depressao, escolhemos a
Escala de Depresséo e Ansiedade Hospitalar — HADS (Zigmond & Snaith, 1983; Versao Portuguesa: Pais-
Ribeiro et al., 2006), a qual tem sido amplamente utilizada em contextos comunitarios e hospitalares como
medida breve de distress emocional e, especificamente, no dominio da oncologia e em psico-oncologia
(Ribeiro, et al., 2006; So et al., 2010). Para avaliar a QdV, optamos por uma medida genérica, o Instrumento
de Avaliagdo da Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial de Saude para Portugués Europeu — WHOQOL-
Bref (WHOQOL Group, 1998; Versao Portuguesa: Canavarro et al., 2006), de modo a podermos comparar
os grupos de doentes com o grupo de controlo nesta variavel, e por uma medida especifica, 0 Questionério
de Avaliagdo da Qualidade de Vida da European Organization for Research and Treatment of Cancer —
EORTC QLQ C-30 (Aaronson et al., 1993; Versdo Portuguesa: Pais-Ribeiro, Pinto, & Santos, 2008), por
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forma a avaliarmos componentes da QdV directamente dependentes da doenga e seus tratamentos e
importantes para doentes com cancro. O WHOQOL-Bref é um dos instrumentos mais utilizados para uma

avaliagdo genérica da QdV, e 0 EORTC QLQ C-30 o que tem sido mais aplicado em doentes oncoldgicos.

Relativamente ao suporte social, uma variavel bastante estudada em psico-oncologia enquanto factor
determinante no ajustamento psicossocial & doenca (Nezu et al., 2003), optamos por usar o Questionario
Medical Outcomes Study Social Support Survey — MOS-SSS (Sherbourne & Stewart, 1991; Verséo
Portuguesa: Fachado, Martinez, Villalva, & Pereira, 2007). A opg&o por este instrumento prendeu-se com o
facto de ser um dos mais aplicados para avaliar o suporte social percebido, permitir a avaliagdo das suas
diferentes dimensdes funcionais ou diferentes tipos de suporte, ser um dos que apresenta melhor robustez
psicométrica (Fachado, et al., 2007) e porque foi desenvolvido especificamente para ser usado em doentes

cronicos.

Finalmente, para a avaliagao dos estilos e estratégias de coping, recorremos ao Questionario de Coping
Reduzido - Brief COPE (Carver, 1997; Versdo Portuguesa: Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004). Este
instrumento foi seleccionado porque, para além de breve, possibilita identificar as diferentes formas pelas
quais as pessoas lidam com o stress provocado por um problema de vida ou situagéo indutora de stress,
nomeadamente um diagnostico de cancro, englobando estratégias que, de um modo geral, tém vindo a ser
consideradas como adaptativas e outras vistas como maladaptativas. Deste modo, permite avaliar a
frequéncia com que os doentes usam cada uma destas estratégias, o que é relevante em termos da sua

associagao com o ajustamento psicossocial a doenca e identificagao de factores de risco.

No Quadro 2 s&o indicadas as variaveis avaliadas por cada um dos instrumentos referidos, assim como

os estudos empiricos onde foram usados.

Quadro 2: Instrumentos de avaliagao, variaveis avaliadas e estudos empiricos do projecto de investigagao

Estudos Transversais Estudos Longitudinais

Variaveis avaliadas Instrumentos " v
HADS
Ansiedade e D: a v v v
ISIGAade BEPIESSI0 7 mond & Snaith, 1983; Pais-Ribeiro et o, 2006)
WHOQOL-Bref v v
. . (WHOQOL Group, 1998; Canavarro et al., 2006)
I v
Qualidade de Vida EORTC QLQ C-30 P P
(Aaronson et al., 1993; Pais-Ribeiro et al., 2008)
MOS-SSS
Suporte Social v
e ' (Sherboume & Stewart, 1991 Fachado et a., 2007)
L. . Brief COPE
Estratégias de Coping v

(Carver, 1991; Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004)
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2.2.2. Descricao dos instrumentos

Escala de Depresséo e Ansiedade Hospitalar (HADS)

A HADS (Zigmond & Snaith, 1983) é um instrumento de auto-resposta que permite identificar os
componentes emocionais associados com a doenca fisica, sendo composto por duas sub-escalas cotadas
separadamente: uma que avalia a ansiedade, constituida por 7 itens; outra que avalia a depressao, também

com 7 itens.

Cada item esta formulado para uma escala de resposta de tipo Likert com 4 pontos (0-3), pelo que os
valores possiveis para cada uma das sub-escalas variam entre 0 e 21. Neste instrumento um valor entre 0 e
7 € “normal”, entre 8 e 10 é “ligeiro”, entre 11 e 14 é “moderado” e entre 15 e 21 é “severo”, quer para a

ansiedade, quer para a depresséo.

Vérios estudos tém demonstrado a validade deste instrumento para uso em contextos comunitarios e no
ambito dos cuidados primérios, bem como a sua utilidade em psiquiatria e psicologia clinica. A verséo
portuguesa da escala (Pais-Ribeiro et al., 2006) revelou bons valores de consisténcia interna para a escala
de ansiedade (.76) e depresséo (.81), aceitaveis coeficientes teste-reteste (.75 para a ansiedade e .75 para a
depressé@o num grupo de doentes diabéticos; .46 para a ansiedade e .43 para a depress@o num grupo de

individuos com doenca coronaria) e uma boa validade de constructo e discriminante.

Instrumento de Avaliagdo da Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial de Saude (WHOQOL-
Bref)

O WHOQOL-Bref (WHOQOL Group, 1998) representa a verséo reduzida do questionario genérico de
avaliacdo da qualidade de vida desenvolvido pela OMS e composto por 100 itens — o WHOQOL-100
(WHOQOL Group, 1994, 1995). O WHOQOL-Bref é uma medida subjectiva e multidimensional destinada a
avaliagdo da qualidade de vida de individuos saudaveis ou ndo saudaveis. E composto por 26 itens que
representam 24 facetas especificas, avaliadas por uma questdo, e uma faceta sobre qualidade de vida em
geral, avaliada por um item relativo a qualidade de vida global e outro sobre a percepcao geral da saude. As
24 facetas especificas organizam-se, por sua vez, em 4 dominios: Fisico, Psicolégico, Relagdes Sociais e
Ambiente. Este instrumento difere da verséo longa (WHOQOL-100) na medida em que nesta verséo cada
uma das facetas é avaliada por 4 questdes e organizam-se em 6 dominios da qualidade de vida. As facetas
que no WHOQOL-100 avaliam o dominio Nivel de Independéncia integram, na vers&o abreviada, o dominio
Fisico. Ja a faceta que no WHOQOL-100 avalia a Espiritualidade (faceta 24) encontra-se, no WHOQOL-Bref,
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integrada no dominio Psicolégico. Quer na versdo longa, quer na abreviada, pontuagbes superiores

correspondem a uma melhor percepg¢éo de qualidade de vida.

O estudo de validacdo da versao Portuguesa do WHOQOL-Bref (Canavarro et al., 2006) revelou
consisténcia interna (alphas de Cronbach entre .64 e .87), estabilidade teste-reteste (coeficientes teste-
reteste entre .65 e .85) e validade de constructo, concorrente e discriminante boas ou aceitaveis (Vaz Serra
etal., 2006).

Questionario de Avaliacdo da Qualidade de Vida da European Organization for Research and
Treatment of Cancer, Core-30, versao 3.0 (EORTC QLQ C-30, v.3.0)

O EORTC QLQ C-30 (Aaronson et al. 1993) é um dos instrumentos especificos de avaliagdo da
qualidade de vida mais utilizados no dominio da oncologia. E um questionario de auto-relato composto por 30
itens divididos por 5 escalas funcionais (funcionamento fisico; funcionamento de papéis; funcionamento
emocional; funcionamento cognitivo e funcionamento social); 1 escala de estado de saude/qualidade de vida
global; 3 escalas de sintomas (fadiga, dor e nausea e vomitos) e 6 itens isolados/Unicos que se destinam a
avaliar sintomas adicionais normalmente relatados por doentes com cancro (dispneia, perda de apetite,
disturbio do sono, obstipacéo e diarreia) e a percepgao do impacto financeiro da doenga e seus tratamentos.
Os itens 1 a 28 séo cotados numa escala de 4 pontos, excepto os dois itens que compdem a escala de
estado de saude/qualidade de vida global, os quais s&o cotados usando uma escala analdgica linear de 7

pontos.

Nas escalas funcionais e na escala de estado de saude/qualidade de vida global, um valor mais elevado
representa um melhor/mais saudavel nivel de funcionamento ou qualidade de vida. Nas escalas de sintomas

ou de um Unico item, uma pontuagao superior representa um maior nivel de sintomatologia ou problemas.

A versdo portuguesa do EORTC QLQ C-30 (Pais Ribeiro et al., 2008) evidenciou coeficientes de
consisténcia interna apropriados para as escalas multi-item (entre .57 e .88) e uma boa validade de

constructo e discriminante.

Questionario Medical Outcome Study Social Support Survey (MOS-SSS)

O questionario MOS-SSS (Sherbourne & Stewart, 1991) avalia o suporte social percebido, tendo sido
desenvolvido para ser usado especificamente com doentes crénicos. Trata-se de um instrumento
multidimensional composto por 20 itens, sendo que 19 avaliam os aspectos funcionais do suporte social,

divididos em 4 sub-escalas: interacgdo social positiva, suporte emocional e informativo, suporte afectivo e
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suporte tangivel. Cada um dos 19 itens encontra-se formulado numa escala de Likert de 5 pontos e uma
pontuacdo mais elevada em cada sub-escala indica um maior suporte social percebido relativo & dimensao

funcional especifica avaliada.

Um item adicional avalia a dimensdo estrutural do suporte social, questionando sobre o nimero de

familiares ou amigos préximos que o individuo tem.

Os estudos psicométricos realizados com a verséo portuguesa do questionario MOS-SSS (Fachado et
al., 2007) confirmam a estrutura original de 4 factores e evidenciam a boa consisténcia interna (alphas de
Cronbach entre .86 e .95) e a aceitavel estabilidade teste-reteste (coeficientes de correlacdo teste-reteste

entre .93 e .97) das sub-escalas individuais.

Questionario de Coping Reduzido (Brief Cope)

O Brief Cope (Carver, 1997) € um questionario de auto-relato que se destina a avaliar estilos e
estratégias de coping, ou seja, as diferentes formas pelas quais as pessoas respondem ao stress. Foi
desenvolvido enquanto vers&o abreviada do instrumento original de 60 itens, 0 COPE, de modo a evitar uma
grande sobrecarga aos inquiridos, nomeadamente quanto ao tempo necessario para responder. E portanto
um instrumento constituido por 14 escalas, cada uma com dois itens, sendo estes redigidos em termos da
accdo que as pessoas implementam para lidar com o stress. A resposta aos itens é dada numa escala
ordinal com quatro alternativas (‘0" a “3”), variando entre “nunca fago isto” (ou “nunca fiz isto” ou “nunca
costumo fazer isto”) até “fago sempre isto” (ou “fiz sempre isto” ou “costumo fazer sempre isto”). O resultado
final & apresentado sob a forma de um perfil e as sub-escalas ndo sdo somadas nem existe uma pontuacdo
total. Um valor mais elevado numa subescala individual indica uma maior utilizagco da estratégia de coping
correspondente, avaliando este instrumento as seguintes sub-escalas/estratégias de coping: coping activo,
planear, reinterpretagdo positiva, aceitagdo, humor, religido, utilizar suporte emocional, utilizar suporte
instrumental, auto-distrac¢do, negacdo, expressdo de sentimentos, uso de substancias, desinvestimento

comportamental e auto-culpabilizagéo.

O questionario é precedido por uma introducdo breve em que se pede a pessoa para responder sobre 0
modo como habitualmente lida com os problemas da vida ou situa¢des indutoras de stress, como lidou com
um problema em particular ou como esta a lidar com um problema actual. No presente trabalho os doentes
foram questionados relativamente a frequéncia com que estavam a usar cada uma das estratégias de coping

em resposta ao stress do diagnostico de cancro.
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A verséo portuguesa do Brief COPE (Ribeiro & Rodrigues, 2004) apresenta propriedades similares a
versao de Carver (1997) e evidenciou uma estrutura factorial idéntica a escala original, confirmando a
distribui¢do dos itens pelas escalas a que pertencem, e uma consisténcia interna aceitavel para cada uma
das sub-escalas, atendendo a que s&o constituidas por apenas dois itens (alphas de Cronbach entre .55
e .84).

Fichas de Dados Sociodemograficos e Clinicos

Os dados sociodemograficos e clinicos dos doentes foram obtidos com recurso a uma ficha de
informagdo pessoal € médica®. Atendendo a que o presente projecto de investigagéo englobou dois tipos de
estudos empiricos metodologicamente diferentes, foram desenvolvidas fichas de dados especificas para
cada grupo clinico da amostra global que integraram os estudos transversais, para cada momento de
avaliagao dos estudos longitudinais e, ainda, para o grupo de controlo composto por individuos da populagao

geral (cf. Anexo).

As fichas de dados usadas com os grupos clinicos (grupo de doentes na fase de diagnéstico; grupo de
tratamento e grupo de follow-up), recolhiam a mesma informagdo sociodemografica. Assim, todas continham
questdes relativas a idade, género, local de residéncia, escolaridade, estado civil, profissdo e situagéo
profissional, numero e constituicho do agregado familiar, bem como a existéncia de antecedentes

psiquiatricos familiares.

A ficha do grupo de diagnéstico incluia ainda questdes sobre um eventual acompanhamento psicolégico
elou psiquiatrico que o doente estivesse a receber ou tivesse recebido anteriormente, sendo também
recolhidos os seguintes dados clinicos: situagéo clinica, presenca de recidiva da doenga, diagnostico médico,
data aproximada do diagnéstico ou da recidiva, tipo (0sso vs. tecidos moles) e grau do tumor, localizagao do
tumor primario e da recidiva (se aplicavel), estadio da doenga, presenca actual de outra doenga crénica,
antecedentes médicos e antecedentes oncoldgicos familiares, existéncia de algum familiar proximo com uma
doenga grave, hospitalizacdo apds o diagndstico e no momento actual, tratamentos a realizar, tipo de cirurgia

a realizar e data prevista para o inicio dos tratamentos.

3 Nem todos os dados recolhidos nas fichas sociodemogréficas e clinicas foram posteriormente analisados nos estudos realizados.
Contudo, foram utilizados no &mbito mais geral do projecto no qual se insere a presente investigagéo, sendo objecto de andlise em
estudos futuros.
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Relativamente ao grupo de doentes a efectuar tratamentos, para além das questbes comuns
mencionadas, a ficha de dados questionava acerca da existéncia de acompanhamento psicolégico efou
psiquidtrico recebido apés a doenca ou recebido anteriormente. Quanto a informac&o clinica, os dados
recolhidos eram praticamente idénticos aos obtidos para o grupo de diagnéstico, destacando-se apenas trés
diferengas: 1) no grupo de tratamento foi identificado se os doentes estiveram ou estavam hospitalizados
durante a intervencdo médica, e néo entre o diagndstico e o inicio dos tratamentos como na ficha do grupo
de diagnéstico; 2) a ficha dirigida ao grupo de tratamento incluia informac&o relativa aos tratamentos
realizados, tipo de cirurgia realizada e inicio dos tratamentos, € ndo sobre os tratamentos a efectuar e data
prevista para inicio dos mesmos; 3) a existéncia de complicagdes médicas ou sequelas fisicas resultantes da

doenga e/ou dos tratamentos era apenas examinada na ficha do grupo de tratamento.

Na ficha de dados do grupo de follow-up (sobreviventes) era recolhida informagéo relativa a
acompanhamento psicolégico e/ou psiquiatrico recebido antes e ap6s o diagndstico da doenga, assim como
sobre o0s seguintes dados clinicos: diagndstico médico, data aproximada do diagnéstico, tipo (0osso vs.
tecidos moles), grau e localizagdo do tumor primario, estadio da doenga no diagnéstico, tratamentos
realizados, tipo de cirurgia realizada, data aproximada de término dos tratamentos, existéncia de recidivas ao
longo do curso da doenga, existéncia de complicagdes médicas ou sequelas fisicas resultantes da doenga
elou dos tratamentos, presenca actual de outra doenga crénica, antecedentes médicos e antecedentes

oncoldgicos familiares, e existéncia de algum familiar préximo com doenca grave.

No que se refere a ficha de dados do primeiro momento de avaliagdo do estudo longitudinal (fase de
diagndstico), esta correspondia a do grupo de diagnéstico, onde também se incluiam os doentes seguidos

longitudinalmente.

No segundo momento de avaliagdo (fase de tratamento) os doentes eram questionados sobre os
tratamentos que estavam a realizar e os efectuados até ao momento, incluindo o tipo de cirurgia, se
estiveram ou estavam hospitalizados durante os tratamentos, se apresentavam complicagdes médicas ou
sequelas fisicas resultantes da doenca efou dos fratamentos, se receberam algum acompanhamento

psicologico efou psiquiatrico apds a doenca e data de inicio dos tratamentos.

A informac&o clinica recolhida por intermédio das fichas de dados foi fornecida pelos préprios doentes
elou pelos médicos oncologistas assistentes mas, sempre que possivel, foi obtida através de consulta de

processos clinicos, nas instituicdes hospitalares onde este procedimento foi previamente autorizado.
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Finalmente, para o grupo de controlo foi usada uma ficha de dados que permitia recolher a mesma
informag&o sociodemogréfica que as fichas dirigidas aos grupos clinicos. Para estes individuos da populagao
geral era ainda recolhida informagéo relativa a presenca actual de alguma doenga crénica ou mental, a
existéncia de antecedentes médicos e eram também colocadas as seguintes trés questdes: i) Esta
actualmente doente?; i) Toma alguma medicacdo de forma regular? e iii) Consultou um médico ou

profissional de salde no Ultimo més?.

3. CONSIDERAGOES ETICAS

Segundo a Declaragdo de Helsinquia (World Medical Association, 2000) a investigacdo com
participantes humanos devera ser conduzida salvaguardando o seu bem-estar acima de qualquer outro
interesse ou objectivo. Esta declaragdo foi inicialmente dirigida a investigagdo em contextos médicos, mas
reconhece igualmente a importéncia de investigadores de outras areas cientificas aplicarem os principios
éticos propostos sempre que efectuem estudos com participantes humanos. Estes principios éticos integram
também as propostas da American Psychological Association (2010) e da Ordem dos Psicélogos
Portugueses (Regulamento n.° 258/2011 de 20 de Abril de 2011).

Neste plano, no desenvolvimento e implementacdo do presente projecto de investigagéo, procuramos
salvaguardar os principios éticos na investigagdo cientifica com participantes humanos, presentes na
Declaragao de Helsinquia e nas propostas da Comissdo Europeia (Pauwels & European Comission, 2007),

adoptando, para o efeito, as seguintes diligéncias:

No desenvolvimento e apresentac¢ao do projecto de investigagao:

1. Os objectivos e metodologia da investigacdo, assim como o protocolo de avaliagdo a ser
administrado aos participantes, foram submetidos a consideragéo e aprovacdo das comissdes
de ética das Instituigdes Hospitalares onde decorreu a investigacao.

2. Os potenciais riscos e beneficios para os participantes, em resultado da sua participagdo na
investigacdo, foram devidamente avaliados durante o desenvolvimento da mesma, com
recurso a literatura da area e reflexao junto de profissionais de satde a trabalhar com doentes

oncoldgicos.
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Na implementacao da investigagao:

1.
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Procurdmos assegurar a protec¢do da vida, salde, dignidade, integridade, direito a auto-
determinagéo, privacidade e confidencialidade dos dados pessoais dos participantes.
Garantimos a confidencialidade através da atribuicdo de um nUmero de codigo aos
participantes, de tal modo que ndo poderiam ser identificados por outras pessoas que néo as
da equipa de investigagéo. Adicionalmente, 0s envelopes para a devolugéo dos questionarios
eram enviados sem identificagdo do remetente, ndo permitindo dessa forma identificar os seus
emissores.

Foi assegurado junto dos sujeitos que a sua participagao na investigagao era absolutamente
voluntaria, ndo existindo qualquer implicacdo no processo de avaliagdo e tratamento médico
ou psicoldgico nos respectivos servigos caso optassem pela ndo participagao ou desisténcia
em qualquer fase do processo de investigagao.

Realizdmos uma sélida revisdo da literatura de modo a definir objectivos de investigagéo
pertinentes e apenas recolhemos a informagéo que serviria esses objectivos e 0s propositos
da investigacao.

Os participantes foram informados da possibilidade de acesso a cuidados de salde,
independentemente da participagao na investigagdo. Nomeadamente, foi referido aos doentes
que, em qualquer momento no decorrer da investigag@o, poderiam solicitar e aceder a
consultas de acompanhamento psicoldgico nos respectivos servigos ou Instituicdes
Hospitalares onde estavam a ser seguidos, se assim 0 entendessem e considerassem
benéfico para o seu bem-estar.

Foi assinado por todos os sujeitos que participaram na investigacdo um consentimento
informado de participagdo. Neste documento eram descritos os objectivos gerais da
investigagéo, papel dos participantes e papel dos investigadores, incluindo a garantia de
confidencialidade sobre os dados fornecidos, utilizagdo desses dados apenas para fins de
investigagdo e o assegurar de que a participagdo no estudo era voluntdria e nédo teria
quaisquer implicagbes no atendimento clinico habitual. A informagdo que constava no
documento era explicada oralmente, de modo a que qualquer duvida fosse de imediato
esclarecida. Apenas quando o0s sujeitos compreendiam o propdsito da investigagdo, o
procedimento a adoptar e o seu papel enquanto participantes, era solicitada a sua

colaboragao, formalizada pela assinatura do consentimento informado.
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7. Informagéo acerca da relevancia da investigacdo e dos beneficios que poderiam advir da
mesma, quer para os participantes quer para outros doentes, foi fornecida a todos os sujeitos,

assim como a todos os profissionais directamente envolvidos na investigagéo.

Na publicagdo dos resultados:

1. Procuramos publicar os resultados de forma precisa e objectiva, sem ocultar os dados que
fossem contra as nossas hipéteses iniciais. As afiliagbes institucionais e declaracdes de
interesse foram igualmente enunciadas.

2. Os resultados da investigagao iam sendo revelados aos participantes ao longo do seu decurso,
bem como no final da mesma, nomeadamente através de indica¢do para consulta da pagina
onde o presente projecto se encontra descrito (www.fpce.uc.pt/saude/tal). Nesta pagina, os
participantes poderiam encontrar as vérias comunicagdes orais € em poster realizadas no
ambito do projecto, assim como as referéncias dos artigos onde os resultados da investigagéo
foram ou iriam ser publicados, procurando-se, assim, facilitar o acesso dos participantes aos

resultados da investigagao.

117


http://www.fpce.uc.pt/saude/tal




CAPIiTULO V

EsTupos EMPIRICOS

No presente capitulo apresentamos os seguintes estudos empiricos:

Estudo |

Paredes, T., Canavarro, M. C. & Simdes, M. R. (2011). Impacto do cancro do 0sso e tecidos moles no

ajustamento emocional e qualidade de vida. Revista Portuguesa de Saude Publica, 19(1), 34-45.

Estudo Il

Paredes, T., Canavarro, M. C. & Simdes, M. R. (no prelo). Social support and adjustment in sarcoma patients:

The moderator effect of the disease phase. Journal of Psychosocial Oncology.

Estudo lll

Paredes, T., Pereira, M., Moreira, H., Simdes, M. R. & Canavarro, M. C. (2011). Quality of life of sarcoma
patients from diagnosis to treatments: Predictors and longitudinal trajectories. European Journal of Oncology
Nursing, 15(5), 492-499, doi: 10.1016/j.ejon.2011.01.001.

Estudo IV

Paredes, T., Pereira, M., Simdes, M. R. & Canavarro, M. C. (no prelo). A longitudinal study on emotional
adjustment of sarcoma patients: The determinant role of demographic, clinical and coping variables.
European Journal of Cancer Care (2011), doi: 10.1111/.1365-2354.2011.01269.x.
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IMPACTO DO CANCRO DO OSSO E TECIDOS MOLES NO AJUSTAMENTO EMOCIONAL E QUALIDADE
DE VIDA

Tiago Paredes, Maria Cristina Canavarro, Mario Rodrigues Simoes

RESUMO

Introdugao: O presente estudo procurou comparar o ajustamento emocional e qualidade de vida (QdV)
de doentes diagnosticados com cancro do 0sso e tecidos moles, que se encontravam em diferentes fases da

trajectdria da doenca.

Material e métodos: Cinquenta e cinco doentes entre o diagnéstico e o inicio dos tratamentos, 55 a
realizarem tratamento e 74 em consultas de seguimento ou follow-up foram avaliados com recurso a

questionarios de auto-resposta. Setenta individuos da populagéo geral foram usados como grupo de controlo.

Resultados: Nas diferentes fases da doenca, a maioria dos doentes com sarcoma revelou niveis
normais ou ligeiros de ansiedade e depressdo mas, uma minoria consideravel exibiu niveis moderados a
severos. De um modo geral, os doentes em cada fase da doenga revelaram um distress emocional sem
relevancia clinica e comparavel ao de individuos saudaveis. Apenas os doentes a realizarem tratamento
exibiram niveis de depressao significativamente superiores aos manifestados pelos sobreviventes na fase de
follow-up. Na fase de diagnéstico e tratamento observou-se uma pior percepcdo de QdV global e na
dimensao fisica, quer comparativamente a fase de follow-up quer aos controlos saudaveis. O impacto na
QdV, de um modo geral, parece ser mais evidente na fase de tratamento dados os piores niveis de
funcionamento em diversas areas da vida e a maior experiéncia de sintomas fisicos, principalmente em
relacdo a fase de follow-up. Os sobreviventes livres de doenga apresentam uma QdV comparavel a de

individuos da populago geral, nas suas diferentes dimensdes.

Conclusées: O numero de doentes que exibe um distress emocional significativo (entre 25% e 29,6%
para a ansiedade e 8,3% e 23,6% para a depressao) e o impacto do cancro do 0sso e tecidos moles na QdV,
principalmente na fase de diagndstico e durante os tratamentos, apelam para a necessidade de implementar
intervengdes multidisciplinares em individuos diagnosticados com este tipo especifico de patologia
oncoldgica. Estas intervencdes deveréo incluir um componente psicossocial e ser adaptadas a cada fase da

trajectdria da doenga.
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IMPACT OF BONE AND SOFT TISSUE CANCER ON EMOTIONAL ADJUSTMENT AND QUALITY OF LIFE

ABSTRACT

Introduction: The aim of the present study was the comparison of emotional adjustment and quality of

life (QoL) of bone and soft tissue cancer patients that were in different phases of the disease trajectory.

Material and methods: Fifty five patients between diagnosis and treatment initiation, 55 under
treatment and 74 in follow-up consultations were assessed using self-report questionnaires. Seventy persons
from the general population were used as control group. In the different phases of the disease the majority of
patients revealed normal or mild levels of anxiety and depression but, an important minority showed moderate

to severe levels.

Results: In general, the emotional distress of patients in each phase of the disease was not clinically
relevant and was comparable to that of healthy individuals. Only patients under treatment exhibited significant
higher levels of depression compared to survivors in the follow-up phase. In diagnostic and treatment phase
patients reported a poorer perception of overall and physical QoL compared to survivors and healthy controls.
The impact on QoL, in general, seems more marked in the treatment phase given the worse levels of
functioning in several domains of life, and the higher experience of physical symptoms, mainly compared with
the follow-up phase. Free-disease survivors showed a QoL comparable to that of healthy individuals, in its

different dimensions.

Conclusions: The number of patients with significant levels of emotional distress (between 25% and
29,6% for anxiety, and 8,3% and 23,6% for depression), and the impact of bone and soft tissue cancer on
QoL, mainly in diagnostic phase and during treatments, call to the need of implementing multidisciplinary
interventions in patients with this specific cancer diagnose. These interventions should include a psychosocial

component and be adapted to each phase of the disease trajectory.

INTRODUGAO

Desde os ultimos 30 anos tem crescido o interesse em avaliar o impacto especifico ndo médico da
doenga cronica, em geral, e da doenga oncoldgica, em particular™3. Este interesse resulta do reconhecimento
de que o impacto do cancro ndo deve ser reduzido aos seus efeitos biofisiolégicos mas sim entendido numa

vertente mais ampla, olhando para as limitacdes que a doenga podera impor nas diferentes areas de vida do
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individuo*®. E neste sentido que uma atengao crescente tem vindo a ser dirigida & avaliagdo de problemas de
ajustamento, morbilidade psicossocial e distress psicolégico que podem resultar da doenca e do seu

tratamento’® e que a QdV comega a ser aceite como uma importante medida em oncologia'*-'3.

Os doentes com cancro manifestam normalmente compromissos no funcionamento fisico e psicologico
e vivenciam perdas e sintomas adversos'+'6. Problemas especificos tais como dor intensa e prolongada,
compromissos funcionais e vocacionais, alteragdes da imagem corporal, dificuldades sexuais e isolamento
social sdo consequéncias negativas que habitualmente surgem associadas a doenga oncoldgica e seus
tratamentos'-20, O impacto psicossocial do cancro e a sua associagdo a uma QdV diminuida deve-se
portanto as consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais que resultam do diagnédstico, da propria doenca e

do seu tratamento, as quais comprometem o ajustamento individual e bem-estar dos doentes'.16.21.22,

Diversos estudos sobre as implicagdes do cancro no ajustamento psicossocial utilizam amostras de
doentes com patologia oncoldgica diversificada e em diferentes fases da doenga. Algumas investigacdes
tém-se centrado, no entanto, em neoplasias malignas especificas e/ou em periodos particulares da trajectéria
do cancro, embora muitas vezes evidenciando resultados inconsistentes. Em doengas oncologicas mais
raras este tipo de estudos séo escassos, assim como aqueles que tenham procurado comparar o distress

emocional e QdV em diferentes momentos da experiéncia da doenga.

Apb6s o diagnéstico e antes do inicio dos tratamentos tém sido encontrados compromissos em
diferentes dominios da QdV quer em doentes com cancro da mama quer em amostras que incluem
diferentes tipos de cancro?, O distress experienciado no momento do diagnostico é geralmente agudo e
transitorio, estimando-se que cerca de 50% dos doentes exibem sintomas de ansiedade e depresséo
temporérios em resposta a noticia da doenga. Em 30% dos casos identificam-se disturbios de ajustamento
com humor ansioso ou deprimido mas a presenca de depressdo major e de outra sintomatologia
psicopatolégica mais grave ndo é comum nesta fase da doenga?26, Couzijn e colaboradores'” referem que
uma percentagem entre 20% e 33% parece ser uma indicagéo realista da morbilidade psicolégica na fase de
diagnéstico. Alguns estudos ndo encontraram diferengas significativas nos niveis de depresséo e ansiedade
entre doentes oncoldgicos e controlos saudaveis, pouco tempo ap6s o diagnostico, embora num nimero
substancial de pacientes se tenham verificado elevados valores de sintomatologia depressiva e ansiosa?’-2,
Outros constataram sintomas ansiosos € depressivos moderadamente elevados no momento do

diagnostico®.

Uma pior QdV global, fisica e mental, um intenso experienciar de sintomas (e.g. dor, dispneia, disturbios
do sono, perda de apetite) e compromissos ao nivel do trabalho, actividades de lazer e tarefas domésticas
tém sido observados em doentes oncoldgicos a receberem tratamento®-32, Adicionalmente, estudos recentes

em doentes com diferentes tipos de cancro indicam prevaléncias de distress emocional significativo até cerca
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de 1/3 e, mais especificamente, incidéncias de ansiedade que variam entre 17% e 27,2% e depressao entre
6% e 19,6%%*%. No estudo de Weidner e colaboradores®? mulheres com cancro ginecoldgico a receberem
tratamento exibiram maiores niveis de ansiedade e depresséo comparativamente a mulheres da populagéo
normal. Contudo, também no grupo clinico estes niveis de distress emocional encontravam-se abaixo do
ponto de corte para os ‘caseness”. Resultados similares foram encontrados por Thuné-Boyle, Myers e

Newman?36 em doentes com varios tipos de neoplasia maligna a receberem quimioterapia.

Em sobreviventes de cancro livres de doenga, ou seja, em individuos que se encontram na fase apds o
término dos tratamentos e que ndo apresentam evidéncia de neoplasia maligna®”, a maioria das
investigagbes tem revelado uma boa QdV global, ndo diferindo da percepgdo de QdV de individuos da
populagéo geral saudavel, ou sendo mesmo melhor. Contudo, limitagdes fisicas e funcionais, condi¢des de
saude comorbidas, preocupacdes diversas relacionadas com a doenga e 0s seus tratamentos, dificuldades
sexuais, dificuldades nas actividades de lazer, domésticas e no trabalho e distress emocional com sintomas
depressivos e ansiosos tém sido descritos nesta fase de follow-up®-40. A maioria dos estudos tem revelado
baixos niveis de distress psicolégico em sobreviventes pds-tratamento e similares aos manifestados por
controlos saudaveis?®4'42, Grande parte dos doentes parece exibir portanto um padrao de humor normal,

estando bem ajustados®.

Alguns estudos que compararam o ajustamento emocional em diferentes fases da trajectdria do cancro,
incluindo longitudinais, revelam que o distress psicoldgico € mais elevado no momento de diagnostico e

tratamento comparativamente ao periodo pos-tratamentos#22.28:4546,

Doentes diagnosticados com sarcoma, uma neoplasia maligna primaria relativamente rara que se
desenvolve no 0sso e tecidos moles conjuntivos, sdo um grupo bastante incapacitado e vulneravel ao
desenvolvimento de dificuldades psicossociais*’. Para além dos riscos que normalmente estdo associados a
este tipo de cancro (restricdo permanente na mobilidade, funcionamento fisico reduzido, perda de um
membro, desfiguramento fisico), sdo também frequentes alguns efeitos adversos que incluem dor crénica e
intensa, fracturas dos ossos, défices neurolégicos e actividade fisica reduzida, que acarretam um

compromisso global na QdV dos doentes*-5',

O diagnostico de sarcoma requer muitas vezes regimes de tratamento intensivos que implicam longos
periodos de internamento, elevadas doses de quimioterapia e cirurgias extensas que podem resultar em
perda temporaria de mobilidade, amputacdo de um membro e necessidade de programas de reabilitagao
complexos®2%, Com efeito, os doentes podem viver com sequelas fisicas e compromissos funcionais

significativos, resultando num distress emocional e social persistente 525554,
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Apesar de serem reconhecidas as consequéncias negativas do cancro do 0sso e tecidos moles, a
literatura acerca do ajustamento psicossocial e QdV destes doentes € escassa e foca-se essencialmente nas
sequelas fisicas e funcionais que resultam da doenca e dos seus tratamentos. Para além do mais, a grande
maioria dos estudos tem sido conduzida em sobreviventes livres de doenca, pelo que pouco se conhece
acerca da adaptagdo de doentes que se encontram noutras fases da doenca (e.g.. no momento do

diagnostico ou durante os tratamentos).

Grande parte das investigagdes na fase pos-tratamentos revela uma boa QdV geral em sobreviventes
de sarcoma, embora possam existir compromissos no dominio fisico%9, Resultados funcionais positivos,
bom funcionamento social € emocional e mesmo um bom funcionamento fisico foram também encontrados
por alguns estudos em doentes no periodo de follow-up, se bem que estes manifestassem alguns problemas

de mobilidade e dificuldades a nivel laboral#7€0,

Aksnes e colaboradores®, numa amostra de sobreviventes de tumores 6sseos das extremidades, ndo
verificaram diferengas no distress emocional em relagdo a individuos da populagéo geral e Felder-Puig e
colaboradores* constataram que aproximadamente 80% dos sobreviventes de sarcoma revelavam apenas
problemas psicossociais menores e nao significativos. Resultados em certa medida contraditorios s&o
revelados por duas pesquisas que evidenciam prevaléncias elevadas de distress emocional crénico nestes
sobreviventes (cerca de 77%), sugerindo um elevado risco para o desenvolvimento de consequéncias

psicologicas adversas e persistentes®'62,

Como anteriormente mencionado, a literatura que procure avaliar € comparar o ajustamento emocional
e QdV de doentes que se encontram em diferentes fases da experiéncia do cancro continua a ser escassa,
assim como os estudos em doentes com neoplasias malignas mais raras que, ndo obstante, tém importantes
implicagbes para o seu bem-estar. Existe portanto a necessidade de se desenvolverem estudos em tipos de
cancro com menor incidéncia, como seja o cancro do 0sso e tecidos moles, de modo a se poder conhecer e

compreender as suas consequéncias emocionais e nas diferentes areas de vida do doente.

O presente trabalho teve como principais objectivos i) avaliar a prevaléncia e niveis de ansiedade e
depressao em doentes com sarcomas na fase de diagnostico, tratamento e follow-up; i) examinar a sua QdV
nas trés fases da doenca e iii) comparar o distress emocional e QdV nos trés momentos da frajectéria do

cancro do 0sso e tecidos moles.

Com base na revisdo da literatura efectuada noutros tipos de cancro e na experiéncia clinica, foram
colocadas algumas hipéteses relativas aos objectivos deste trabalho. Nas trés fases da doenga esperava-se
encontrar uma maior prevaléncia de individuos com sintomas esperados, normais e néo significativos de

distress emocional (ansiedade e depressdo). Esperava-se também observar uma incidéncia significativa de
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ansiedade e depresséo clinicas nas diferentes fases e superior a observada em individuos da populagao
geral, sobretudo no momento do diagnostico e durante os tratamentos. Doentes na fase de diagnéstico e a
receberem tratamento eram esperados apresentarem maiores niveis de ansiedade e depressdo
comparativamente a individuos da populacdo geral. No momento do diagndstico hipotetizamos encontrar os

maiores niveis de distress emocional, seguindo-se a fase de tratamento e de follow-up.

Quanto a QdV, esperava-se que esta se encontrasse diminuida nos dominios fisico e psicologico, bem
como relativamente ao funcionamento de papéis, cognitivo e social, na fase de diagnéstico e de tratamento.
Um maior relato de sintomas e uma pior percep¢do de QdV s&o também esperados nestas duas fases.
Doentes a receberem tratamento sdo esperados manifestar uma pior QdV no dominio fisico, assim como
uma maior experiéncia de sintomas, comparativamente a doentes no momento do diagnéstico. Em
sobreviventes de sarcomas espera-se encontrar uma boa QdV global, embora o dominio fisico se encontre

comprometido.

METODO
Participantes

Neste estudo de desenho transversal foi usada uma amostra constituida por um grupo clinico e por um
grupo de controlo, num total de 254 suijeitos. Relativamente aos doentes diagnosticados com sarcoma, 55
estavam na fase de diagndstico, 55 na fase de tratamento e 74 na fase de follow-up ou sobrevivéncia livre de
doenga. O grupo de controlo era composto por 70 individuos pertencentes a populacdo geral que nédo

apresentavam historia de doenga oncoldgica ou de outra doenga cronica.

Na tabela 1 sdo descritas as caracteristicas sociodemograficas da amostra. O teste de x2 de Pearson

revela diferencas significativas entre os grupos em relagéo ao género.

Quanto as caracteristicas clinicas, nos trés grupos de doentes observou-se uma maior prevaléncia de
sarcomas de tecidos moles das extremidades inferiores. Para os sujeitos na fase de diagnostico e de
tratamento o tempo médio desde o diagnéstico foi de 4,6 meses e 9 meses, respectivamente. A maioria dos
doentes no periodo do diagnéstico encontrava-se internada na altura da avaliagéo (75,5%), aguardando o
inicio do protocolo terapéutico. Apenas 10 doentes (18,2%) eram recorrentes/recidivantes. A maior parte dos
doentes ja em tratamento estava também hospitalizada aquando da avaliagéo (65,5%), sendo que 76,4%
encontrava-se a receber quimioterapia. Para 41,8% dos doentes este tinha sido o Unico tratamento recebido
até ao recrutamento e, de entre aqueles que foram submetidos a intervengéo cirurgica (52,6%), 82,8% néo
realizaram cirurgia de amputagdo. Vinte doentes (36,4%) encontravam-se em tratamento para uma recidiva

da doenga. O tempo médio desde o inicio dos tratamentos até a avaliagao foi de 7,3 meses.
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De entre os doentes que ja haviam terminado os tratamentos, 85,2% tinham realizado cirurgia e destes,
55,5% foram ainda submetidos a tratamentos complementares de quimioterapia eflou radioterapia neo-
adjuvante ou adjuvante. Apenas 8,2% dos doentes na fase de follow-up apresentavam uma amputagéo e 9
(12,2%) doentes receberam tratamento para uma recidiva da doenga. O tempo médio decorrido entre o

término dos tratamentos e a avaliag&o foi de 54,2 meses.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Tipo de Grupo

Doentes em fase de Doentes em fase de Doentes em fase de Individuos
Diagnéstico (N =55) Tratamento (N=55) Follow-up (N=74) Saudaveis (N =70)

Caracteristicas F/ x*
sociodemograficas N % N % N % N %
Idade (anos)
Média (DP) 46,62 (16,63) 45,24 (16,73) 48,31 (17,88) 41,90 (11,80) 2,029
Género 1
Masculino 34 61,8 38 69,1 33 44,6 44 62,9 9,484*
Feminino 21 38,2 17 30,9 41 55,4 25 35,7
Escolaridade
Até 9 anos 38 69,1 31 56,4 50 67,6 45 64,3 2,403
+de 9 anos 17 30,9 24 43,6 24 32,4 25 35,7
Viver com parceiro
N&o 18 32,7 16 29,1 20 27 22 31,4 0,596
Sim 37 67,3 39 70,9 54 73 48 68,6
*p <0,05
T missing = 1
Material

Questionario sociodemogréfico e clinico

Para a recolha dos dados sociodemograficos e clinicos recorreu-se a um questionario de informagao

pessoal e médica desenvolvido especificamente para este estudo.

Os dados clinicos foram recolhidos por intermédio da informagéo fornecida pelos participantes e seus
médicos e também com recurso a consulta de processos clinicos, nas instituigdes hospitalares onde este

procedimento foi permitido.
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Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

A Hospital Anxiety and Depression Scale® é uma medida de triagem para a ansiedade e depresséo,
com utilizagdo em contextos hospitalares. E composta por duas sub-escalas cotadas separadamente: uma
que avalia a ansiedade, constituida por 7 itens; outra que avalia a depresséo, também com 7 itens. Cada

item esta formulado para uma escala de resposta de tipo Likert com 4 pontos (0-3).

Segundo o manual da HADS, um valor entre 0 e 7 é “normal”, entre 8 e 10 é “ligeiro”, entre 11 e 14 é
‘moderado” e entre 15 e 21 € “severo’, quer para a ansiedade, quer para a depressao. Snaith% sugere um
valor igual ou superior a 11 como sendo indicativo da provavel presen¢a de um disturbio de humor

(“‘caseness”) e um valor entre 8 e 10 como sendo apenas sugestivo da presenca do respectivo estado.

A versao portuguesa da HADS® revelou um coeficiente alpha de Cronbach de .82 quer para a escala

de ansiedade quer de depresséo, na presente amostra.

World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL-Bref)

O WHOQOL-Breftt ¢ uma medida subjectiva e multidimensional destinada & avaliagdo da QdV de
individuos saudaveis ou ndo saudaveis. E composto por 26 itens que representam 24 facetas especificas,
avaliadas por uma questdo, e uma faceta sobre QdV em geral, avaliada por um item relativo & QdV global e
outro sobre a percepgao geral da saude. As 24 facetas especificas organizam-se em 4 dominios: Fisico,
Psicologico, Relagdes Sociais € Ambiente. Para cada um dos dominios a pontuagéo varia entre 0 e 100,

sendo que valores mais elevados correspondem a uma melhor percepgéo de QdV.

Na presente amostra os coeficientes de consisténcia interna da versao Portuguesa do WHOQOL-Bref®”
variaram entre .61 e .88 para os dominios considerados individualmente. Para a faceta geral encontrou-se

um valor de consisténcia interna de .70

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core-30,
version 3,0 (EORTC QLQ C-30, v.3,0).

O EORTC QLQ C-30% é um questionario de auto-relato que reflecte a multidimensionalidade do
constructo de QdV, sendo considerado apropriado para ser usado com doentes oncologicos desde o
momento do diagnostico até a sobrevivéncia de longo prazo. Os seus 30 itens dividem-se por 5 escalas
funcionais (funcionamento fisico; funcionamento de papeis; funcionamento emocional; funcionamento
cognitivo e funcionamento social); 1 escala de estado de saude/ QdV global; 3 escalas de sintomas (fadiga,

nauseas e vomitos e dor) e 6 itens isolados/Unicos que se destinam a avaliar sintomas adicionais
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normalmente relatados por doentes com cancro (dispneia; insénia; perda de apetite; obstipagéo e diarreia) e
a percepgao do impacto financeiro da doenga e seus tratamentos. Todos os itens s&o cotados numa escala
de tipo Likert de 4 pontos, excepto os dois itens que compdem a escala de estado de satde/ QdV global, os

quais sdo cotados usando uma escala analdgica linear de 7 pontos.

A pontuagéo para todas as escalas, incluindo as de um Unico item, varia entre 0 e 100, Um valor mais
elevado para as escalas funcionais e para a escala de estado de salude/QdV global representa um
melhor/mais saudavel nivel de funcionamento ou QdV. Uma pontuagao superior nas escalas de sintomas ou

de um unico item representa um maior nivel de sintomatologia ou problemas.

A verséo Portuguesa do QLQ C-30% evidenciou coeficientes alpha de Cronbach entre .60 e .92 para as

escalas multi-item.

Procedimento

Doentes recentemente diagnosticados com sarcoma, que estavam a realizar tratamento ou que se
encontravam em consultas de seguimento no IPO de Coimbra, IPO do Porto e Servigo de Ortopedia B -
Unidade de Tumores do Aparelho Locomotor - dos HUC, foram recrutados para participar no presente
estudo. Como critérios de incluséo para a constituigdo do grupo correspondente a fase de diagnéstico
considerou-se; i) ter recebido o diagnéstico de tumor maligno primario do osso ou tecidos moles,
independentemente da sua localiza¢do e ii) ainda ndo ter iniciado qualquer tratamento. Para o grupo de
doentes na fase de tratamento foram tidos com critérios de incluséo: i) inicio dos tratamentos ha pelo menos
1 més, independentemente do tipo de tratamento e ii) estar a receber tratamento para um diagnéstico de
sarcoma. Relativamente a fase de follow-up considerou-se como critérios de inclusdo neste grupo: i) ter
recebido fratamento para um diagnéstico de sarcoma; ii) ter realizado pelo menos uma consulta de
seguimento e iii) inexisténcia de evidéncia de doenga nos Ultimos exames de controlo efectuados. Foram
excluidos os doentes com antecedentes oncolégicos de outro tipo de cancro, com doenga em estadio
avancgado, com menos de 18 anos e que ndo apresentassem condicdes fisicas € mentais para poderem

responder ao protocolo de avaliagao.

Apos aprovagao do estudo pelos Conselhos de Administragdo e Comissées de Etica das instituicées
hospitalares mencionadas, deu-se inicio ao procedimento de recolha da amostra. Os doentes na fase de
diagnostico foram abordados depois de receberem a noticia da doenga. Este contacto foi efectuado em
contexto de ambulatorio, apds a consulta de transmissdo do diagndstico, e também no internamento
enquanto os doentes aguardavam o inicio dos tratamentos. Dos 63 individuos abordados, 2 recusaram
participar no estudo e 6 ndo entregaram o protocolo de avaliagdo. Para 1 doente a aplica¢do do protocolo de

avaliagao foi administrada pelo entrevistador, em virtude de a sua condi¢do de salde ndo permitir a leitura e
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resposta ao questionario, e para 2 doentes essa aplicacdo foi assistida pelo entrevistador, por dificuldade do
participante em entender o significado de algumas questdes. Os doentes ja a realizar tratamento foram
avaliados quando estavam internados, durante o ambulatério ou no periodo entre dois ciclos de
quimioterapia. Oito ndo devolveram os questionarios e 2 recusaram a participagdo no estudo. Para 3 dos
doentes em tratamento, o protocolo de avaliagao foi administrado pelo investigador, na medida em que néo
apresentavam condigdes de ler e responder aos questionarios, em virtude da sua condi¢do de saude,
particularmente dificuldades de mobilidade. Para 4 doentes, a administracdo foi assistida pelo investigador
uma vez que apresentaram dificuldade em compreender algumas questdes. Os sobreviventes livres de
doenga, que ja haviam terminado os tratamentos, foram contactados pelo investigador aquando da consulta
de seguimento. Oitenta e quatro doentes foram abordados mas 10 n&o devolveram os respectivos
questionarios. Para todos os participantes na fase de follow-up a aplicagdo do protocolo de avaliagao foi

auto-administrada.

Todos os suijeitos foram informados acerca dos objectivos do estudo e aqueles que aceitaram participar

assinaram o respectivo consentimento informado.

Simultaneamente ao recrutamento do grupo clinico, procedeu-se também a recolha dos dados de
individuos da populagdo geral. Estes nédo deveriam apresentar histéria de doenga oncoldgica ou outra
doenga cronica, tendo sido excluidos aqueles que ndo responderam negativamente as seguintes quatro
questdes: i) Esta actualmente doente?; ii) Tem alguma doenca crénica?; iii) Toma alguma medicagéo de

forma regular? e iv) Consultou um médico ou profissional de saude no Ultimo més?.

Anélises estatisticas

Para o tratamento estatistico e analise dos dados recorreu-se ao programa estatistico SPSS, v.17,0
(Statistical Package for the Social Sciences, version 17,0). Utilizaram-se estatisticas descritivas (frequéncias
e médias) para a caracterizacdo demografica e clinica da amosfra e para examinar as prevaléncias de
ansiedade e depressdo nos diferentes grupos. Para analisar a homogeneidade entre os grupos em termos
das caracteristicas sociodemograficas, efectuou-se uma analise univariada da variancia (ANOVA), seguida

dos testes Post-Hoc de Bonferroni ajustados para p < 0,008 e usou-se o teste de qui-quadrado de Pearson.

Este teste foi ainda usado para a comparagéo dos grupos relativamente as prevaléncias de ansiedade e
depresséo. As andlises de poder demonstraram que a amostra permitia detectar efeitos médios e grandes (w

= 0,25, p < 0,05; poder = 0,79, G*Power)”. Medidas de efeito (V) séo apresentadas para as analises.

Andlises multivariadas da covariancia (MANCOVAs) foram realizadas para examinar diferengas entre os

grupos nos niveis de ansiedade e depressao, assim como na QdV, controlando a influéncia de eventuais
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variaveis parasitas (covariaveis). As analises de poder evidenciaram que a amostra era suficiente para a
detecgao de efeitos pequenos, quer nas analises multivariadas para a ansiedade e depresséo (2= 0,03, p <
0,05; poder = 0,82, G*Power)™, quer para a QdV (£ = 0,09, p < 0,05; poder = 0,84, G*Power) 7. Sdo

apresentadas medidas de efeito (n,?) para as analises efectuadas.

Para averiguar o efeito univariado da variavel independente em cada um dos outcomes e examinar a
natureza das diferencas entre os grupos, efectuaram-se seguidamente andlises univariadas da covariancia
(ANCOVASs) e testes Post-Hoc usando o ajustamento de Bonferroni para multiplas comparagdes (p < 0,008 e
p < 0,017). As analises de poder mostraram que, quer no que respeita & ansiedade e depresséo, quer em
relacdo a QdV, a amostra era suficiente para detectar efeitos pequenos (f = 0,22, p < 0,05; poder = 0,82,
G*Power) 70. Apresentam-se também as medidas de efeito (1,9 para as analises. Em todas as analises foi
considerado um nivel de significancia abaixo de 0,05, excepto nos casos em que foi usada a correc¢édo de

Bonferroni.

RESULTADOS

Prevaléncia de ansiedade e depressao nas diferentes fases da doenga
Na tabela 2 encontram-se as prevaléncias relativas aos diferentes graus de severidade de ansiedade e

depresséo nas trés fases da doenga e no grupo de controlo.

Na fase de diagnostico, tratamento e follow-up a maioria dos doentes manifesta um grau normal ou
ligeiro de ansiedade e apenas uma minoria exibe sintomas moderados ou severos. Prevaléncias similares
sa0 encontradas para o grupo de controlo. Considerando o ponto de corte de 11, na escala de ansiedade da
HADS, como indicativo da provavel presenca de um disturbio do humor®, constatou-se na fase de
diagnostico uma maior prevaléncia de casos de ansiedade clinica (29,6%), seguida pela fase de tratamento
(26,4%) e follow-up (25%) e pelo grupo de controlo (20%). O teste de x2de Pearson néo revelou a existéncia
de diferencas significativas entre os grupos [x%9, N = 249) = 9,135; p = 0,425; V=0,111].

Também nas trés fases da doenga, constatou-se que a grande parte dos individuos apresenta sintomas
depressivos normais ou ligeiros e apenas uma pequena percentagem manifesta um grau moderado ou
severo de depressé@o. O mesmo se verifica para o grupo de controlo. Considerando igualmente para a escala
de depressdo da HADS o ponto de corte de 11, constata-se na fase de tratamento a maior prevaléncia de
casos de depresséo clinica (22,6%), seguida pela fase de diagndstico (17%) e pelo grupo de controlo

(10,1%). Na fase de follow-up, 8,3% dos doentes exibe niveis de depresséo clinicamente significativos. Para
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as prevaléncias de depresséo foram encontradas diferengas significativas entre os grupos [¥%9, N = 247) =
24,144; p=0,004; V=10,181].

Tabela 2 - Prevaléncias de ansiedade e depresséo

Tipo de Grupo
Fase de Diagnéstico Fase de Tratamento Fase de Follow-up Grupo Controlo

(N =55) (N =55) (N=74) (N=70) X2 p
N % N % N % N %
Ansiedadet
Normal 21 38,9 25 47,2 40 55,6 35 50 9,135 0,425
Ligeira 17 31,5 14 26,4 14 19,4 21 30
Moderada 11 20,4 1 20,8 16 22,2 13 18,6
Severa 5 9,3 3 5,7 2 2,8 1 1,4
Depressao
Normal 34 64,2 27 50,9 55 76,4 58 84,1 24,144 0,004*
Ligeira 10 18,9 14 26,4 11 15,3 4 5,8
Moderada 4 7,5 9 17,3 5 6,9 6 8,7
Severa 5 9,4 3 5,8 1 1,4 1 1,4
*p <0,01

T Esta escala néo foi respondida por 1 sujeito da fase de diagndstico e do grupo de controlo e por 2 sujeitos da fase de tratamento
e follow-up ;

11 Esta escala n&o foi respondida por 1 sujeito do grupo de controlo e 2 sujeitos das fases de diagndstico, tratamento e follow-up .

Niveis de ansiedade e depressao nas diferentes fases da doenga

Na analise multivariada da covariéncia (MANCOVA), a variavel género foi introduzida como covariavel.

Os testes multivariados revelaram-se significativos para a covariavel género [Hotteling’s Trace = 0,028;
F(2, 236) = 3,344; p = 0,037; n,2= 0,028], tendo sido encontradas diferengas com significacdo estatistica nos
niveis de ansiedade [F(1, 237) = 5,638; p = 0,018; n,2= 0,023] e depressao [F(1, 237) = 5,490; p = 0,020; n,?
= 0,023]. Especificamente, as mulheres evidenciam maiores niveis de ansiedade e depressdo

comparativamente aos homens.

Para a variavel tipo de grupo foi encontrado também um efeito multivariado significativo [Pillai’s Trace =
0,078; F(6, 474) = 3,204; p = 0,004; ny? = 0,039]. Nomeadamente, os resultados da tabela 3 demonstram
diferengas significativas entre os grupos nos niveis de depresséo [F(3, 237) = 4,443; p = 0,005; ny2=0,053] e,
particularmente, entre os doentes na fase de tratamento e aqueles que se encontram na fase de follow-up.

Estes ultimos relatam menores niveis de depressao.
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Constata-se ainda que as pontuagdes médias na escala de ansiedade e de depressdo da HADS, para

0s trés grupos clinicos e para o grupo de controlo, se encontram abaixo do ponto de corte de 11.

Tabela 3 - Efeito do tipo de grupo nos niveis de ansiedade e depressdo (WANCOVA)

Tipo de Grupo

Fase de Fase de Fase de Grupo de
Diagnéstico (1) Tratamento (2) Follow-up (3) controlo (4) Post-
(N =55) (N =55) (N=74) (N =70) F*® Hoc"
Média (EP) Média (EP) Média (EP) Média (EP)
Ansiedadet 8,39 (0,57) 7,70 (0,58) 7,02 (0,49) 7,71 (0,50) 1,099 -
Depressédott 6,15 (0,56) 6,99 (0,56) 4,52 (0,48) 5,03 (0,49) 4,443* 2>3

Pillai’s Trace = 0,078; F (6, 474) = 3,204; p =. 004; npz =0,039

® Efeito univariado do tipo de grupo

bAjustamento para comparagdes mdultiplas: Bonferroni

Com base nas médias marginais estimadas

*p <0,05

1 Esta escala nao foi respondida por 1 sujeito da fase de diagnostico e do grupo de controlo e por 2 sujeitos da fase de
tratamento e follow-up ;

11 Esta escala néo foi respondida por 1 sujeito do grupo de controlo e 2 sujeitos das fases de diagndstico, fratamento e follow-
up.

Qualidade de vida nas diferentes fases da doenga
Em relagdo a QdV controlou-se igualmente a eventual influéncia da varidvel género, na anélise do efeito

multivariado do tipo de grupo.

Os resultados da comparagao entre os grupos nos diferentes dominios e faceta geral do WHOQOL-Bref
encontram-se na tabela 4, Relativamente ao género, os testes multivariados revelaram-se estatisticamente
significativos [Hotteling’s Trace = 0,063; F(5, 232) = 2,943; p = 0,013; ny? = 0,060]. Mais especificamente, as
mulheres relataram uma pior percepgéo de QdV nos dominios psicoldgico [F(1, 236) = 12,152; p = 0,001; n,?
=0,049] e ambiente [F(1, 236) = 7,273; p = 0,008; ny?= 0,030] comparativamente aos homens.

Um efeito multivariado com significancia estatistica foi igualmente encontrado para o tipo de grupo
[Pillai’s Trace = 0,441; F(15, 702) = 8,062; p < 0,001; ny?= 0,147]. A comparagao de médias entre 0s grupos
revelou diferencas significativas no dominio fisico [F(3, 236) = 19,771; p < 0,001; n,? = 0,201] e QdV geral
[F(3, 236) = 20,112; p < 0,001; ns? = 0,204], tendo os doentes na fase de diagndstico e tratamento
evidenciado piores pontuagdes comparativamente aos doentes na fase de follow-up e aos controlos

saudaveis.
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Tabela 4 - Efeito do tipo de grupo nos diferentes dominios e faceta geral do WHOQOL-Bref (WVANCOVA)

Tipo de Grupo

Fase de Fase de Fase de Grupo de
Diagnéstico (1) Tratamento (2) Follow-up (3) controlo (4)
(N =55) (N =55) (N=74) (N=70) F? Post-Hoc"
Média (EP) Média (EP) Média (EP) Média (EP)
Fisico 55,84 (2,70) 49,45 (2,64) 69,30 (2,36) 73,24 (2,36) 19,771* 1,2<3,4
Psicolégico 70,02 (2,14) 66,37 (2,09) 73,82 (1,86) 71,22 (1,87) 2,388 -
Relagdes Sociais 70,23 (2,54) 63,13 (2,48) 72,04 (2,21) 68,24 (2,22) 2,531 -
Ambiente 62,32 (2,09) 60,25 (2,04) 61,08 (1,82) 58,82 (1,82) 0,572 -
QdV Geral 49,96 (2,56) 46,11 (2,50) 64,71 (2,23) 67,68 (2,24) 20,112* 1,2<3,4

Pillai’s Trace = 0,441; F (15, 702) = 8,062; p < 0,001; n,f =0,147
® Efeito univariado do tipo de grupo

bAjus‘ramento para comparagdes multiplas: Bonferroni

Com base nas médias marginais estimadas

*p <0,05

Na tabela 5 apresentam-se os resultados relativos ao efeito da variavel tipo de grupo na QdV,

controlando a influéncia do género e considerando as pontuagdes obtidas no QLQ C-30.

A analise multivariada da covariancia ndo revelou um efeito significativo da variavel género nas
diferentes escalas do instrumento [Hotteling’s Trace = 0,127; F(15, 143) = 1,211; p = 0,270; ny2=0,113].

Relativamente ao tipo de grupo encontrou-se um efeito multivariado com significancia estatistica [Pillai’s
Trace = 0,564; F(30, 288) = 3,766; p <. 001; ny? = 0,282]. Mais especificamente, verificaram-se diferengas
significativas entre as fases da doenga em todas as escalas do instrumento, excepto na escala Dificuldades
Financeiras. Os doentes na fase de tratamento relataram piores pontuagbes de QdV nas cinco escalas
funcionais do QLQ C-30, um pior estado de saude e QdV global e uma maior experiéncia de fadiga, nauseas
e vomitos, dispneia e perda de apetite comparativamente aos doentes na fase de follow-up. Os doentes na
fase de diagnéstico revelaram um pior funcionamento de papéis, um pior funcionamento social e um pior
estado de saude e QdV global, bem como uma maior experiéncia de dor e diarreia, também em relagéo aos
doentes na fase de follow-up. Na escala de Funcionamento Social os doentes na fase de diagnostico

obtiveram melhores pontuag6es de QdV comparativamente aos doentes na fase de tratamento.

Embora as andlises univariadas tenham evidenciado um efeito significativo do tipo de grupo nas escalas
Insénia [F(2, 157) = 3,354; p = 0,037; ny?= 0,041] e Obstipagéo [F(2, 157) = 3,480; p = 0,033; ny?= 0,042], os

testes post-hoc ajustados para p < 0,02 ndo revelaram diferengas significativas entre os grupos.
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Tabela 5 - Efeito do tipo de grupo nas diferentes escalas do QLQ C-30 (WANCOVA)

Tipo de Grupo

Fase de Fase de Fase de
Diagnéstico (1) Tratamento (2) Follow-up (3)
(N=55) (N =55) (N=74) F? Post-Hoc"
Média (EP) Média (EP) Média (EP)

F. Fisico 65,53 (3,65) 57,02 (3,42) 77,30 (3,10) 9,536*** 2<3
F. de Papéis 52,37 (4,60) 43,41 (4,32) 81,55 (3,92) 23,118*** 1,2<3
F. Emocional 68,93 (3,67) 61,34 (3,45) 75,65 (3,12) 4,616* 2<3
F. Cognitivo 81,01 (3,08) 73,94 (2,89) 84,79 (2,62) 3,830* 2<3
F. Social 74,69 (3,97) 53,89 (3,73) 91,45 (3,38) 27,174 2<1<3
Fadiga 35,99 (3,78) 46,54 (3,55) 24,12 (3,21) 10,761*** 2>3
Nauseas e vomitos 11,31 (3,14) 20,96 (2,95) 0,80 (2,67) 12,581*** 2>3
Dor 41,11 (4,40) 34,29 (4,13) 23,70 (3,75) 4,658* 1>3
Dispneia 6,04 (2,72) 11,78 (2,55) 2,33 (2,31) 3,701* 2>3
Insonia 36,12 (4,68) 32,04 (4,39) 20,96 (3,98) 3,354* -
Perda de apetite 18,96 (4,47) 34,31 (4,19) 6,71 (3,80) 11,616*** 2>3
Obstipagao 19,76 (3,74) 20,35 (3,51) 9,16 (3,18) 3,480* -
Diarreia 11,06 (2,20) 6,31 (2,06) 2,72 (1,87) 4,129* 1>3
Problemas financeiros 31,88 (4,99) 37,89 (4,68) 22,84 (4,24) 2,830 _
QdV Geral 49,04 (3,18) 49,20 (2,98) 67,60 (2,70) 13,796*** 1,2<3

Pillai’s Trace =0,564; F (30, 288) = 3,766; p < 0,001; n,f =0,282
® Efeito univariado do tipo de grupo

bAjustamento para comparagdes multiplas: Bonferroni

Com base nas médias marginais estimadas

*p <0,05; **p <0,01; ***p < 0,001

DiscussAo

No presente estudo procurou-se examinar o impacto emocional € na QdV do cancro do osso e tecidos
moles. Mais especificamente, foram avaliadas as prevaléncias e niveis de ansiedade e depresséo na fase de
diagnostico, tratamento e follow-up e comparada a QdV entre doentes que se encontravam nestas diferentes

fases da trajectoria da doenga.

Como esperado, os resultados sugerem que, de um modo geral, os doentes com sarcomas nas
diferentes fases da doenca apresentam niveis de ansiedade e depressdo sem relevancia clinica. A grande
maioria dos doentes parece portanto manifestar sintomas de distress emocional esperados, normais e nao
significativos, pelo que o impacto emocional do cancro do 0sso e tecidos moles ndo deve ser sobrestimado
em diferentes momentos da experiéncia da doencga. Estes dados estdo em consonancia com o consenso

geral de que para a maior parte dos doentes com cancro as respostas emocionais iniciais ndo evoluem para
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problemas psicol6gicos clinicamente significativos, mas sdo sim reac¢des comuns, transitorias e adaptativas,

que se enquadram num processo normal de ajustamento’-77.

Contudo, observou-se também que uma minoria importante de doentes, nas diferentes fases da
doenga, manifestou niveis elevados de distress emocional. Embora as diferengas encontradas néo se
tenham revelado estatisticamente significativas, principalmente em relagdo a ansiedade, estas prevaléncias
de distress emocional com relevancia clinica foram superiores as observadas nos individuos da populagao
geral, sobretudo na fase de diagndstico e de tratamento. Estes resultados v@o de encontro & hipdtese
inicialmente formulada e s&o coerentes com as prevaléncias que tém sido indicadas por diversos estudos em
doentes oncoldgicos e em distintos momentos da trajectéria da doenga?334417.3435 sugerindo que o impacto

emocional do cancro também n&do deve ser desvalorizado.

Doentes com sarcoma que se encontram no momento do diagnéstico, a realizarem tratamento e no
periodo pos-tratamento parecem manifestar, de um modo geral, um ajustamento emocional comparavel ao
de individuos saudaveis. Esta constatagdo néo era esperada, particularmente na fase de diagnéstico e
tratamento, mas é compreensivel atendendo ao facto de que a maioria dos doentes, nas diferentes etapas da
doenga, revela somente um grau normal ou ligeiro de ansiedade e depresséo. Por sua vez, ela vai de
encontro ao que é referido por alguns autores, nomeadamente que as implicagdes psicolégicas do cancro
parecem ter sido sobrevalorizadas em investigagbes anteriores?77. Alguns estudos tém também encontrado
poucas ou nenhumas diferengas entre doentes oncoldgicos e individuos com doengas benignas ou controlos
da populagdo geral em relagdo ao ajustamento psicossocial e em medidas de distress emocional?52.78, Qs
niveis de ansiedade exibidos pelos doentes a realizarem tratamento, muito préximos daqueles que sdo
relatados pelos individuos saudaveis, podem dever-se ao facto de esses doentes terem iniciado, em média,
os seus ftratamentos ha ja cerca de 7 meses. Deste modo, a incerteza, 0 medo e as preocupagdes que

caracterizam o inicio desta fase poderiam ja ndo estar tdo presentes aquando da avaliagéo.

Na fase de diagnéstico esperava-se encontrar niveis mais elevados de distress emocional, seguindo-se
a fase de tratamento e de follow-up. Relativamente a ansiedade, embora a tendéncia nos resultados va de
encontro ao esperado, sugerindo a associa¢do da fase de diagndstico a uma maior vulnerabilidade para o
desenvolvimento de sintomas ansiosos, ndo foram encontradas diferencas significativas entre os grupos. Por
sua vez, os doentes a realizarem tratamento relataram niveis de depresséo significativamente superiores aos
manifestados pelos doentes na fase de follow-up mas, também, tendencialmente mais elevados que os

encontrados em doentes no momento do diagnostico.

Estes resultados néo corroboram por inteiro as hipéteses formuladas e ndo sdo totalmente consistentes
com as evidéncias que indicam que o distress emocional & mais intenso no momento do diagndstico e

imediatamente ap6s o inicio dos tratamentos, tendendo a diminuir com o passar do tempo'77. As
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caracteristicas particulares do protocolo terapéutico para doentes com sarcomas ajudam, no entanto, a
compreender estes dados, assim como a maior incidéncia de depresséo clinica observada nos doentes a
realizarem tratamento. Um diagnéstico de sarcoma, particularmente de grau intermédio ou alto grau de
malignidade, requer regimes de tratamento intensivos e prolongados que implicam uma longa hospitaliza¢éo
e elevadas doses de quimioterapia e/ou radioterapia®. Estes tratamentos agressivos conduzem
frequentemente a efeitos colaterais adversos que resultam habitualmente num aumento do sofrimento,
debilitagdo, compromissos mentais, incapacidade fisica e limitagbes comportamentais. Tais dificuldades
levam a uma maior dependéncia dos cuidadores formais e informais e requerem um ajustamento dos papéis
familiares. Por sua vez, os procedimentos cirdrgicos para doentes com sarcomas sdo muitas vezes extensos
e podem implicar mutilagdes corporais, por exemplo amputagdo de membros®. O tratamento dos sarcomas
pode ter assim efeitos significativos ao nivel da aparéncia corporal, conduzindo a dificuldades em lidar com
uma auto-imagem alterada. As perdas vivenciadas, as alteragdes nas competéncias fisicas e mentais, as
mudangas nos papéis pessoais e sociais, as dificuldades em reintegrar a rotina diaria e as alteragbes na
aparéncia e imagem corporal podem ser entdo exacerbadas na fase de tratamento, resultando num forte

impacto emocional e na manifesta¢do de sintomas depressivos.

Sobreviventes livres de doenga, como esperado, exibiram baixos niveis de distress emocional,
inferiores aos manifestados por doentes na fase de diagnostico e de tratamento, e mesmo inferiores aos
manifestados por individuos da populagéo geral. Hipoteticamente, esta tendéncia nos resultados em relagao
a populagdo geral pode estar relacionada com fenémenos de crescimento pds-traumatico. De referir,
contudo, que a incidéncia de ansiedade clinica em sobreviventes de sarcomas (24,7%) alerta para a
necessidade da continuidade da prestacdo de servicos de saude mental no periodo apés o término dos

tratamentos.

De uma forma geral, os resultados encontrados corroboram as hipdteses inicialmente formuladas
relativas a QdV. Com efeito, constatou-se uma QdV fisica diminuida quer nos doentes no momento do
diagndstico quer naqueles a receberem tratamento. Os dados de diversos estudos em doentes com cancro

validam estes resultados30:31.24,

Doentes na fase de tratamento relataram igualmente um pior funcionamento emocional e cognitivo
comparativamente aos sobreviventes, tal como inicialmente hipotetizado, mas, para os doentes na fase de
diagnostico, as diferencas ndo se revelaram significativas. Estas duas dimensdes funcionais da QdV
parecem, portanto, ser mais afectadas durante os tratamentos do que no momento do diagndstico. No
dominio psicolégico do WHOQOL-Bref, no entanto, quer os doentes na fase de diagnéstico, quer aqueles a
realizarem tratamento, ndo relataram piores resultados de QdV em relagdo aos sobreviventes e aos

individuos saudaveis, 0 que ndo vem de encontro ao esperado. A auséncia de diferengas significativas nesta
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dimensao da QdV entre doentes e individuos da populacdo geral parece estar, contudo, em consonancia
com o que é sugerido por alguns autores, nomeadamente que o impacto do cancro no dominio psicoldgico

da QdV é menor do que muitas vezes se pensa® 77,

Uma QdV diminuida em relagdo ao funcionamento de papéis e ao funcionamento social foi também
observada na fase de diagnéstico e na fase de tratamento. Estes resultados foram inicialmente previstos e
estdo de acordo com diversos estudos que demonstram as limitagbes no desempenho de papéis pessoais e
sociais, 0s compromissos ao nivel do trabalho e desempenho das tarefas domésticas e as restricbes na
participagdo em actividades sociais e de lazer, impostas pela propria doenga e seus tratamentos*8.31:5424, Por
sua vez, é durante o tratamento para o cancro do o0sso e tecidos moles que parece ocorrer uma maior
experiéncia de sintomas. Atendendo ao protocolo terapéutico para um diagnéstico de sarcoma
(principalmente de alto grau de malignidade, como alids acontece para a maioria dos doentes recrutados), ja
anteriormente descrito, esta constatago era esperada e acabou por ser corroborada pela tendéncia nos

resultados do presente estudo.

Finalmente, confirmando as hipoteses iniciais, doentes na fase de diagnéstico e tratamento relataram
uma pior percepgao de QdV global comparativamente aos individuos no periodo pds-tratamentos e aos da
populagéo geral. Adicionalmente, os sobreviventes de sarcomas manifestaram uma QdV global comparavel a
dos controlos saudaveis, se bem que a pontuagao média inferior no dominio Fisico do WHOQOL-Bref sugira
a presenga de alguns compromissos fisicos e funcionais. Estes resultados s&o consistentes com a literatura

no ambito da doenca oncoldgica e em sobreviventes de sarcomas6.30.38.57.40,58,59.24,

O presente estudo é um contributo para a compreenséo do ajustamento emocional e QdV de doentes
diagnosticados com sarcomas, um tipo especifico e raro de cancro. Ao procurar examinar o distress
emocional e a QdV em diferentes fases da trajectéria da doenca, este trabalho colmata uma importante
lacuna no campo da psico-oncologia, embora com algumas limitagbes que passam sobretudo pelo tamanho

reduzido da amostra, e sua heterogeneidade, nos distintos momentos.

Como anteriormente mencionado, se bem que o impacto emocional do cancro do o0sso e tecidos moles,
nas diferentes fases da doenga, ndo deva ser sobrestimado, ele também ndo devera ser menosprezado
atendendo ao numero consideravel de doentes que ainda exibe um distress emocional significativo. Com
efeito, as implicagdes clinicas deste estudo v&o no sentido da importancia da existéncia, na pratica clinica, de
uma triagem para o distress emocional, de modo a que se possam detectar precocemente os doentes em
maior risco de desenvolverem um pobre ajustamento a doenga e seus tratamentos. Uma atencdo especial
deverd também ser dirigida & monitorizagéo dos niveis de ansiedade e depressao em diferentes momentos

da vivéncia da doenga.
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A implementacdo de intervencdes psicossociais em doentes com sarcomas revela-se portanto
necessaria e particularmente pertinente no momento do diagnéstico, onde parece existir uma maior
vulnerabilidade para a manifestacdo de sintomatologia ansiosa, e durante os tratamentos em virtude do maior
risco para o desenvolvimento de sintomas depressivos. A prevaléncia de distress emocional significativo, e
principalmente de ansiedade clinica, que foi encontrada em sobreviventes de sarcomas apela também para a

continuidade destas intervengdes no periodo apds o término dos tratamentos.

O impacto do cancro do 0sso e tecidos moles na QdV chama também a atengéo para a importancia das
equipas multidisciplinares em oncologia. Para além dos habituais cuidados médicos e de enfermagem, os
doentes com cancro beneficiam ainda de servicos de salde mental e assisténcia social, assim como de
programas de reabilitacdo e fisioterapia. Estas intervengbes multidisciplinares séo fundamentais para a
promocao da QdV nos seus diferentes dominios, principalmente em doentes na fase de diagnéstico e a

receberem tratamento, onde ela se encontra mais comprometida.

Em estudos futuros sera importante examinar os contextos de influéncia da adaptagao de doentes com
sarcomas, nas diferentes fases da trajectoria da doenga, incluindo variaveis demograficas, clinicas e
psicossociais. Investigacdes longitudinais que avaliem a estabilidade ou mudanga na adaptagéo ao longo do
curso da doenga e de distintas fases, assim como os seus preditores, séo também importantes em doentes

diagnosticados com este tipo de cancro.
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SOCIAL SUPPORT AND ADJUSTMENT IN SARCOMA PATIENTS: THE MODERATOR EFFECT OF THE
DISEASE PHASE

T. Paredes, M.C. Canavarro, & M.R. Simoes

ABSTRACT

The present study examined the association between different types of perceived social support and
sarcoma patients’ adjustment, and if these relationships would differ depending on the outcome measure and
phase of disease. Forty nine patients in the diagnostic phase, 43 in the treatment phase and 59 in the follow-
up phase were recruited. Participants completed the MOS-SSS, the HADS and the WHOQOL-Bref. Positive
social interaction, emotional/informational, affectionate and tangible supports were significantly associated
with depression scores, but not with anxiety. Except for affectionate support, all the associations with overall
quality of life (QoL) were significant. A moderating effect of the phase of the disease was also found in the
association between tangible support and anxiety, and between affectionate support, depression and overall
QoL. In clinical practice it is important to implement phase-specific psychosocial interventions, and to take into

consideration other factors beyond perceived social support while handling sarcoma patients.

INTRODUCTION

Sarcomas are rare primary malignant tumors that develop in bone or soft tissues and represent less than
2% of all adult cancers and less than 15% of all paediatric cancers. This specific type of cancer may emerge
in any part of the body but almost 70% is localized in upper and lower extremities. Although many bone and
soft tissue malignant tumours are resistant to current treatments, improvements in chemotherapy,
radiotherapy and in surgical procedures have contributed to an increase in the 5 years survival rates (Eiser,
2009; Ginsberg et al., 2007; Heare & Dell'Orfano, 2009; Punyko et al., 2007). However, the diagnosis of
sarcoma continues to trigger feelings of impending death, and the symptoms of the disease itself, as well as
the adverse side effects of treatments, frequently result in significant physical sequels and functional
impairments (Aksnes, Hall, Jebsen, Fossa, & Dahl, 2007; Schreiber et al., 2006). Sarcoma patients are

therefore vulnerable to the development of psychosocial difficulties and may exhibit a persistent emotional
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and social distress and a diminished QoL (Aksnes, et al., 2007; Eiser, 2009; Felder-Puig et al., 1998;
Heiligenstein & Holland, 1990; Schreiber, et al., 2006).

Some studies have demonstrated the impact of bone and soft tissue cancer on different domains of QoL
(Aksnes, et al., 2007; Paredes, Simdes, & Canavarro, 2008; Punyko, et al., 2007; Thijssens, Hoekstra-
Weebers, van Ginkel, & Hoekstra, 2006) and others have shown high levels of emotional distress in sarcoma
patients (Wiener et al., 2006). Paredes, Canavarro e Simdes (2011) found prevalences of clinical anxiety
ranging from 24.7% to 29.6% and clinical depression varying from 8.2% to 22.1%, across different phases of
the disease, in a sample of 184 sarcoma patients. Nevertheless, adjustment to this specific type of cancer has
not been sufficiently investigated and few studies have been conducted to understand the role played by

psychosocial factors in the emotional distress and QoL of sarcoma patients.

Social support has been receiving more attention from researchers due to the recognition that it can
affect health outcomes in a variety of situations, and because it may be an important determinant of
psychological adjustment and QoL of cancer patients. According to the “main effects” hypothesis, the
presence of social support may contribute directly to health outcomes and, in the *buffering” hypothesis, it is
suggested that social support works to protect people at times of stress (Cohen & Wills, 1985). The buffer
model assumes that social support promotes positive health outcomes because the presence of supportive
networks buffers the effects of stress (Ringdal, Ringdal, Jordhey, & Kaasa, 2007), including the stress of
serious illness (DiMatteo & Hays, 1981). Numerous studies have shown the ameliorating function of social
support during times of psychological distress and Ell (1984) explained this function proposing that social
relationships buffer individual perceptions of a stressor, provide resources to modify the environmental

demand, and help manage individual affective response.

Research concerning the association between social support and adaptation to cancer has shown that,
in general, supportive networks have beneficial effects on patients (Cicero, Lo Coco, Gullo, & Lo Verso,
2009). It has also been suggested that lack of positive support may negatively affect the emotional and
cognitive processing of illness (Buchanan, Milroy, Baker, Thompson, & Levack, 2010), therefore resulting in a
negative psychological adjustment. Several studies in different types of cancer have found that greater social
support was related to better emotional adjustment, including less anxious and depressive symptoms (Bloom,
Stewart, Johnston, Banks, & Fobair, 2001; Cicero, et al., 2009; Devine, Parker, Fouladi, & Cohen, 2003; Ell,
Nishimoto, Mediansky, Mantell, & Hamovitch, 1992; Finch, Okun, Pool, & Ruehiman, 1999; Hann, Oxman,
Ahles, Furstenberg, & Stuke, 1995; Helgeson, Snyder, & Seltman, 2004; Kornblith et al., 2001; Northouse,
1988; Parker, Baile, de Moor, & Cohen, 2003; Shelby et al., 2008; Sollner et al., 1999), and overall QoL
(Dougall, Hyman, Hayward, McFreely, & Baum, 2001; Sammarco, 2001, 2003; Sammarco & Konecny, 2008).

Furthermore, researchers have also examined the determinant role of different dimensions of support on
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cancer patient's adjustment. For example, positive social interaction and perceived emotional support has
been found to be negatively related with psychological distress, and specifically with anxiety, depression and
stress reactions (Alferi, Carver, Antoni, Weiss, & Duran, 2001; Brady & Helgeson, 1999; Hipkins, Whitworth,
Tarrier, & Jayson, 2004; Hoskins et al., 1996; Manne, 1999; Ringdal, et al., 2007; Roberts, Cox, Shannon, &
Wells, 1994), and positively associated with QoL (Bloom & Spiegel, 1984; Courtens, Stevens, Crebolder, &
Philipsen, 1996). Instrumental support predicted lower distress (i.e. anxiety, depression and anger) in the
studies of Beder (1995) and of Alferi and colleagues (2001), and informational support provided by the

physician was linked to different adjustment indexes in the Funch and Mettlin (1982) study.

However, the association between social support and adjustment has not consistently been found. The
study by Ord-Lawson and Fitch (1997), using the Medical Outcomes Study Social Support Survey
Questionnaire (MOS-SSS), did not show a significant relationship between social support and mood. Some
other studies failed to find significant associations between different types of support (emotional, instrumental
and informational) and emotional distress or QoL (Dakof & Taylor, 1990; de Ruiter, de Haes, & Tempelarr,
1993; Imhonde & Igboanusi, 2008; Manne, Taylor, Dougherty, & Kemeny, 1997; Primomo, Yates, & Woods,
1990; Robles, Morales, Jiménez, & Morales, 2009; Woods & Earp, 1978), and in some investigations these
non-significant associations were observed only in particular circumstances (Cicero, et al., 2009; Shelby, et
al., 2008). One reason for this fact is that the impact of social support may differ according to the domains of
psychological adjustment to cancer and the type of support, and may depend on demographic and contextual
variables, such as gender and phase of the disease (Cicero, et al., 2009; Helgeson & Cohen, 1996; Ma, 1998;
Manne, 2003).

Some authors argue that types of support may be needed in different combinations at different stages in
the process of the disease (Friedland, Renwick, & McColl, 1996), but this issue has not been sufficiently
investigated and is still unclear. In the diagnostic phase, informational support may be more important due to
the uncertainty and anxiety presented in this phase. During treatment, patients may experience several
physical, functional, and social limitations and, therefore, instrumental support may be more stress attenuating
in this phase than other types of support. This dimension of support is particularly important if patients are
hospitalized for long periods of time, because they may require assistance with household tasks, or other
activities, to meet their family responsibilities. Emotional support becomes important when patients experience
fears or terminal iliness (Ma, 1998; Ringdal, et al., 2007). Revenson, Carol, Wollman and Felton (1983) also
found that for patients not undergoing treatment, supportive behaviors may actually increase negative mood,
suggesting the possibility that, in certain circumstances, social support may constitute a threat to autonomy
and self-worth and may be non-supportive. In the study by Ma (1998), with patients suffering from

nasopharyngeal carcinoma, greater informational, instrumental and emotional supports were significantly
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associated with better adjustment (operationalized in terms of levels of anxiety and depression, social
maladjustment and perceived health status) in the post-treatment phase, but not in the diagnostic and
treatment phases. Perceived affiliational support was not related with adjustment in the different phases of the

disease.

In sarcoma patients, and to our knowledge, very few investigations have focused on social support and
on its effects on psychosocial adjustment. One previous research conducted by us examined the association
between social support and emotional distress in a sample of 81 sarcoma patients. In this study (Paredes,
Canavarro, & Simdes, 2008), better social relationships and more perceived social support were significantly
related with low levels of depression and low degree of emotional disturbance. However, after controlling for
the influence of demographic variables, only the quality of social relationships was found to be a significant

determinant of emotional distress.

Due to the insufficient exploration of the effect of social support on adjustment to cancer at each phase
of the illness trajectory, especially in sarcoma patients for whom social support and its impact on health
outcomes have not been examined, the aim of the present study was to test whether the different types of
perceived social support were associated with the sarcoma patients’ anxiety, depression and overall QolL, and
if these associations varied across different phases of the disease (diagnostic, treatment, and follow-up

phases).

In this work we focused on the perceived availability of four functional dimensions of social support:
positive social interaction (i.e. the availability of other people to do fun things with); emotional/informational
support (is the expression of positive affect, empathetic understanding, and the encouragement of
expressions of feelings; and the offering of advice, information, guidance or feedback); affectionate support
(involving expressions of love and affection) and tangible support (corresponding to the provision of material

aid or behavioral assistance).

We hypothesized that i) in general, a greater perceived availability of each type of social support would
be related with better adjustment, and specifically with lower levels of anxiety and depression and with better
overall QoL; ii) for each phase of the disease, the association between social support and adjustment would
differ depending on the type of perceived support and/or on the outcome measure and iii) the relationships
between the different types of perceived social support and adjustment outcomes would vary accordingly with
the phase of the disease. Since the effect of social support, and of its functional dimensions, on different
adjustment outcomes at each phase of the cancer experience is still insufficiently explored and unclear,
specific hypotheses concerning the associations between the four types of perceived social support and the

anxiety, depression and overall QoL scores in the different phases of the disease were not formulated.
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This investigation may be useful for the development of more phase-specific psychosocial interventions
for the improvement of sarcoma patients’ emotional adjustment and QoL in particular periods of the cancer
experience. Furthermore, it can increase the clinicians’ understanding of the factors that are important for

different adjustment outcomes at each phase of the disease.

METHOD
Participants

In this cross-sectional study, a sample of 151 sarcoma patients was recruited. A sub-group of 49
patients was approached before the beginning of treatments (Diagnostic group), 43 during treatments
(Treatment group), and 59 after the termination of treatments (Follow-Up group). Exclusion criteria were: less
than 18 years old; presence of oncological antecedents of another type of cancer; not having physical and
mental conditions to engage in the study; presence of brain metastasis or being in an advanced stage of the
disease. In the diagnostic and treatment phases, participants were both inpatients and outpatients at the time
they completed the study questionnaires. All subjects in the follow-up phase were no longer in treatment, were
control free disease survivors and came to the outpatient clinic for follow-up appointments with their

oncologist.

Measures
Demographic and clinical questionnaire

Demographic and clinical data were obtained through a questionnaire developed specifically for this
study. Demographic information included age, gender, education, marital status and socioeconomic status.
Clinical data concerning type of tumour, primary site, time since diagnosis, time since the initiation of
treatments, current treatment, time since the termination of treatments, and previous treatments was provided
by the patients themselves, their oncologist, or obtained from medical files, if this procedure was previously

authorized.

Medical Outcome Study Social Support Survey (MOS-SSS)

The MOS-SSS (Sherbourne & Stewart, 1991) is a 20-item measure of perceived availability of social
support developed for use with chronically ill patients. 19 items assess four functional dimensions of social

support: positive social interaction, emotional and informational support, affectionate support, and tangible
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support. Each item is formulated for a 5-point scale ranging from 1 (none of the time) to 5 (all of the time). A
higher score for each dimension indicates more perceived social support. One additional item assesses the
structural dimension of social support and measures the number of close relatives and friends an individual

has. In the present study only the functional aspects of perceived social support were used.

In the present sample Cronbach’s alpha coefficients for the Portuguese version of MOS-SSS (Fachado,

Martinez, Villalva, & Pereira, 2007) ranged from .89 to .95 across subscales.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

The HADS (Zigmond & Snaith, 1983) is a screening measure for anxiety and depression, which was
developed specifically for use in hospital settings. It consists of two subscales, which are scored separately:
one measuring anxiety, with 7 items; and one measuring depression, also with 7 items. Each item is
formulated on a 4-point (0-3) response scale and the possible scores range from 0 to 21 for both anxiety and

depression. High scores in each subscale suggest higher severity of anxiety and depression.

The Portuguese version of HADS (Ribeiro et al., 2006) showed acceptable internal consistency

coefficients for both anxiety (.84) and depression (.84) subscales, in the present sample.

World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL-Bref)

The WHOQOL-Bref (WHOQOL Group, 1998) is a subjective and multidimensional measure for the
assessment of QoL of both ill and healthy individuals. Its 26 items represent 4 domains, 24 specific facets and
one general facet for the assessment of overall QoL. The general facet is evaluated by two questions, one
concerning the global QoL and the other concerning the general health status perception. High scores for the

individual facets and domains indicate a better perception of QoL.

In this study, only the results obtained in the general facet of WHOQOL-Bref were used as an indication

of the patients’ overall QoL.

Cronbach’s alpha for the general facet of the European Portuguese version of WHOQOL-Bref

(Canavarro et al., 2006) was .75 in the present sample.
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Procedure

Participants were recruited from three Portuguese Cancer Care Units, namely the Portuguese Institute of
Oncology from Coimbra and Oporto and the Department of Orthopaedics of the University of Coimbra

Hospitals. The study was approved by the Ethics Committee of these Institutions.
Informed and written consent to participate in the study was provided by all participants.

Patients in the Diagnostic phase (Diagnostic group) were approached after the diagnosis of sarcoma
and before the beginning of treatments. For inpatients, the recruitment occurred during hospitalization and, in
the week that followed the first approach, the researcher visited again each patient in order to get the
completed questionnaires. Patients not hospitalized were approached while attending the Cancer Care Unit
for a consultation or any medical procedure prior to treatment. Study questionnaires were delivered to the
researcher when patients returned to the Unit for treatment initiation. Response rate for the Diagnostic phase

was 89.1% and 2 patients refused to participate.

The recruitment of participants in the Treatment phase (Treatment group) occurred in the inpatient and
outpatient clinics, during the complementary treatments, and at least one month after their initiation. The
minimum time inclusion criterion of 1 month was adopted to ensure that patients had some experience of their
treatment and of its side effects. Inpatients were recruited during hospitalization and questionnaires were
returned in a following visit or posted back to the researcher using a preaddressed envelope. Outpatients
were approached while attending their treatment appointment and they delivered completed questionnaires in
a following treatment session/cycle or by post mail using a preaddressed envelope. Two patients in the

Treatment phase were not willing to participate in the study and the response rate was 84.3%.

For participants in the Follow-Up phase (Follow-Up group), the recruitment occurred while attending the
follow-up consultation with their oncologist. Patients should continue control free disease survivors after the
last consultation. Survey questionnaires were delivered to follow-up participants, together with a preaddressed
envelope, and they were asked to post them back to the researcher. Response rate for the Follow-Up phase
was 85.5%.

Statistical Analyses

The Statistical Package for the Social Sciences, version 17.0 (SPSS, v.17.0) was used for the statistical

analyses of data.

Missing data were handled by simple group means substitution because they were random and low level
(< 5%).
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Descriptive statistics were used for the demographic and clinical characterization of the sample. To
analyze the homogeneity between groups a univariate analysis of variance (ANOVA) and Pearson chi-square

tests were used.

Product moment and point-biserial correlations were calculated to examine the associations between the
study variables and between socioeconomic status (the demographic variable that distinguishes the three

groups) and the adjustment measures, so that it could be controlled for in the regression models.

In order to investigate if the relationships between the different types of social support and the outcomes
measures (anxiety, depression and overall QoL) depended on the phase of the disease (i.e. the moderator
effects of phase of the disease), several hierarchical regression analyses (method enter) were conducted. To
avoid multicollinearity, separate regression models were developed for each type of social support. Post-hoc
power analysis demonstrated that the sample size (N = 151) was sufficient to detect small effects (2= .09, p
< .05, power = .78, G*Power, Faul, Erdfelder, Lang, & Buchnar, 2007). R-Square (R? was used as an
estimate of the effect size, and is presented for all analyses (small: R? >= .01; medium: R? >= .06; large:
R2>=15).

Following the recommendations of Aiken and West (1991), in each hierarchical regression, the main
effect of the moderator (i.e. phase of the disease, as represented by two dummy-coded variables) was
entered on the first step, and the main effect of the type of perceived social support considered was entered
on the second step. The two interaction terms (i.e. the product between each dummy variable and the type of
support considered) were entered on the final step. Continuous variables were transformed into standardized
scores to reduce collinearity between main and interaction effects. Interaction terms which resulted in
significant increase in explained variance had the slope of the predicted regression lines plotted using the
mean as the medium value, one standard deviation above the mean as the high mean, and one standard
deviation below the mean as the low mean (Aiken & West, 1991). Post-hoc simple slope analyses were

conducted to determine the nature of the significant interaction terms.

For each one of the outcome variables, only the significant final models, including both main and
interaction effects, and which accounted for a significant change in the total of explained variance are

presented, and only significant slopes are shown.

Statistical significance for all analysis was set at .05.

RESULTS
Sample characteristics

Socio-demographic and clinical characteristics of the sample are described in Table 1.
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Significant differences were found between the three groups regarding socioeconomic status [y2(2, N =
151) = 10.023; p < .01]. The mean time since diagnosis for patients in the Diagnostic phase was 4 months
and the majority were inpatients (74.4%). For patients undergoing treatment the mean time since diagnosis
was 8.5 months and 6.9 months since the initiation of the therapeutic protocol. 72.1% of patients were
undergoing neo-adjuvant or adjuvant chemotherapy and most of them were also inpatients (62.8%). The
mean time since the termination of treatments, for patients in the Follow-Up phase, was 47.40 months. The
large majority had undergone surgery (98.2%) and 68.6% also received complementary neo-adjuvant or

adjuvant chemotherapy and/or radiotherapy.

Table 1. Sample demographic and clinical characteristics (N = 151)

Diagnostic Phase Treatment Phase Follow-up Phase
(N =49) (N =43) (N =59)
Demographic characteristics Mean SD Mean SD Mean SD F
Age (years) 47.45 16.97 44.86 16.89 46.90 18.10 279
N % N % N % X
Gender
Male 30 61.2 28 65.1 27 45.8 4.504
Female 19 38.8 15 34.9 32 54.2
Education
No education 1 2.0 1 2.3 2 3.4 12.637
Primary school 23 46.9 12 27.9 16 271
Middle school 1 22.4 9 20.9 22 373
Secondary school 9 18.4 8 18.6 10 16.9
Higher education 5 10.2 13 30.2 9 15.3
Marital status
Single 12 24.5 12 27.9 15 25.4 7.273
Married/Cohabiting 33 67.3 29 67.4 40 67.8
Separated/Div orced 3 6.1 2 4.7 0 0
Widow er 1 2.0 0 0 4 6.8
Socioeconomic status®
Low 29 60.4 12 29.3 31 56.4 10.023**
Medium/High 19 39.6 29 70.7 24 43.6
Clinical characteristics N % N % N % Ve
Type of sarcoma®
Bone 16 38.1 15 35.7 20 37 .051
Soft tissue 26 61.9 27 64.3 34 63
Primary site®
Lower extremities 16 37.2 22 51.2 29 54.7 8.504
Upper ex fremities 11 25.6 3 7 11 20.8
Spine 3 7 3 7 2 3.8
Other locations 13 30.2 15 34.9 11 20.8
Recurrence?
No 41 83.7 32 74.4 44 88 3.024
Yes 8 16.3 11 25.6 6 12
Limb amputation®
No 48 98 37 86 49 90.7 4.431
Yes 1 2 6 14 5 9.3
*Missing data

*p <.05; **p <.01
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Correlations among the study variables

Table 2 shows the Pearson’s correlation coefficients between the different types of social support,

control (socio-demographic) variables and the adjustment measures, for all patients.

Correlations of socioeconomic status with the anxiety, depression and overall QoL scores were not
significant. So, this demographic variable was not included in the subsequent hierarchical regression

analyses.

The four types of social support were not significantly correlated with anxiety but were negatively and
significantly ~ associated with  depression. The associations of positive social interaction,
emotional/informational and tangible support with overall QoL were all positive and significant. Between

affectionate support and overall QoL the correlation coefficient was not significant.

Person’s correlations between the different types of social support scores were high and significant.

Table 2. Correlation matrix among the study variables

Variables 1 2 3 4 5 6 7 8

Control variables

1. Socioeconomic status

Social support

2. Positive interaction support 129
3. Emotional support 175 .853**
4. Affectionate support 118 .816%*  .739*
5. Tangible support 81 .702**  .784**  .690**
Adaptation
6. Anxiety -143  -094 -077 -068 -.142
7. Depression - 116 -.283** -216** -210** -.213** .722**
8. Global QoL A1 2200 2000 150 .171* -.556** -.656**

Note: 0 = Low, 1 = Medium/High
*p <.05 **p <.01

Moderating effect of phase of the disease on the association between social support and adjustment
Anxiety

Table 3 shows the significant final regression models for testing the phase of the disease as moderator

of the association between the different types of social support and anxiety.
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Significant interaction terms were found between emotional/informational support, affectionate support,
tangible support and the dummy-coded variable Follow-up phase. The effect of the interaction between

affectionate support and the dummy-coded variable Treatment phase was also significant.

Although the interaction term for emotional/informational support was significant, individual slopes for the
Diagnostic (b = .038; p = .231) and Follow-Up phases (b =-.062; p = .168) were both not significantly different

from zero.

For affectionate support the interaction terms were also significant, but simple slope calculations
demonstrated that in the Diagnostic (b = .041; p = .197), Treatment (b = -.069; p = .210) and Follow-up (b = -
.055; p = .221) phases of the disease this type of support and anxiety scores were not significantly
associated.

Table 3. Significant final regression models for main and interaction effects of social support on anxiety (N=151)

Final Models

Parameter b B F R? R 2Change F Change
Tx Phase’ -.753 -.079 2.477* .079 .056 4.367*
F-UP Phase' -1.302 -148
Emotional Support (mean-centered) .038 .210
Tx Phase x Emotional/Infor. Support -.067 -.192
F-UP Phase x Emotional/Infor. Support -.100 =317

Parameter b B F R? R 2Change F Change
Tx Phase’ -.614 -.064 2.549* .081 .059 4.691*
F-UP Phase’ -1.462 -.166
Affectionate Support (mean-centered) .041 .199
Tx Phase x Affectionate Support - 110 -.229*
F-UP Phase x Affectionate Support -.096 -.275*

Parameter b B F R? R 2Change F Change
Tx Phase’ -.769 -.081 3.288** 102 .067 5.402**
F-UP Phase' -1.288 -.146
Tangible Support (mean-centered) .023 119
Tx Phase x Tangible Support -.031 -.090
F-UP Phase x Tangible Support - 117 -.349*

Note: Tx Phase = Treatment Phase; F-UP Phase = Follow-Up Phase; TDummy coded with the Diagnostic Phase as the
reference group
*p<.05 **p<.01

Figure 1 illustrates the relationship of tangible support with anxiety both in the Diagnostic and Follow-Up
phases. Higher perceived tangible support was related with less anxiety in the Follow-Up phase, but no
association was found for patients in the Diagnostic group.
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Figure 1. The moderating effect of phase of the disease on the association between tangible support and anxiety

For positive social interaction, the regression models that included its main effect [F(3, 147) = 1.254; p
=.293; R? = .025] and both main and interaction effects [F(5, 147) = 1.983; p = .085; R? = .064] were not

significant.

Depression

In Table 4, the significant final regression models for testing phase of the disease as moderator of the

association between the different types of social support and depression are shown.

Table 4. Significant final regression models for main and interaction effects of social support on depression (N=151)

Final Models
Parameter b B F R? RZChange F Change
Tx Phase' .539 .057 6.175*** 176 .070 6.119**
F-UP Phase' -2.035 -.232**
Affectionate Support (mean-centered) .014 .069
Tx Phase x Affectionate Support -107 -.224*
F-UP Phase x Affectionate Support -110 =317

Note: Tx Phase = Treatment Phase; F-UP Phase = Follow-Up Phase; TDummy coded with the Diagnostic Phase as
the reference group

*p <.05;** p <.01; *** p <.001
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Only the interaction terms of affectionate support with the dummy-coded variables Treatment phase and
Follow-up phase were significant and contributed to a significant increase in the total of explained variance.
Individual slopes for Diagnostic (b = .014; p = .659) and Treatment phases (b = -.093; p = .092) were both not
significantly different from zero. Only for the Follow-Up phase a significant association between affectionate

support and depression (b = -.096; p = .033) was found (Figure 2).
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Figure 2. The moderating effect of phase of the disease on the association between affectionate support and depression

For positive social interaction, emotional/informational support and tangible support, although the final
regression models remained significant when the interaction terms were added to the previous models, these

did not contribute to a significant increase in the total of explained variance (data not shown).

The overall regression model, including main effect of positive social interaction, was significant [F(3,
147) = 7.488; p < .001; R2=.133]. This type of support was negatively associated with depression scores (f =
-270; p<.01).

For emotional support the regression model that included its main effect was also significant [F(3, 147) =
5.716; p < .01; R2= .104] and this type of support was significantly and negatively associated with depression
levels (8 =-.211; p < .01).

The regression model including the main effect of tangible support was significant [F(3, 147) = 5.559; p
<.01; R2= .125]. Tangible support was also significantly and negatively associated with depression scores (8
=-.205; p < .05).
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Overall QoL

Significant final regression models for testing phase of the disease as moderator of the association
between the different types of social support and overall QoL are shown in Table 5.

Table 5. Significant final regression models for main and interaction effects of social support on overall QoL (N=151)

Final Models
Parameter b B F R? R?Change F Change
Tx Phase’ -4.475 -.099 6.626*** 186 042 3.735
F-UP Phase' 12.863 307
Affectionate Support (mean-centered) -.047 -.048
Tx Phase x Affectionate Support 511 .225*
F-UP Phase x Affectionate Support .308 .186

Note: Tx Phase = Treatment Phase; F-UP Phase = Follow-Up Phase; T Dummy coded with the Diagnostic Phase as
the reference group

*p <.05;** p <.01

Only the interaction term between affectionate support and the dummy-coded variable Treatment Phase
had a significant effect on overall QoL (8 = .225; p < .05) and significantly contributed to an increase in the
total of explained variance. The slope for Treatment phase was significantly different from zero (b = .464; p

= .007) and the association of affectionate support with overall QoL was not significant in the Diagnostic
phase (b =-.047; p = .668) (Figure 3).
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Figure 3. Moderating effect of phase of the disease on the association between affectionate support and overall QoL
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The final regression models for positive social interaction, emotional/informational support and tangible
support remained significant when the interaction terms were added to the previous models. However, these

interaction terms did not contribute to a significant change in the total of explained variance (data not shown).

The overall regression model including the main effect of positive social interaction was significant [F(3,
147) = 9.379; p < .001; R2= .161]. A positive and significant association between this type of support and
overall QoL was found (B = .204; p < .01).

Also, the regression model that included the main effect of emotional support was significant [F(3, 147) =
9.115; p < .001; R2=.157], and this type of support was positively and significantly associated with overall
QoL scores (8 =.194; p < .05).

For tangible support, a significant overall regression model including its main effect was also found [F(3,
147) = 8.316; p < .001; R?=.145]. The association of this type of support with overall QoL was significant and
positive (8 = .162; p < .05).

DISCUSSION

The purpose of the present study was to examine the association between different types of perceived
social support and different adjustment measures in a sample of sarcoma patients, and analyse if these
relationships differed across each phase of the disease, namely the diagnostic, treatment and follow-up

phases.

In general, and as expected, a higher perceived availability of each type of social support was related
with better adjustment. Particularly, although no significant associations were found between social support
and anxiety, those sarcoma patients who perceived more positive social interaction, emotional/informational,
affectionate or tangible supports reported lower levels of depression and a better perception of overall QoL.
The findings of the large majority of studies on the issue of social support and adjustment to cancer are
consistent with our results, showing the beneficial effects of social support on patients (Bloom, et al., 2001;
Buchanan, et al., 2010; Devine, et al., 2003; Parker, et al., 2003; Shelby, et al., 2008) and of its different
functional dimensions (Alferi, et al., 2001; Bloom & Spiegel, 1984; Sollner, et al., 1999). The non-significant
associations between the different types of social support and anxiety in the total sample were not expected
and may suggest that others factors could better explain the anxiety levels of sarcoma patients than social
support. These results also point out that the relationship of social support with adjustment may depend on
the outcome measure. Other investigations also did not find significant associations between social support
and anxiety (Baider et al., 1997; Primomo, et al., 1990; Robles, et al., 2009).
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One initial hypothesis was that the association between perceived social support and adjustment, in
each phase of the disease, would depend on the type of support. In addition, these associations were
expected to vary across the diagnostic, treatment and follow-up phases. The results confirmed these
hypotheses, showing that, for each period of the illness trajectory, only some types of support were
significantly related with the different adjustment measures and demonstrating that the social support and
adjustment relationship was different across phases of the disease, for particular functional dimensions of

support.

Indeed, moderating effects of the phase of the disease were found on the association between tangible

support and anxiety and on the relationship of affectionate support with depression and overall QoL.

Tangible support was negatively associated with anxiety levels only in the follow-up phase. These
results are not coherent with the statements of some authors, who argue that tangible or instrumental support
is needed mainly during treatment and prolonged hospitalization (Ma, 1998; Ringdal, et al., 2007). However,
after the termination of treatment, cancer patients are confronted with the challenge of reintegrating in daily
routine and resuming personal and social roles altered by the disease. Nevertheless, they may experience
limitations at home or work and difficulties in this reintegration due to long term sequels of the disease itself
and its treatment. As shown by several studies (Aksnes, et al., 2007; Eiser, 2009; Postma et al., 1992;
Schreiber, et al., 2006), including in Portuguese patients (Paredes, et al., 2011), this may be particularly true
for sarcoma survivors who frequently live with physical and functional impairments, mainly if the primary
tumour site was the extremities, which may result in considerable problems in resuming day-to-day life.
Therefore, for sarcoma patients, tangible support may be important and needed mainly in the survival phase

and the perceived availability of this type of support may be more stress attenuating.

The patients’ perception of the availability of positive social interaction, emotional/informational or
affectionate support was not associated with their anxious symptoms in the three phases, suggesting that
these types of support may not be very important to reduce the anxiety experienced throughout the disease

trajectory.

In the follow-up phase, patients who also perceived a greater availability of affectionate support exhibited
lower levels of depression. This association was not found on the diagnostic and treatment phase, and
therefore the perceived availability of behavioural manifestations of love and affection seems to influence the
manifestation of depressive symptoms mainly in the post-treatment period. After the termination of treatment
several threats to self-concept and self-esteem may occur when people try to resume normal life, due to
physical and functional constrains brought by the disease and its treatment, changes and redefinition of
personal and social roles and changes in body image and appearance (Falvo, 1991; Tross & Holland, 1990).

These threats are particularly relevant for sarcoma survivors, who may live with permanent physical
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restrictions and disfigurements. Thus, they need to resume the forward life trajectory with a new assumptive
world (Fawzy & Fawzy, 1994), but it may be difficult for them to accept the new reality, and they may also fear
social rejection (Imhonde & Igboanusi, 2008; Rowland, 1990). Behavioural manifestations of love and
affection may contribute to increase patients’ feelings of desirability and value despite their restrictions,
constrains and different reality. Therefore, besides the others types of support, perceived affectionate support
can be particularly relevant in the follow-up phase to enhance self-esteem and the integration of the disease

experience in a new assumptive world.

Affectionate support was also related with a better perception of overall QoL, but only in the treatment
phase. Previous studies with sarcoma patients (Paredes, et al., 2011) showed a worse overall QoL and a
higher number of diminished QoL domains, including social functioning, during treatments compared to the
diagnostic phase and survival. Thus, the different types of social support may be helpful to enhance the sense

of general well-being during the course of treatments.

In the three phases of the disease, those patients who perceived more positive social interaction,
emotional/informational or tangible supports reported less depressive symptoms and better overall QoL.
Hence, these types of support seem to be relevant for adjustment at the time of diagnosis, during treatments,

and after their completion.

In general, the results of the present study suggest that the different types of perceived social support
may be more important for depression levels and overall QoL of sarcoma patients than for their anxiety.
Possibly, it can be presumed that, in the different phases of the disease, the common feelings of uncertainty,
insecurity and vulnerability, which are linked to anxious symptoms, may be more dependent on medical
variables (e.g. stage of the disease, tumor site, symptoms, time since diagnosis, type of treatment, type of
surgery, prognosis, disease progression, short and long term side effects, physical and functional

impairments) and other factors including doctor-patient relationship or rehabilitative options.

Cancer patients frequently fear that they will no longer be loved or cared for and may experience fears
and feelings of abandonment and rejection (Rowland, 1990). In this context, social support may provide
important reassurance that the person is still needed, loved and esteemed, which contributes to decreasing
feelings of undesirability and hopelessness and thus influencing depressive symptomatology. Social
relationships are an important domain of QoL and, specifically, the quality of interpersonal environment and
social support provided by important people have been found to have a positive impact on cancer patients’
QoL (Dougall, et al., 2001; Rowland, 1990; Sammarco, 2001; Sammarco & Konecny, 2008, 2010). The

association of social support with better perception of overall QoL was also confirmed in our study.
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It is important to point out that, although the significant final regression models including main and
interaction effects had explained a significant proportion of the variance in the outcomes measures
(percentage of explained variance from 7.9% to 18.6%), there is still much variance to explain. In addition, as
mentioned before, only tangible support was related with anxiety and only in the Follow-Up phase. These
results suggest that perceived social support may be a necessary, but not a sufficient factor for better
adjustment in the different phases of the disease. Our findings follow other studies in cancer patient's
samples, where moderate to weak associations between perceived social support, its diverse functional
dimensions and adjustment were found, including in different phases of the cancer trajectory (Cicero, et al.,
2009; Imhonde & Igboanusi, 2008; Ma, 1998; Ord-Lawson & Fitch, 1997; Robles, et al., 2009; Shelby, et al.,
2008).

The present study constitutes an important contribution to the field of psycho-oncology in that it
examines the determinant role of psychosocial factors on the adjustment of a relatively unexplored cancer
population. Furthermore, although many studies had investigated the effect of social support on adjustment
among cancer patients in general, their findings are too global and nonspecific to be clinically relevant. Our
work evaluated this effect on a particular type of cancer, taking into consideration different dimensions of
perceived social support and different phases of the disease. Also, for the development of potential

interventions, it is relevant to consider if QoL and emotional adjustment can be influenced by social support.

One main conclusion is that, although most of the literature supports the belief that social support has
beneficial effects on cancer patients’ adjustment, such effects may be dependent on its functional dimensions,
phase of the disease and on the outcome measure. Therefore, it is not safe to assume that social support has
always a great implication for adjustment to cancer, because there are specific aspects of support that may be

more helpful than others and the needs for support may change throughout the course of the disease.

This research shows the relevance of intervening in patients’ social context in order to enhance the
availability of social support and, consequently, their emotional adjustment and QoL. However, the clinical
intervention must take into consideration the timing and types of support provided and the adjustment
outcome that is important to improve. In addition, it should be phase-specific, considering the situational
demands in different moments of the cancer experience. Finally, clinicians should look beyond perceived
social support while handling sarcoma patients and, therefore, multidisciplinary and integrative interventions

are needed.

The sample size recruited for this work, and specifically the number of patients in each phase of the
disease, may be one of its limitations. Additionally, as social desirability may confound the relationship

between social support and adjustment (Roberts, Cox, Shannon, & Wells, 1994), perhaps it would have been
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important to control this variable. Also, considering the recurrence/retreatment as another phase of the illness

trajectory could be important.

Future investigations in larger samples should also consider the different sources of support and other
social support variables (e.g. quantity and quality of support; perceived need for support; actual/received
support), and it is also important to look at the interaction with other psychosocial factors (e.g. illness
representations and coping). Prospective studies, which evaluate if social support may predict the patients’
adjustment across the course of the disease and in different moments of the cancer trajectory, are also

relevant for the field of psycho-oncology and for the development of psychosocial interventions.
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ABSTRACT

Purpose: Quality of life (QoL) has been increasingly examined in sarcoma patients, but longitudinal
research on its variation across different phases of the disease is lacking. The present study aims to analyse
change or stability in sarcoma patients’ QoL, and to identify the distinct trajectories of change from diagnostic

to treatment phase. Demographic and clinical predictors of QoL during treatments are also explored.

Method: QoL of 36 Portuguese sarcoma patients was assessed at time of diagnosis (baseline) and
again at 3 to 6 months after the beginning of treatment (T1), using the EORTC QLQ C-30 (Portuguese

version).

Results: At diagnostic and treatment phases, patients reported a diminished QoL in the majority of QLQ
C-30 domains. From baseline to T1, global health/QoL improved significantly, and physical functioning
declined. Over time, 38.9% of patients maintained a poor QoL, 27.8% remained in the “High QoL” cluster, and
22.2% changed towards a worse QolL. Marital status, age, professional status, and radiotherapy predicted

QoL scores during treatments.

Conclusions: Results suggest that sarcoma patients may experience a diminished QoL, both at
diagnosis and during treatments, and reveal a tendency for stability in QoL scores rather than for change.
Initial functioning and some demographic and clinical variables have a predictive role for QoL in the treatment
phase. Assessment of QoL and multidisciplinary interventions must be a part of routine cancer care, and

should be implemented in an initial phase and during treatments.
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INTRODUCTION

Quality of life (QoL) has been receiving an increasing emphasis in the field of oncology, mainly since the
1980s. It is now considered an important outcome measure of both the disease and its treatments, and a
relevant endpoint in cancer clinical trials (Arnold et al., 2004; Montazeri, 2008). QoL was defined by the World
Health Organization (WHO) as the individual’s perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations, standards, and concerns
(Whogol Group, 1994, p. 28). Regarding health, it is defined as a multidimensional concept that consists of, at

least, physical, psychological, role, and social functioning (Fayers & Machin, 2000).

Several studies have examined cancer patients’ QoL, but specific disease sites have received most of
the attention, for example breast cancer. As a result, the QoL of patients with more rare cancer diagnoses has
not been sufficiently investigated and remains unclear. This is the case of sarcoma patients, for whom the
impact of the disease and its treatments on the different domains of their lives has scarcely been examined

and individual differences in the perception of QoL have been understood poorly.

Sarcomas are a rare type of cancer worldwide, representing less than 2% and 15% of all adult and
paediatric cancers, respectively. Although in Portugal no incidence and mortality rates are available, estimates
of the American Cancer Society point to 13,230 new cases of bone and soft tissue sarcomas and 5,290
deaths from this type of cancer in the United States in 2009. The few studies that have examined the sarcoma
patients’ QoL found decreased scores in the physical and level of independence domains, as well as a poor
perception of overall QoL (Paredes et al., 2008). Impaired physical, emotional, and cognitive functioning,
interference in family life, social and leisure activities, and an intense experience of symptoms were reported
by patients in the diagnostic and treatment phases, in a cross-sectional study with a sample of bone and soft
tissue sarcomas assessed at 4.6 months after diagnosis and 7.3 months after the beginning of treatments,
using the European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core-
30 (EORTC QLQ C-30) (Paredes et al., unpublished results). Wiener et al. (2010) also found a reduced
subjective overall QoL in patients with bone sarcoma at approximately 5 weeks after the start of treatments.
For these patients, physical functioning was affected as well. However, further research is required to
determine the impact of bone and soft tissue cancer on QolL, before and during treatment. Additionaly,

changes in QoL throughout the different phases of the disease trajectory also require further examination.

The diminished QoL of patients with different cancer diagnoses, treatments, and disease stages is well
recognized (Kreitler et al., 2007), and is a result of their physical, psychological, and social consequences
(Carlson et al., 2001; Mcquellon et al., 2003). Cross-sectional studies have shown the impact of different
types of cancer on distinct dimensions of QoL, both before and during treatments, although sometimes with

inconsistent findings, which depend, for example, on the site and stage of the disease, the received

178



Quality of Life of Sarcoma Patients From Diagnosis to Treatments: Predictors and Longitudinal Trajectories

treatments, the phase of the cancer experience, and the methodological issues (Alawadi & Ohaeri, 2009;
Arving et al., 2008; Iconomou et al., 2008; Kilian et al., 2001; Montazeri, 2008; Northouse et al., 2002; Schou
et al., 2005; Wedding et al., 2008; Weidner et al., 2006, for a revision).

Concerning the cancer patients’ QoL over time, several longitudinal studies have investigated this issue.
Some of these studies (Courtens et al., 1996; Ganz et al., 2002; Joly et al., 2000; Ringdal & Ringdal, 2000)
detected only minor or no overall changes in QoL dimensions, while others have found a significant decline
(Holzner et al., 2001) or, on the contrary, a significant improvement (Danhauer et al., 2009; Miller et al., 2005;
Schou et al., 2005; Yaris et al., 2001) in global QoL and in some of its domains throughout the course of the
disease. In sarcoma patients, Poveda et al. (2005) found no significant change in QoL scores from the time
before treatments to 6-11 weeks and 12-18 weeks of chemotherapy, using a sample of 23 adult persons with
advanced soft tissue sarcomas, assessed with the EORTC QLQ-C30. Hinds et al. (2009) assessed the QoL
of children and adolescents with non-metastatic osteosarcoma, and found significant improvements in most
domains and a worsening of nausea from diagnosis to treatments (at week 12 and 23). For the large majority

of patients, symptom distress decreased from diagnosis to weeks 12 and 23 of treatments.

Two main limitations of these studies can be pointed out. Firstly, for the large majority, time-point
assessments are set based on temporal rather than on clinical criteria, without a clear identification of which
phase of the disease patients actually are in, neither at baseline nor at follow-up assessments. Secondly, this
research is based on group means that may mask substantial individual variability in the perception of QoL
and the distinct trajectories of change over time. Therefore, it is difficult to understand how different patients
evaluate changes in their QoL throughout the different phases of the cancer experience. With the exception of
tree studies (Hinds et al., 2009; Poveda et al., 2005; Yaris et al., 2001), no other longitudinal investigations
have established time-point assessments combining temporal and clinical criteria (e.g. phase of disease),
and, to our knowledge, no previous study has examined individual differences in the longitudinal trajectory of
the patients’ QoL across the phases of the disease. The current study attempts to fill these gaps in the
literature on the cancer patients’ QoL, specifically in young adult and adult sarcoma patients, with whom, to

our knowledge, few longitudinal researches have been conducted.

Several factors affect the QoL of cancer patients. Research has focused on demographic and clinical
and, in recent years, also on psychosocial predictors. Demographic variables that were found to be
associated with QoL and its different dimensions, both in cross-sectional and longitudinal investigations,
include age, gender, employment status, marital status, and education (Alawadi & Ohaeri, 2009; Bloom et al.,
2004; Carver et al., 2006; Ganz et al., 2002; Gil-Fernandez et al., 2003; Kornblith et al., 2003; Mandelblatt et
al., 2003; Parker et al., 2003; Schou et al., 2005; Wettergren et al., 2004; Zebrack et al., 2007; Zeltzer et al.,

2008, for a revision). Clinical variables include diagnosis, time since diagnosis, severity and stage of the
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disease, and type of treatment (Ahels et al., 2005; Fehlauer et al., 2005; Hwang et al., 2003; Miller et al.,
2005; Rabin et al., 2008; Ravasco et al., 2004; Turner et al., 2005; Wettergren et al., 2004; Yaris et al., 2001;
Zeltzer et al., 2008, for a revision). However, findings vary greatly among studies, depending on the type of
cancer examined and on the design and methodology used. In sarcoma patients, Paredes et al. (2010) found
that older age, lower education, being married, and chemotherapy are related with poorer QoL in the level of
independence domain; younger age, male gender, and longer time since diagnosis are associated with worse
spiritual QoL; and hospitalization is associated with a lower perception of the overall QoL and lower scores in

the level of independence domain.

One limitation of the mentioned studies is that the large majority assesses the effects of the different
factors on the overall QoL without considering their possible differential impact in its various domains.
Therefore, the range of the observed effects may be limited. In addition, few of these investigations have
examined the predictors of QoL for cancer patients who were clearly in distinct phases of the disease
experience. In sarcoma patients there are no known prospective longitudinal studies that have focused on the

determinants of QoL.

The present paper addresses the methodological issues mentioned above by (a) examining change and
stability in QoL over time and across two different phases of the disease (diagnostic and treatment) in a
sample of adult sarcoma patients; (b) identifying distinct trajectories of change, and (c) analysing the
predictors of the sarcoma patients’ QoL during treatments and of its different dimensions. In this sense, our
purpose is to assess changes in the perception of QoL throughout the disease experience, to examine
individual differences of this perception, and to identify possible risk factors for poorer QoL in the treatment

phase.

As few researches have focused on these issues, especially in bone and soft tissue cancer, and due to

the incongruent findings in the literature reviewed, no initial hypotheses were formulated.

The knowledge from the results of this study is expected to contribute to planning more effective, phase-

specific interventions for this particular cancer group.

METHOD
Participants and Procedure

The sample of the present longitudinal study was recruited from the Porto Portuguese Institute of
Oncology and at the Department of Orthopaedics of Coimbra University Hospitals (Sarcoma Unit), Portugal.

Ethical approval was obtained from the Research Ethics Committee of these two institutions. Forty one
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patients were approached after having been given a diagnosis of sarcoma, before the beginning of treatment.
Eligibility criteria for participation were: 1) primary bone and soft tissue cancer diagnosis; 2) disease in non-
advanced stage; 3) no previous history of cancer; 4) referral for neo-adjuvant or adjuvant chemotherapy,
radiotherapy or both); 5) no other major disabling medical or psychiatric conditions; 6) ability to read and write
Portuguese and 7) over the age of 18. Subjects were visited by the researcher at the outpatient or inpatient
clinic and invited to participate in the investigation. All patients consented to participate and completed the
questionnaires at time of diagnosis (TO — Diagnostic phase). The average time between diagnosis and

completion of baseline questionnaires was 1.5 months.

Thirty six participants completed the questionnaires nearly 4 months after the beginning of treatment (T1
— Treatment phase), when they were in active therapy of chemotherapy (doxorubicin, ifosfamide, cisplatin or
methotrexate) and/or radiotherapy. Some patients answered the survey during hospitalization, while others
completed it outside the hospital setting, when they were between two cycles of chemotherapy or two
sessions of radiotherapy. The therapeutic protocol for high-grade malignancy sarcomas lasts approximately 9
months and comprises a first phase of neo-adjuvant chemotherapy, followed by surgery, and again by a
second phase of adjuvant chemotherapy. Each phase of chemotherapy comprises several cycles of
treatments every 3 weeks (one week of treatments followed by two weeks of recovery). Some patients in our
sample also received neo-adjuvant or adjuvant radiotherapy and only a few underwent radiotherapy,

depending on the type of tumour, primary site, extension of the lesion, and on the surgical procedures.

Two patients died between TO and T1, one could not be located, and two others did not return the
questionnaires. Analyses were done only on the data of the 36 participants who completed the questionnaires
at both time assessments. At baseline, no statistically significant differences were found in demographics,

medical variables, or QoL, between participants (n = 36) and dropouts (n = 5).

Measures
Quality of Life

The EORTC QLQ-C30 (Aaronson et al., 1993) was used to measure the patients’ QoL. It is a 30-item
self-rating questionnaire composed of 5 multi-item scales that evaluate physical, role, emotional, cognitive,
and social functioning; a global health status/QoL scale; and three multi-item symptom scales (fatigue, pain,
nausea, and vomiting). Five single items assess physical symptoms of dyspnoea, insomnia, appetite,
diarrhoea, and constipation, and one item evaluates the financial impact of the disease. Higher mean scores
for the functional scales and global health status/QoL scale represent better functioning and overall QoL.

Higher mean values for the multi-item symptom scales and higher scores for single items represent more
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frequent and/or more intense symptoms and a higher financial impact. The first twenty eight items on the
questionnaire are rated on a response scale from 1 (‘not at all”) to 4 (‘very much”), and compose the
functioning, symptom, and financial difficulties scales. ltems 29 and 30, which assess global health/QoL, use
a response scale ranging from 1 (“very poor”) to 7 (“excellent”). Scores on the EORTC QLQ-C30 are

transformed to a 0-100 point scale.

The Portuguese version of the EORTC QLQ-C30 is a valid and reliable measure for use with Portuguese
cancer patients (Ribeiro et al., 2008). In the present sample, the reliability coefficients for the multi-item scales
ranged from 0.51 (cognitive functioning) to 0.93 (social functioning) at baseline, and 0.49 (cognitive
functioning) to 0.93 (nausea and vomiting) at Time 1. Since the Cronbach’s alphas values for cognitive

functioning were very low, both at baseline and T1, this specific scale was not included in the data analysis.

Demographic and clinical variables

Demographic and clinical data was obtained using a self-report questionnaire developed specifically for

this study. Demographic data was gathered at baseline and clinical data at baseline and T1 assessment.

Data Analysis

The Statistical Package for the Social Sciences, version 17.0 (SPSS, v.17.0) was used for the statistical
analyses of data. Missing data was handled by simple group means substitution, because they were random

and at low level (< 5%).

Descriptive statistics (tabulations for categorical variables and means, and standard deviations for
continuous variables) were used for the demographic and clinical characterization of the sample. Paired-
sample t-tests were used to compare means of continuous variables and to examine change over time. Post-
hoc power analysis showed that the sample size was sufficient to detect small effects for the paired-sample t-
tests (dz = 0.42, p < 0.05; power = 0.80). For comparison purposes, reference values for the general
population provided by the EORTC QOL Group (Scott et al., 2008), based on data of 7802 respondents from
different countries, were used and one-sample t-tests were conducted. The sample size was also sufficient to
detect small effects for the one-sample t-tests (d = 0.42, p < 0.05, power = 0.80), as demonstrated by the
post-hoc power analysis. Pearson’s correlation coefficients were used to analyse associations between two
continuous variables. A cluster analysis was used on the data at both time-point assessments to generate
distinct QoL clusters among patients, based on their scores in the functioning scales of the EORTC QLQ-C30.

The method used for the final composition of clusters was Ward’s method of minimum-variance clustering
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(Ward, 1963), with the squared Euclidean distance as the metric. In order to analyse the distinct trajectories of
change from TO to T1, descriptive statistics (frequencies) were used for each cluster, at each assessment
time, and changes over time from one cluster to another were examined using McNemar's test. Product
moment and point-biserial correlations were calculated in order to examine the associations between
demographic and clinical variables and the QoL scores. Hierarchical regression analysis (method enter) was
used to examine demographic and clinical predictors of QoL during treatments. Post-hoc power analysis
demonstrated that the sample size allowed the detection of moderate effects on the regression analysis (f =

0.18, p < 0.05, power = 0.80). The significance level was set at 0.05.

RESULTS
Sample Characteristics

Table 1 displays the socio-demographic characteristics of the sample, and Table 2 the clinical
characteristics. The patients' mean age was 40.53 years (range 18-72). The large majority of participants
were diagnosed with a sarcoma of the extremities or spine (75%), and most were hospitalized at baseline
(88.9%). Thirty one patients underwent chemotherapy, 8 received radiotherapy, and 28 had not yet

undergone surgery at T1. During treatment, 55.6% of patients were hospitalized.

Table 1. Descriptive data for sarcoma patients (demographics)

Demographics

Age (years)
Mean (SD) 40.53 (16)
Gender (n/%)
Male 19/52.8
Female 17/47.2
Education (n /%)
Less than high school 28/77.8
High school or more 8/22.2
Marital status (n/%)
Div orced/single/w idow ed 14/38.9
Married/co-habiting 22/61.1
Professional status (n/%)
Working (full-ime, part-ime, housew ife) 7119.4

Not currently working (unemploy ed, retired, leave, disability) ~ 29/80.6
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Table 2. Descriptive data for sarcoma patients (clinical characteristics)

Clinical Characteristics

Time since diagnosis (months)
Mean (SD) 1.5 (1.81)
Diagnosis (n /%)

Bone sarcoma 18/50

Soft tissue sarcoma 18/50
Primary site (n/%)

Extremities or spine 27175

Other locations 9125
Hospitalization (n /%)

No 4/11.1

Yes 32/88.9
Time since the initiation of treatments (months)®

Mean (SD) 3.86 (1.66)
Chemotherapy® (n /%)

No 5/13.9

Yes 31/86.1
Radiotherapy ® (n /%)

No 28/77.8

Yes 8/22.2
Surgery® (n /%)

No 28/77.8

Yes 8/22.2
Hospitalization® (n /%)

No 16/44.4

Yes 20/55.6

*Measure at T1

QoL of Sarcoma Patients in the Diagnostic and Treatment Phases and Change or Stability over Time

The mean scores of sarcoma patients in the functioning scales of QoL at baseline were significantly
lower compared to the general population's means (p values ranged from < 0.001 to 0.003; d values ranged
from 0.53 to 0.98). Patients also experienced significantly more symptoms than the general population (p
values ranged from < 0.001 to 0.02; d values ranged from 0.41 to 0.80), except constipation (p = 0.10; d =
0.28) and diarrhoea (p = 0.14; d = 0.25), and more financial difficulties (p < 0.001; d = 0.97). In the diagnostic

phase, mean global health/QoL scale score was significantly lower for sarcoma patients (p < 0.001; d = 1.37).

From baseline to T1 assessment, significant differences were found in mean QoL scores for physical
functioning (p = 0.04; d = 0.37), fatigue (p = 0.03; d = 0.38), nausea/vomiting (p = 0.04; d = 0.37), pain (p =
0.001; d = 0.60), appetite loss (p = 0.02; d = 0.40), and global health/QoL (p = 0.03; d = 0.38). During
treatment, sarcoma patients reported worse physical functioning and more fatigue, nausea and vomiting, and
appetite loss than at the time of diagnosis, but a better overall QoL and less pain. Compared to the general

population, the patients’ mean scores in the treatment phase were significantly lower for all QoL scales (p
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values ranged from < 0.001 to 0.04; d values ranged from 0.36 to 1.38), except for pain (p = 0.23; d = 0.21).
Results are displayed in Table 3.

Table 3. Sarcoma patients mean scores in the different scales of QLQ C-30 at time of diagnosis and during treatments, and comparison with
mean QoL scores from general population

General Diagnostic phase Treatment phase
population (Baseline) (T1)
N =7802 N =36 pt N =36 p° t°
Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD)
Global health/QoL* 71.2 (22.4) 41.9 (21.4) <0.001 50.4 (22.6) <0.001 -2.24
Physical 89.8 (16.2) 63.9 (26.3) <0.001 54.5 (260.0) <0.001 2.18
Role functioning® 84.7 (25.4) 500.0 (37.4) <0.001 44.3 (29.3) <0.001 0.93
Emotional 76.3 (22.8) 62.4 (26.2) 0.003 66.4 (26.8) 0.03 -0.91
Social functioning 87.5(22.9) 61.6 (340.0) <0.001 60.5 (35.2) <0.001 0.22
Fatigue 24.1 (24) 38.3(26.4) 0.003 48.9 (26.8) <0.001 -2.25
Nausea/v omiting 3.7 (11.7) 15.7 (29.3) 0.02 29.5(32.4) <0.001 -2.20
Pain 20.9 (27.6) 45.8 (310.0) <0.001 26.7 (28.2) 0.23 3.54
Dy spnoea 11.8 (22.8) 4.6 (14.2) 0.004 3.8 (10.6) <0.001 0.29
Insomnia 21.8(29.7) 40.7 (33.9) 0.002 36.2 (34.2) 0.02 0.73
Appetite loss 6.7 (18.3) 17.2 (25.7) 0.02 32.4 (30.3) <0.001 -2.37
Constipation 6.7 (18.4) 14.3 (26.8) 0.10 18.1(18.4) 0.001 -0.80
Diarrhoea 70.0 (18) 13.3 (25.4) 0.14 15.2 (230.0) 0.04 -0.42
Financial 9.5(23.3) 47.1 (38.9) <0.001 47.6 (33.1) <0.001 0.00

® Mean scores for the general population in the global health/QoL, physical functioning and role functioning scales are based upon the data of a
sample of 5140 participants (people from the general population who completed the version 3.0 of the EORTC QLQ C-30);

® p values in the table are from the comparison of means between patients at baseline and T1 assessments and the general population (one-
sample { -tests).

“t scores in the table are from the comparison of means betw een baseline and T1 assessments (paired-sample ¢ -tests). Significant t values are
in bold ty pe.

Table 4 shows the correlation coefficients between QoL scores at baseline and at T1 assessment.
Higher QoL scores in the diagnostic phase were significantly associated with higher QoL scores during
treatment for all functioning scales of QLQ C-30, and also for the global health/QoL scale. Significant
associations were also found between experiencing more fatigue, pain, insomnia, and diarrhoea at baseline
and at T1 assessment, and patients with more financial difficulties at the time of diagnosis also reported more

financial difficulties during treatment.
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Table 4. Association between sarcoma patients QoL scores at time of diagnosis (baseline) and during treatments (T1)

Correlation

Coefficients
Global health/QoL 0.46**
Phy sical functioning 0.51**
Role functioning 0.41*
Emotional functioning 0.49**
Social functioning 0.62***
Fatigue 0.44**
Nausea/v omiting 0.26
Pain 0.40*
Dy spnoea 0.09
Insomnia 0.40*
Appetite loss 0.06
Constipation 0.25
Diarrhoea 0.36*
Financial difficulties 0.56***

*p <0.05; **p <0.01; ***p <0.001

Trajectories of Change from Diagnostic to Treatment Phase

At baseline and T1 evaluations, the cluster analysis showed that the two-cluster solution provided the
best fit for the data. The means between these two clusters on the functioning scales of QLQ-C30, again at
both time-point assessments, were compared (data not shown) and a verbal descriptor was added to each
cluster: Cluster 1 — lower scores on functioning scales of QoL (Low QoL); Cluster 2 — higher scores on

functioning scales of QoL (High QoL).

The majority of patients (66.7%) remained in the same cluster from baseline to T1 assessment.
Specifically, 38.9% of sarcoma patients reported lower QoL scores at the time of diagnosis and during
treatment, and 27.8% remained in the “High QoL” cluster at the second time-point assessment (Table 5). A
trajectory of change from a condition of “Low QoL” in the diagnostic phase to a condition of “High QoL” in the
treatment phase was found for 11.1% of patients, whilst 22.2% showed an inverse trajectory (from “High QoL”
cluster at baseline to “Low QoL cluster at T1) (Table 5).

In the diagnostic phase, 18 patients were in the “Low QoL cluster and 18 were in the “High QoL” cluster.
During treatment, 22 patients reported lower QoL scores and 14 higher scores (Table 5). McNemar's test was

not significant (p = 0.39).
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Table 5. Patients in each cluster of adaptation at time of diagnosis and during treatments

Treatment phase

™
Cluster 1 “Low QoL” = Cluster 2 “High QoL”
n (%) n (%)
Diagnostic phase Cluster 1 “Low QoL” 14 (38.9) 4(11.1)
(Baseline) Cluster 2 “High QoL” 8 (22.2) 10 (27.8)

Demographic and Clinical Predictors for QoL during Treatments
Regression analyses

Hierarchical regression analyses were performed separately for each outcome measure (different
dimensions of QoL) at the treatment phase, which were significantly correlated with the demographic and/or
clinical variables (Table 6). Only demographic and clinical variables associated with the dependent measures
at T1 (data not showed) at the 0.05 level in the previous univariate analyses were included in the regression
models. Baseline QoL scores were checked in the analyses, and were added in the first step of the

hierarchical regression. Demographic and clinical variables were added in the second step.

Functioning at baseline was a significant predictor of functioning during treatment. Quality of life scores
in the physical domain at baseline were a significant predictor (p = 0.01) for physical functioning at T1.
Although age (p = 0.26), marital status (p = 0.09), and professional status (p = 0.55) contributed to a
significant increase in the total of explained variance, they were not significant determinants of physical
functioning during treatment. For this functioning domain of QoL, the final model accounted for 45.5% of its
variance (f = 0.36). Marital status (p = 0.002) and role functioning (p = 0.01) at the time of diagnosis affected
role functioning in the treatment phase, accounting for 38.5% of the variance (f = 0.35). Emotional functioning
was also predicted by functioning at baseline (p = 0.02) and marital status (p = 0.004), which accounted for
47.3% of its variance (f = 0.44). Better social functioning at baseline (p < 0.001), having a job at the time of
diagnosis (p = 0.02), and undergoing radiotherapy (p = 0.03) were predictive of better social functioning during
treatment and accounted for 54.8% of the variance (f = 0.38). More fatigue (p = 0.01), insomnia (p = 0.02),
and diarrhoea (p = 0.03) at baseline predicted more fatigue (2 = 0.24), insomnia (2 = 0.19), and diarrhoea (2
= 0.15) at the treatment phase, respectively. No demographic and clinical variables were found to be
significant predictors of these physical symptoms during treatment. Older age (p = 0.01), male gender (p =
0.01), and more constipation (p = 0.04) at the time of diagnosis were predictive of more constipation at T1

assessment (2 = 0.48). Older age (p = 0.01). Also, reporting more financial problems in the diagnostic phase
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(p <0.001) was also predictive of more financial difficulties, accounting for 46.5% of the variance (2= 0.292)
(Table 6).

No significant demographic or clinical predictors were found for global health/QoL and the remaining

symptoms at the treatment phase.

Table 6. Demographic and clinical predictors for the different dimensions of QoL at treatment phase (Final Models)

Dependent variables Predictor variables B P F R? R?Change F Change
Phy sical Functioning (PF) PF at Baseline 0.40 0.01 6.47** 0.46 0.20 3.76*
Role Functioning (RF) RF at Baseline 0.38 0.01 10.31%** 0.39 0.22 11.67**
Marital Status® -0.47 0.002
Emotional Functioning (EF) EF at Baseline 0.34 0.02 9.59*** 0.47 0.23 6.99**
Marital Status® -0.43 0.004
Social Functioning (SF) SF at Baseline 0.51 <0.001 12.95%** 0.55 0.17 6.04**
Professional Status” 0.30 0.02
Radiotherapy ° 0.28 0.03
Fatigue Fatigue at Baseline 0.44 0.01 8.03** 0.19 0.13 3.04
Insomnia Insomnia at Baseline 0.40 0.02 6.36* 0.16 0.06 2.30
Constipation Constipation 0.31 0.04 6.13** 0.36 0.30 7.64**
Age 0.37 0.01
Gender -0.38 0.01
Diarrhoea Diarrhoea at Baseline 0.36 0.03 4.99* 0.13 0.07 2.97
Financial Difficulties (FD) FD at Baseline 0.56 <0.001 9.26*** 0.47 0.16 4.65
Age 0.39 0.01

®0 = Divorced/single/widow, 1 = Married/Living with someone; ®0= Not currently working (unemploy ed, refired, leave, disability), 1 = Working
(full-tme, part-time, housewife); 0 = no, 1 = yes.
*p <0.05; **p <0.01; ***p <0.001

DiScussION

The results of the present study suggest that bone and soft tissue sarcoma diagnosis and treatment
have a profound impact on the patients’ QoL and its different dimensions. In general, sarcoma patients
reported worse global health/QoL, poorer functioning, more symptoms and more financial difficulties when
compared with the general population, both in the diagnostic phase and nearly 4 months after the beginning of
treatment. These data are consistent with the findings of several studies in cancer patients in general (e.g.:
Alawadi & Ohaeri, 2009; Arving et al., 2008; Carlson et al., 2004; Iconomou et al., 2008; Montazeri, 2008;
Northouse et al., 2002; Strong et al., 2007; Wedding et al., 2008; Weidner et al., 2006), and with previous
studies in sarcoma patients that had also showed the impairments in the global QoL, and in diverse domains,
at the time of diagnosis and during treatments (Paredes et al., unpublished results; Wiener et al., 2010).
These impairments are understandable due to the physical and functional limitations, mobility restrictions,

physical symptoms, negative side effects, changes in mental abilities, personal and social roles, body image
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and appearance that result from the disease itself and its aggressive treatments and that may lead to

persistent emotional and social distress.

From the diagnostic to the treatment phase, the sarcoma patients’ role, emotional, cognitive, and social
functioning remained stable, with no significant decline or recovery over time, whilst being worse than that of
the general population. Therefore, these functioning domains of QoL are equally affected at the time of
diagnosis and during treatment. In some longitudinal studies with cancer patients, including adult sarcoma
patients, only minor or no overall changes were found in the QoL dimensions (Ganz et al., 2002; Poveda et
al., 2005; Ringdal & Ringdal, 2000).

In contrast, the physical functioning of sarcoma patients significantly declined over time, and global
health/QoL improved significantly. The deterioration in physical functioning from the diagnostic to the
treatment phase may be a result of the aggressive treatments, and their side effects, that patients are
submitted to. The diagnosis of a high grade malignancy sarcoma (as is the case in the large majority of our
patients) requires high doses of chemotherapy and/or strong radiation treatment that frequently lead to
negative side effects. These may include physical symptoms, such as fatigue, nausea and vomiting, and loss
of appetite. In this phase of the disease, the increase of fatigue during treatment may be responsible for a

decline in physical activity and an exacerbation of the mobility restrictions.

The improvement of global health/QoL throughout the course of the disease was also found in other
investigations, including at the treatment phase (Danhauer et al., 2009; Schou et al., 2005; Yaris et al., 2001).
In our sample, perhaps the better global health/QoL during treatment can be explained by the reduction of
pain. The adverse impact of pain on the patients’ QoL is well acknowledged, but as many as 90% of the
patients could achieve adequate relief with simple drug therapies (Mantyh, 2006; Portenoy & Lesage, 1999).
Therefore, pain management through medication, which is mainly implemented during the treatment phase,
as well as the reduction of tumour size in response to treatment, may result in less pain for the patients than
at time of diagnosis. Consequently, this leads to a better perception of global health/QoL. These results, which
show a change in physical functioning and global health/QoL, are inconsistent with the findings of Poveda et
al. (2005). However, the latter study used a sample of patients with advanced soft tissue sarcomas, and
different time-point assessments during treatment. These differences in the methods used for both studies

limit the comparison of the results.

Although a significant improvement in the sarcoma patients’ global health/QoL was observed from the
diagnostic to the treatment phase, it is important to point out that participants continued to report significantly
poorer scores than the general population. As such, the results of the present study bring forth evidence of the
profound impact of a sarcoma diagnosis in the perception of global health/QoL in both phases. In addition, the

identification of the individual trajectories over time, based on the functioning domains of QoL, showed a
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tendency for stability, rather than for change, in QoL. As many as 66.7% of patients exhibited a trajectory
characterized by the maintenance of QoL scores, and 38.9% of these patients continued to show a low QoL
across the two phases of the disease. Furthermore, it was also found that a substantial number of patients
(22.2%) showed a negative trajectory, as they changed from a high QoL at the time of diagnosis to a low QoL

during treatments.

It is also important to note that a relative stability in the different dimensions of QoL across the trajectory
of the disease was observed, and that, overall, the QoL at the time of diagnosis predicts QoL during
treatments. Therefore, sarcoma patients with poorer QoL at the diagnostic phase will probably report poorer

QoL during treatment.

The abovementioned results suggest that interventions aimed at improving the sarcoma patients’ QoL
must be a part of routine cancer care, and should have a multidisciplinary nature, in order to cover its different
dimensions. These interventions are important in an initial phase of the course of the disease, particularly at
the time of diagnosis, due to the tendency for stability in QoL, rather than for change, and because patients
with an initially worse QoL are at a higher risk for a poorer QoL later on. On the other hand, as a significant
proportion of patients showed a negative trajectory from the diagnostic to the treatment phase, and because
the majority reported low QoL scores during treatment, it is also crucial to maintain the assessment of QoL
and the multidisciplinary interventions throughout the treatment phase. Since fatigue and pain may have an
impact in the sarcoma patients” QoL, its management should be a critical part of interventions, both in the

diagnostic and the treatment phases.

Some demographic and clinical factors were found to be significant predictors of some QoL domains
during treatments, explaining a substantial amount of its variance. Marital status was one of these predictors,
as being married or living with someone was predictive of a poorer role and emotional functioning at the
treatment phase. Changes in personal and social roles are a negative consequence of cancer and its
treatment (Moorey & Greer, 2002) and, throughout the disease experience — mainly during active treatments
— some of the roles previously assumed by patients are transferred to their spouses (Feldman & Broussard,
2006). Therefore, for patients who are married or who are living with someone, the loss of important roles to
their partners may be responsible for a worse perception of role functioning in the treatment phase, when
compared with patients with no partner. Poorer emotional functioning may be due to the perception of the
burden that the cancer experience imposes on the patients’ spouses (Hagedoorn et al., 2000), resulting in

more anxiety, depression, and worries. These findings need to be further investigated.

Professional status at the time of diagnosis and radiotherapy also had a determinant role on the patients’
social functioning at the treatment phase. Patients who were working at the baseline assessment reported

better social functioning nearly 4 months after the beginning of treatment. This may be due to the fact that
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these patients continued to work even during the treatment phase, as observed in the current study, and
therefore had more opportunities to maintain their social activities. Additionally, these patients were, for the
most part, students (57.1%), who continued to be actively engaged in their education during treatment, and
maintained social contact with their colleagues, even when it was not possible to attend school. Hence, the
interference in social activities for student patients undergoing treatment may not have been so marked as for
non-student patients, who represented, for the most part, the non-working group. The association of
radiotherapy with a better perception of social functioning may be explained by the clinical characteristics of
sarcoma patients in the present sample who underwent this treatment. Since the relationship between these
demographic and clinical factors and social functioning is not immediately clear, and because some other

variables may be involved, this warrants further investigation.

In clinical practice it is important to take into consideration the demographic and clinical contexts when
intervening with sarcoma patients in order to enhance their QoL. This is especially true because some of
these contexts may put patients at a higher risk of a poorer QoL in a later phase of the disease experience.
However, as few demographic and clinical factors were found to be predictive of QoL during treatment, and
since a substantial amount of variance on the QoL domains remains unexplained, there is a need for future

research to focus on psychosocial determinants.

One main limitation of this investigation is the use of a convenience sample of sarcoma patients and to
the small size of the sample, which might limit the generalization of the results. However, patients were
recruited from the National Reference Unit in the treatment of sarcomas in Portugal (the Sarcoma Unit of the
Department of Orthopaedics of Coimbra University Hospitals), which receives people from all over the
country. Regarding the size of the sample, it is important to consider that sarcomas are a rare type of cancer
worldwide, including in Portugal. Furthermore, we recruited patients diagnosed with high-grade malignancy
bone and soft tissue tumours in particular, because the treatment protocol for these tumours includes neo-
adjuvant and adjuvant chemotherapy and/or radiotherapy. This procedure further limited our sample size,
since patients without need for these treatments were not approached. Additionally, some patients with
sarcomas experience severe and intense physical symptoms at the time of diagnosis, e.g. pain, resulting from
the disease itself. In the present research, we found patients who did not have the physical strength to engage

in the longitudinal study.

The large number of tests of significance, which increase the risk for Type | error, is also a potential
limitation of our study. Thus, our discussion focuses mainly on significant findings (p < 0.01). Future research

using larger samples of sarcoma patients, which substantiates or refutes our findings, is necessary.

The present study contributes to an increase in the necessary knowledge about the sarcoma patients’

QoL, specifically regarding its stability or change throughout the course of the disease and two of its phases.
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The identification of the distinct trajectories of change over time, and from the diagnostic to the treatment
phase, fills an important gap on the scarce literature on QoL in sarcoma patients. Also, to our knowledge, the
examination of the demographic and clinical predictors of later QoL is a new research topic regarding this
specific type of cancer. The findings of this preliminary work suggest that sarcoma patients at risk of poorer
QoL in different dimensions during treatment may be identified at the time of diagnosis. This information is
important, because it can allow clinicians to adjust interventions to each individual case. All knowledge that
results from the current study may serve as a guide for clinicians, social workers, nurses, and psychologists
when providing multidisciplinary interventions in order to enhance the sarcoma patients’ QoL throughout the

disease trajectory.
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ABSTRACT

The present study examined change on emotional distress of sarcoma patients from the diagnostic to
treatment phases, the distinct trajectories of adjustment and the influence of demographic, clinical and coping
variables on anxiety and depression. Thirty-six sarcoma patients completed questionnaires on emotional
distress (Hospital Anxiety and Depression Scale) and coping strategies (Brief Cope) at time of diagnosis, and
again during treatment. No significant change in emotional distress levels was found from diagnostic to
treatment phase, with mean anxiety and depression scores remaining below the clinical range. Over time,
52.8% and 66.7% of patients maintained non-clinical anxious and depressive symptoms respectively, and
25% and 11.1% remained with clinical anxiety and depression. Living with partner, less use of humour and
more denial were associated with high emotional distress at time of diagnosis and during treatments, and high
levels of distress at baseline were predictive of poorer emotional adjustment during treatments. Although
sarcoma patients, in general, seem to exhibit good psychological adjustment, there is a significant minority
that requires mental health services in order to help decrease their emotional distress following the diagnosis,
and prevent psychological difficulties during treatments. Our findings are an important contribution to

understanding the psychological adjustment of patients with a specific and rare type of cancer.

INTRODUCTION

Emotional distress of cancer patients has been widely investigated, and identified as a significant and
ongoing problem (Carlson et al. 2004; Helgeson et al. 2004). Compared with other types of cancer, little
clinical and psychological research has been conducted with sarcoma patients, which may be due to its rarity

and to the great variety of histological types of sarcomas (Fletcher et al. 2002).

Although rare, bone and soft tissue cancer is a very debilitating disease (Felder-Puig et al. 1998;
Schreiber et al. 2006) associated with several risks, physical and functional impairments and psychosocial
difficulties (Pakulis et al. 2005; Aksnes et al. 2009). Previous cross-sectional studies have reported a

significant prevalence of high levels of psychological distress in distinct phases of the disease. For instance,
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Paredes et al. (2011a) found clinical levels of anxiety in 29.6% of patients at diagnosis, and in 26.4% of
patients under treatments. Clinical depression was found in 17% of patients who were in the diagnostic phase

and in 22.6% of patients during treatments.

Most studies reporting the impact of a sarcoma diagnosis have focused on the long-term physical,
functional, and, sometimes, psychosocial effects of the disease and its treatments. Besides the study of
Paredes et al. (2011a), to our knowledge no other studies have assessed how patients adjust to the period
following diagnosis and during treatments. Additionally, most studies used cross-sectional designs, which do
not permit the examination of how emotional adjustment changes over time, from one phase to another or

throughout a single phase of the disease trajectory.

Currently, it is consensual that approximately one-third of all oncology patients experience significant
levels of emotional distress associated with cancer diagnosis and treatment, and which warrants
psychological treatment (White 2001; Zabora et al. 2001; Carlson et al. 2004). As suggested by several
prevalence studies, one in every three newly diagnosed cancer patients will experience significantly higher
distress (Zabora et al. 2001), and across different phases of the disease, incidences of psychological
morbidity ranging from 20% to 45% have been documented (Couzijn et al. 1990; Zabora et al. 2001; Carlson
& Bultz 2003; Carlson et al. 2004).

Anxiety and depression are the most common psychological problems found in cancer patients (Odgen
1999; Venancio 2004). Clinical anxiety has been observed in 15-30% of patients, and clinical depression in
20-25% (Bottomley 1998; Nezu et al. 2003; Bultz & Holland 2006). In the diagnostic phase, adjustment
disorders with anxious or depressive mood are seen in about 30% of cases, but major depression or other
severe psychopathological symptoms are not common in this period (Derogatis ef al. 1983; Andrykowski et al.
2003). During treatments, recent investigations have reported prevalence of clinically significant anxiety
ranging from 17% to 27.2%, and of clinical depression ranging from 6% to 19.6% (Strong et al. 2007; Arving
et al. 2008; Iconomou et al. 2008).

It has been shown that emotional distress appears to be most intense and troublesome immediately
after the diagnosis, and that, for the large majority of patients, it tends to decrease over time (Bishop 1994;
Burton & Watson 1998; Millar et al. 2005). However, at the diagnosis and when the disease occurs, the
absolute prevalence of elevated emotional distress is reported to be about only 30% (Zabora et al. 1997). For
these patients, and without intervention, their level of distress remains elevated as they move beyond
diagnosis into intensive treatment, whereas patients with a lower level of distress gradually adapt to the
disease and its treatments (Zabora et al. 1997; Perna et al. 2010). In particular moments of the disease
experience, it is also common to find an increase on distress, namely, during the early months of treatment or

when a recurrence or spread of the cancer is discovered (Burton & Watson 1998; White 2001).
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The decrease in emotional distress over the disease trajectory has been reported by some longitudinal
studies. Higher levels of anxiety and depression were found soon after the diagnosis, and then gradually
decreased within a 1-year follow-up, in different cancer patients’ samples (Van't Spijker et al. 1997; Compas
et al. 1999; Heszen- Niejodek et al. 1999; Korfage et al. 2006; Barez et al. 2009). Apart from scarce, the
majority of these longitudinal studies present the limitation of establishing the time point assessments based
on temporal rather than on clinical criteria, for instance, considering the phase of the disease. Therefore, as at
each time point patients may be at distinct phases of the disease trajectory, changes from one phase to
another well-defined phase remain unclear. In addition, these studies do not allow examining the individual

trajectories of adjustment across time because they are based on group means.

Demographic, clinical and psychological factors have been found to affect the emotional adjustment of
cancer patients, both in cross-sectional and longitudinal studies. However, findings are sometimes
contradictory, not allowing for a clear conclusion. Overall, younger age and female gender have been
associated with higher emotional distress (Williamson & Schulz 1995; Compas et al. 1999; Schnoll & Harlow
2001; Zabora et al. 2001; Carlson et al. 2004; Strong et al. 2007); low education with more psychological
adjustment problems (Beder 1995; Andrykowski & Cordova 1998; Schnoll & Harlow 2001; Kornblith et al.

2003); and being single was found to be related with higher distress just in few investigations (Carver 2005).

Among clinical variables, more severe and more advanced disease stage have been related with greater
psychological morbidity in some studies (Watson et al. 1990; Andrykowski & Cordova 1998; Hagedoorn et al.
2000; Williamson 2000; Schnoll & Harlow 2001), but other investigations failed to find such a relationship
(Hopwood et al. 1991); time since diagnosis has not always been shown to be predictive of psychological
adjustment (Cordova et al. 1995; Lavery & Clarke 1996); and type of treatment also has not been consistently
associated with distress (Ganz et al. 2002; Vos et al. 2004; Millar et al. 2005). In sarcoma patients, one study
(Paredes et al. 2011b) found recurrence to be associated with higher levels of anxiety and depression in the
diagnostic phase, and female gender and older age to be related with more depression in the post-treatment

period. A shorter time since the termination of treatments was also associated with higher distress.

Coping strategies seems to be major factors for emotional adjustment. An active coping style (e.g.
fighting spirit, optimism, acceptance, a confronting approach, expression of feelings, seeking social support)
tends to be more effective in dealing with cancer-related stress, and is generally associated with better
adjustment and lower distress levels later on. On the contrary, avoidant or passive coping strategies (e.g.
denial, behavioural disengagement, hopelessness, anxious preoccupation) usually are related to higher levels
of psychological distress (Nezu et al. 2003; Vos et al. 2004). However, one strategy identified as less or not
effective in one occasion may be used effectively in another occasion (Fawzy & Fawzy 1994), so that the

relationship between coping strategies and emotional adjustment might depend on contextual variables, for
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example on the phase of the disease. Therefore, consistent findings are not always reported in the coping
literature (Nezu et al. 2003; Vos et al. 2004).

One main limitation of the research mentioned above is that most studies do not examine the predictive
role of the demographic, clinical and psychological factors for cancer patients’ emotional adjustment in clearly
distinct and well-defined phases of the disease. Furthermore, these studies usually did not focus on more rare
types of cancer, for example sarcomas, so that research on these issues is limited or even inexistent for such

patients.

The present study is aimed at answering the limitations of the aforementioned literature by: (1)
assessing the emotional adjustment (anxiety and depression) at the diagnostic and treatment phases, and its
variation over time and throughout these two distinct phases of the cancer experience; (2) examining the
individual trajectories of adjustment from diagnosis to treatments; and (3) identifying the demographic and
clinical variables, as well as the coping strategies used at time of diagnosis, are predictive for emotional

adjustment at diagnostic phase and during treatments, in a sample of sarcoma patients.

METHOD

Participants and procedures

Forty-one sarcoma patients were recruited from the Portuguese Institute of Oncology (Porto) and the
Department of Orthopaedics of the Coimbra University Hospitals using a convenience method. Participants
fulfilled the following inclusion criteria: (1) primary bone and soft tissue cancer diagnosis; (2) disease in non-
advanced stage; (3) no oncological antecedents of other type of cancer; (4) indication for neo-adjuvant and/or
adjuvant therapy (chemotherapy, radiotherapy or both); (5) no other major disabling medical or psychiatric
conditions; (6) ability to read and write Portuguese; and (7) age over 18 years. Participants with no physical

and/or mental conditions to engage in the study were excluded.

Patients were first approached after receiving the diagnosis and before treatments (TO -
baseline/diagnostic phase), both at the outpatient and inpatient clinic. Informed consent was obtained from the
41 patients, and questionnaires were delivered, to be returned before treatments (response rate was 100%).

The mean time since diagnosis until the completion of baseline questionnaires was 1.5 months.

At 3 to 6 months after the beginning of treatments (T1 - treatment phase), participants completed again
questionnaires assessing emotional distress. All patients were undergoing active therapy of chemotherapy
and/or radiotherapy. The mean time between the beginning of treatments and completion of questionnaires
was 3.9 months. From TO to T1, two patients have died, one could not be located and two did not return the

questionnaires, and, therefore, analyses were conducted only on data from the 36 participants who provided
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complete information at the two time point assessments (response rate was 87.8%). No statistically significant
differences between participants (n = 36) and dropouts (n = 5) were found in demographics, medical variables

or anxiety and depression levels at baseline.

Ethical approval was obtained from the Research Ethics Committee of the two institutions mentioned

above.

Measures

Emotional distress

The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond & Snaith 1983) was used to measure
patients’ emotional distress, specifically the presence of anxious and depressive symptoms. It consists of two
subscales scored separately, both with seven items formulated on a Likert response scale (0-3 response
category), one measuring anxiety and another measuring depression. For both dimensions, a score between
0 and 7 is ‘normal’, between 8 and 10 ‘mild’, between 11 and 14 ‘moderate’ and between 15 and 21 ‘severe’.
Snaith (2003) suggests a score of 11 or higher as indicating the probable presence (‘caseness’) of a mood

disorder and a score of 8-10 as being just suggestive of the presence of the respective state.

In the current sample, the Portuguese version of HADS (Pais Ribeiro et al. 2006) showed Cronbach
alphas of 0.83 and 0.89 for the anxiety subscale at baseline and Time 1 respectively, and of 0.81 for the

depression subscale both at baseline and at T1.

Coping strategies

Coping strategies were examined using the Brief Cope(Carver 1997), a self-report inventory assessing
the different ways in which people respond to stress. It consists of 14 scales, of two items each, assessing
several coping responses: active coping, planning, positive reframing, acceptance, humour, religion, using
emotional support, using instrumental support, self-distraction, denial, venting, substance use, behavioural
disengagement, selfblame. Each item is formulated on a response scale of 4 points (0-3), and a higher score
on an individual scale indicates a greater use of the corresponding coping strategy. Patients were asked to
rate the frequency with which they were using each coping strategy in response to the stress of a cancer

diagnosis.

The Portuguese version of Brief Cope (Pais Ribeiro & Rodrigues 2004) showed internal consistency
coefficients ranging from 0.15 (self-distraction) to 0.98 (substance use) in our sample at baseline. In the data
analysis, only the coping responses that showed alpha values higher than 0.60 were included (planning,

acceptance, humour, religion, using emotional support, denial, substance use and self-blame).
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Demographic and clinical variables
Demographic and clinical data were obtained using a self-reporting questionnaire developed specifically
for this study. Demographics were gathered at baseline and clinical data at baseline and T1. Clinical
information was provided by the patient and/or their oncologist but whenever possible, it was obtained

preferentially from medical records.

Statistical analysis
The Statistical Package for the Social Sciences, version 17.0 (spss, v.17.0) was used for the statistical
analyses of data. Missing data were handled by simple group means substitution because they were random

and of low level (<5%).

Descriptive statistics were used for the demographic and clinical characterization of the sample.
Repeated-measures MANOVA was used to examine change in emotional adjustment from diagnostic to
treatment phase. To analyse the individual trajectories of adjustment from baseline to T1, the cut-off
‘caseness’ threshold of 11 for the anxiety and depression scales of HADS was used to form the following
groups: ‘non-clinical anxiety’ vs. ‘clinical anxiety’, ‘non-clinical depression’ vs. ‘clinical depression’.
Frequencies for each group, at each assessment time, were then used, and changes from one group to a
different one over time were examined through McNemar test. The associations between the study variables
were examined through the calculation of product — moment and point-biserial correlations. Hierarchical
regression analysis (method enter) was used to examine the determinants of emotional adjustment at time of

diagnosis and during treatments. The significance level was set at 0.05.

RESULTS

Sample characteristics

The mean age of participants was 40.53 years. Approximately 83% were under 60 years, and only six
(nearly 17%) were over 60 years of age. Half of the patients were diagnosed with a bone sarcoma and
another half with a soft tissue sarcoma. For the large majority, the tumour primary site was the extremities or
spine (75%). Both at baseline and T1, most of the participants were hospitalized (88.9% and 55.6%

respectively). Demographic and clinical characteristics of the sample are described in Table 1.
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Table 1: Descriptive data for sarcoma patients

Demographics
Age (years)

Mean (SD ) 40.53 (16)
Gender (n/%)

Male 19/52.8

Female 17/147.2
Education (n /%)

Less than high school 28/77.8

High school or more 8/22.2
Marital status (n/%)

Div orced/single/w idow ed 14/38.9

Married/co-habiting 22/61.1

Clinical Characteristics

Time since diagnosis (months)
Mean (SD) 1.5 (1.81)
Diagnosis (n /%)

Bone sarcoma 18/50

Soft tissue sarcoma 18/50
Primary site (n /%)

Extremities or spine 27175

Other locations 9/25
Hospitalization (n /%)

No 4/11.1
Time since the initiation of treatments (months)®

Mean (SD ) 3.86 (1.66)
Chemotherapy ? (n /%)

No 5/13.9

Yes 31/86.1
Radiotherapy ® (n /%)

No 28/77.8

Yes 8/22.2
Surgery ® (n /%)

No 28/77.8

Yes 8/22.2
Hospitalization® (n /%)

No 16/44.4

®Measure at T1 (treatment phase).

Emotional adjustment at time of diagnosis and during treatments and its variation over time

From the diagnostic to treatment phase, no significant change was found on the levels of anxiety and
depression [Pillai’s trace = 0.036, F(2, 34) = 0.628, p = 0.540, ny?= 0.036]. Post hoc power analyses showed
that the sample size was sufficient to detect small effects (f= 0.20, p < 0.05, power = 0.82, n = 36). Significant
correlations were observed between anxiety scores at baseline and T1 (r = 0.685; p < 0.001), and between

depression scores at both assessments (r=0.670; p < 0.001).
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Both in the diagnostic and treatment phases, patients’ mean anxiety and depression scores were below

the cutoff ‘caseness’ threshold of 11 (Table 2).

Table 2: Sarcoma patients’ mean anxiety and depression scores at time of diagnosis and during treatments

Diagnostic phase Treatment
(Baseline) phase (T1)
N =36 N =36 F? p
Mean (SD) Mean (SD)
Anxiety 8.83 (4.46) 8.58 (4.79) 0.628 0.540
Depression 6.94 (4.20) 7.42 (3.89)

® F statistics in repeated-measures MANOVA

Individual trajectories of adjustment from the diagnostic to treatment phase

From baseline to T1, the majority of patients (52.8%) remained with non-clinical levels of anxiety, and
25% maintained clinically significant anxious symptoms (Table 3). For 13.9% of patients a significant increase
on anxiety levels from diagnostic to treatment phase was found, and for 8.3% anxiety symptoms improved

and reached non-clinical levels at the treatment phase.

In the diagnostic phase, 12 (33.3%) patients reported clinical anxiety, and, during treatments, this

number increased to 14 (38.9%) patients. The McNemar test was not significant (p = 0.727).

Concerning depression, 66.7% of patients remained with non-clinical symptoms, whereas 11.1%
maintained clinically relevant levels (Table 3), from the diagnostic to treatment phase. A pattern of adjustment
characterised by an increase of depression from baseline to T1, changing from non-clinical to clinical levels,
was found for 13.9% of sarcoma patients. An inverse pattern (change from clinical to non-clinical depression

levels) was found for 8.3% of patients.

The number of patients with clinically significant depressive symptoms increased from 7 (19.4%) at time

of diagnosis to 9 (25%) during treatments. The McNemar test was not significant (p = 0.727).

Determinants for emotional adjustment at the diagnostic and treatment phase

Regression analyses

For the outcome measures anxiety and depression, both at the diagnostic and treatment phase,
separated hierarchical regression analyses were performed (Tables 4 and 5). Only the demographic, clinical

and coping variables that were significantly correlated (p < 0.05) with the dependent measures at baseline
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and T1 were included in the regression models. For both anxiety and depression scores at baseline,

demographic variables were entered at the first step, and coping strategies at the second step.

Table 3. Patients with clinical and non-clinical anxiety and depression at time of diagnosis and during treatments

Treatment phase (T1)

Non-clinical anxiety Clinical anxiety
n (%) n (%)
Non-clinical anx ety 19 (52.8) 5(13.9)
Clinical anxiety 3(8.3) 9 (25)
Dlagnostu‘: phase Non-clinical depression Clinical depression
(Baseline) n (%) n (%)
Non-clinical depression 24 (66.7) 5(13.9)
Clinical depression 3(8.3) 4(11.1)
Table 4: Determinants for anxiety and depression at the diagnostic phase
Dependent variables Predictor variables B p F R? R*Change F Change
Anxiety Step 1 4.084* 198
Step 2 Denial 0.457 <0.001  11.876*** 0.605 0.407 15.965***
Humor -0.382 0.004
Depression Step 1 2.947 0.152
Step 2 Denial 0.343 0.018 5.361** 0.472 0.320 6.066"*

Humour -0.306 0.049

*p <0.05; **p <0.01; **p <0.001

Table 5: Determinants for anxiety and depression at the treatment phase

Dependent variables Predictor variables B p F R? R?Change F Change
Anxiety Step 1 Anxiety at baseline 0.685 <0.001 30.024***  0.469
Depression Step1 Depression atbaseline  0.670  <0.001 27.722***  0.449
Step 2  Depression at baseline  0.481 <0.001 13.477*** 0.635 0.186 5.257**
Marital status 0.356 0.009
Step 3 Marital status 0.416 0.001  11.226*** 0.737 0.102 3.638*
Denial 0.312 0.019

*p <0.05; **p <0.01; **p <0.001
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For both outcome measures at the treatment phase, baseline anxiety and depression scores were

controlled for in the analyses, and were entered at the first step of the hierarchical regression.

Demographics and clinical variables entered the second step, and coping strategies (assessed at

baseline) were included at the third step.

Denial was positively associated, and humour negatively related with anxiety and depression scores at
the diagnostic phase. Although the regression model for anxiety in step 1 was significant, no demographic
variables were found to be significant explicative factors. The addition of the coping strategies to the previous
models contributed to a significant increase in the total of explained variance, and the final models explained
60.5% of the variance in anxiety (2 = 1.030) and 47.2% of the variance in depression (2= 0.606).

For anxiety scores during treatments, the addition of demographic, clinical and coping variables to the
previous models did not contribute to a significant increase in the total of explained variance. Anxiety levels at
baseline were the only predictor of anxiety during treatments, and this model explained 46.9% of the variance
(=0.883).

Regarding depression scores at the treatment phase, demographic and clinical variables and coping
strategies contributed to a significant increase in the total of variance explained by the previous models. The
final model included two significant predictors, marital status and denial, and explained 73.7% of the variance

in depression (2= 1.095).

DiScussION

The results of the current study suggest that most patients facing a sarcoma diagnosis and treatment do
not experience significant problems in their emotional adjustment. In fact, the mean anxiety and depression
scores were found to be below the clinical range, both at the diagnostic and treatment phase, with the majority
of patients reporting non-clinical anxious and depressive symptoms. These results are coherent with the
general consensus that the majority of all oncology patients do not exhibit significant levels of emotional
distress but report only negative psychological reactions that are expected, temporarily and part of a normal
adjustment response (Bishop 1994; Fawzy & Fawzy 1994; White 2001; Zabora et al. 2001; Moorey & Greer
2002; Carlson et al. 2004; Holland et al. 2006). In addition, research has documented that this pattern is
observed across different phases of the disease trajectory (Andrykowski et al. 2003; Carlson & Bultz 2003;
Strong et al. 2007; Arving et al. 2008; Iconomou et al. 2008), and some studies also have found levels of
anxiety and depression below the cut-off threshold for ‘caseness’, as well as no significant differences
between cancer patients and healthy controls in emotional distress measures, including in the diagnostic

phase and during treatments (Allen et al. 1997; Korfage et al. 2006; Thuné-Boyle et al. 2006; Weidner et al.
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2006). Therefore, as for cancer patients in general, also for sarcoma patients, the emotional impact of the

disease and its treatments should not be overestimated.

However, it is important to point out that, both at time of diagnosis and during treatments, a significant
minority of patients experienced clinically relevant distress symptoms. So, it is imperative to keep in mind that
the emotional impact of a sarcoma diagnosis and treatment should also not be under evaluated, since a
substantial number of patients may warrant psychological intervention for their high emotional distress. In
clinical practice, therefore, it is crucial to screen for emotional distress early on at time of diagnosis, and

continue with its monitorization throughout treatments.

In this study, we found stability in emotional distress from the diagnostic to treatment phase, which
remained below the clinical range. As demonstrated by the examination of the distinct patterns of adjustment
over time, the majority of patients maintained approximately the same levels of distress from diagnosis to
treatments (77.8% regarding both anxiety and depression), and most of them reported a resilience pattern,
maintaining non-clinical symptoms (52.8% concerning anxiety, and 66.7% concerning depression).
Considering the literature review, maybe we would expect to find a significant decrease in emotional distress
from diagnosis to treatments (Zabora et al. 1997; Burton & Watson 1998; Compas et al. 1999; Heszen-
Niejodek et al. 1999; Millar et al. 2005; Korfage et al. 2006; Barez et al. 2009). In our study, most sarcoma
patients were assessed few months after the beginning of treatments. As during the early months of
treatments it is common to find an increase in distress (Burton & Watson 1998; White 2001), the proximity of
our time point assessment from their initiation, and the long time until the end of the therapeutic protocol
(which usually has a duration between 8 and 12 months for high-grade malignancy sarcomas), may explain
the results of the current investigation. Additionally, most studies do not clarify in what specific phase of the
disease frajectory patients really are at the post-diagnosis or post-surgery follow-up assessments. So, it is
difficult to know if, at the follow-up assessments, patients are undergoing active treatments, as in our study, or
are already in a post-treatment phase. Therefore, our results cannot be accurately compared with the findings

of such studies.

The stability of emotional distress over time was also observed in the significant minority of patients that
reported high levels of distress at time of diagnosis. One of the individual trajectories of adjustment found
refers, in fact, to a vulnerable pattern that was exhibited by a substantial amount of sarcoma patients that
remained with increased levels of anxiety and depression from diagnosis to treatments. These findings are
consistent with the work of Zabora et al. (1997), in which it was documented that the minority of patients who
exhibit high levels of emotional distress at the diagnosis remain with these elevated levels of distress as they
move into intensive treatments, and if no intervention takes place. Further evidence is provided by our results

showing that high levels of distress at time of diagnosis are predictive for high levels of distress during
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treatments. As poorer emotional adjustment in the diagnostic phase seems to be an important risk factor for
adjustment during treatments, mental health services are of critical relevance for sarcoma patients after they
receive the diagnosis, in order to help them coping with the impact of the news, and to prevent psychological

difficulties later on during treatments.

As documented by Zabora et al. (1997), also in this study, the prevalence of psychological distress did
not vary significantly across the two phases of the disease. However, in the treatment phase, a higher
prevalence of clinical anxiety and depression than in the diagnostic phase was found, with some patients with
non-clinical anxious and depressive symptoms at diagnosis, beginning to manifest elevated levels of distress
during treatments. These results may be explained by the characteristics of the specific therapeutic protocol
for high-grade malignancy sarcomas. Namely, it involves a long-term hospitalization, the administration of
high doses of chemotherapy and/or radiation, extensive surgical procedures and an increased dependence of
formal and informal caregivers, mainly due to the very aversive side effects of treatments and physical and
functional limitations. Several domains of the patients’ lives may be significantly impaired during treatments,
and significant changes in physical, mental and social functioning may be particularly marked in this period.
The association of the treatment phase with a greater vulnerability to emotional distress is then
understandable, and, therefore, screening for difficulties in psychological adjustment during active treatments

is also crucial.

Regarding the determinants of emotional adjustment, marital status was found to be the only
demographic variable that was predictive for depression during treatments. Married patients or patients that
were living with a partner reported higher levels of depressive symptoms. Not only cancer patients are
affected by the disease, but also those who are close to them. Partners of patients with cancer may also
experience psychological distress and low quality of life due to several changes and burdens in different
domains of their lives (Hagedoorn et al. 2000) that may occur mainly during treatments. This may be
particularly true for partners of sarcoma patients due to the long duration of the therapeutic protocol, the long-
term hospitalization and the aversive side effects of treatment. In this sense, patients also have to cope with
their partners’ problems, emotions and fears, besides their own emotions and problems (Coyne & Fiske
1992). The perception of the impact of the cancer experience on partners, and the need to deal with this
reality, may result in more difficulties in the emotional adjustment process, explaining the higher levels of
depression in married patients or patients living with a partner. Although partners may be supportive during
treatments, at the same time, they may also be a source of stress, as suggested by some authors (Revenson
1994). However, this relationship must be further investigated and should include the influence of other
important variables, such as social networks, perceived and received social support, types of support and its

different sources. These findings suggest that the emotional impact of cancer on partners, and how it may
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affect the patient’s adjustment, should also be addressed. Working with partners is therefore important since
mental health and social work professionals may help them to cope with the changes in their lives, and
particularly, in their personal and social roles and in their daily routine, which occur mainly during treatments.
Couple focused interventions may be also of extreme relevance to improve psychological adjustment in both
partners, and to encourage them to deal together with the different challenges imposed by the cancer

experience.

No other demographic or clinical variables measured in the present study had a specific effect on
emotional distress at time of diagnosis or were predictive for distress during treatments. As a considerable
amount of the variance in anxiety and depression scores remained unexplained, and as some empirical
evidence suggests that these factors can influence psychological adjustment outcomes among cancer
patients, perhaps it would be important to explore other demographics or clinical factors in future studies. One
should also take into account the fact that the small sample size may not have allowed to detect all the
significant effects in the multivariate analysis. Nevertheless, several studies had also failed to find
relationships between demographic and clinical variables and cancer patients’ emotional distress (Hopwood
etal. 1991; Cordova et al. 1995; Lavery & Clarke 1996; Schnoll et al. 1998; Vos et al. 2004; Millar et al. 2005).

Humour and denial were the two coping responses that were found to be associated with emotional
distress. Sarcoma patients that responded with more humour as a strategy to deal with the diagnosis of the
disease reported lower levels of anxiety and depression in the diagnostic phase. However, the use of this
coping strategy at time of diagnosis was not related with distress during treatments. Patients that, in the
diagnostic phase, were using more denial as a strategy to deal with the disease exhibited higher anxiety and
depression in this phase, as well as in the treatment phase. These results show that how patients initially cope
with the stress of the disease may be important to short-term adjustment, but also for emotional distress later

on.

Humour is one of the coping responses that has been found to be adaptive (Carver et al. 1993), and
denial one of the avoidance-based coping responses that usually is associated with poor adjustment if used
for a prolonged time (Nezu et al. 2003; Hack & Degner 2004; Vos et al. 2004; Jadoulle et al. 2006). Our
results are consistent with these findings, and, as argued by some authors (Fawzy & Fawzy 1994; Vos et al.
2004), they also show that, in general, a specific coping strategy should not be considered good or bad a
priori, because its effectiveness may be determined by the situation and may depend on contextual variables
(e.g. phase of the disease), and on the outcome measure. In regards to denial, our findings are also coherent
with prior work showing that this coping strategy may be useful and adequate just after diagnosis, but not if
used for a prolonged time (Carver et al. 1989; Fawzy & Fawzy 1994). In the current study, the mean time

since diagnosis until the baseline assessment was 1.5 months, and, therefore, it would be expected that the
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use of denial at this time point would be related with higher emotional distress, and also with poor adjustment

later on during treatments.

The influence of coping responses on the degree of emotional distress of cancer patients is well
recognized (Fawzy & Fawzy 1994; Brennan 2001; Holland 2002; Moorey & Greer 2002). Therefore, we would
expect that other coping strategies examined would have been significant determinants of emotional
adjustment. Our results, however, may be explained by the small sample size, the statistical weakness of the
scales of Brief Cope (as they are measured only by two items) and the non-acceptable values of internal
consistency for some of these scales. In addition, it is important not to forget that the association between
certain coping responses and psychological adjustment does not always appear to be the same and has not
always been found (Vos et al. 2004). This is due to the fact that this association may depend on contextual
variables, and, therefore, it is important to look for interaction effects (namely moderator effects) in future

research on coping and adjustment to cancer.

The convenience sampling and the small sample size are the main limitations of this study, decreasing
the generalizability of the results, and reducing statistical power. However, it is important to consider that the
Sarcoma Unit of the Department of Orthopaedics of Coimbra University Hospitals receives patients from all
over the country, since it is the National Reference Unit in the treatment of sarcomas in Portugal. Regarding
sample size, it is also essential to take into consideration that sarcomas are a rare type of cancer worldwide,
representing less than 2% of all adult cancers, and which is associated with a substantial mortality rate,
particularly for high-grade malignancy tumours. In addition, since patients without need for neo-adjuvant and
adjuvant chemotherapy and/or radiotherapy, that is, patients diagnosed with low-grade malignancy sarcomas,

were not approached, our sample size was further limited with this procedure.

Finally, in the current research we found some patients who did not have the physical conditions to
engage in the longitudinal study due to severe and intense physical symptoms at the time of diagnosis (e.g.

pain).

Another limitation refers to the somewhat homogeneity of the sample in terms of age, considering that
sarcoma, in particular bone sarcoma, peaks at two time points in the general population (adolescence/young
adults and people under 60 years). Since many of the older patients approached did not have the physical
and/or mental conditions to engage in the study, or did not have sufficient literacy to understand and answer
the questionnaires, the sample was relatively young. Therefore, there must be some caution in the

generalization of results for older sarcoma patients.
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In this study, the cut-off scores for ‘caseness’ proposed by Zigmond and Snaith (1983) were used.
However, it is essential to consider that different cut-off criteria on HADS have been suggested by several
authors. This fact, as well as the use of different scales, limits the data on the prevalence of emotional distress

in cancer patients, and has an impact on its estimates.

Finally, it is also important to refer that the initial longitudinal design for the current study included three
time point assessments: at time of diagnosis, during treatments and after treatments (follow-up — between 12
and 14 months after the initial diagnosis). However, from the second to the third assessment, some patients
had died, others could not be located and others needed additional treatments, so that only 24 patients were
examined again at the follow-up phase. In order to maintain the statistical robustness of the study and the

statistical power of the sample, only the diagnostic and treatment phases were considered for this work.

Future studies in larger samples of sarcoma patients are important to replicate the present findings and
to increase the generalization of the results and the statistical power. Furthermore, there is a need for studies
that examine more homogenous groups of sarcoma patients, for example concerning the histological type
and/or primary site, due to the great heterogeneity of this population. Such longitudinal investigations should

follow up patients over a long period, for example up after the end of treatment.

This study fills some gaps in the literature on emotional adjustment of cancer patients, namely in a rare
and not sufficiently investigated type of cancer, and therefore is an important contribution to the field of
psycho-oncology. Additionally, it stresses the importance of mental health services that can screen for
emotional distress in sarcoma patients and intervene early on in the disease trajectory. The identification of
demographic and psychological risk factors also assists clinicians to structure these preventive interventions

and target them to those most likely to require psychosocial help.
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Discussao e Conclusao







“Supportive care for cancer patients is the multi-professional
aftention to the individual’s overall physical, psychosocial, spiritual
and cultural needs, and should be available at all stages of the
iliness, for patients of all ages, and regardless of the current

intention of any anti-cancer treatment.”

(Ahmedzai, 1997)

CAPiTULO VI

PRINCIPAIS RESULTADOS: SINTESE, DISCUSSAO E IMPLICAGOES

1. CONSIDERAGOES TEORICAS E METODOLOGICAS

O presente projecto de investigagdo teve como principal objectivo contribuir para uma melhor
compreensdo do ajustamento psicossocial de doentes diagnosticados com sarcomas 6sseos e dos tecidos
moles, em diferentes fases da trajectdria da doencga, tendo-se debrugado, particularmente, no seu

ajustamento emocional e qualidade de vida (QdV).

Este objectivo foi tracado considerando o interesse desta tematica no dominio da oncologia e em psico-
oncologia mas, sobretudo, em virtude das lacunas existentes na literatura relativas ao impacto psicoldgico e
na QdV deste tipo particular de cancro, especificamente no momento do diagnéstico e durante os
tratamentos. Na verdade, para além de escassos, os estudos tém focado, essencialmente, os sobreviventes
pos-tratamentos, sendo a tonica colocada nos efeitos a longo prazo, quer da prépria doenga quer dos
tratamentos, no ajustamento psicossocial. Por conseguinte, 0 modo como esta doenca afecta as diferentes
dimensdes de vida do individuo em outras fases ao longo da sua experiéncia ndo se encontra

suficientemente esclarecido.
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Neste contexto, e atendendo a que o estudo de doentes de sarcomas tem chamado a atengéo para as
consequéncias fisicas e psicossociais que podem resultar do diagnostico, da prépria doenga e seus
tratamentos, preocupdmo-nos em examinar o ajustamento emocional (ansiedade e depresséo) e QdV em
distintas fases da trajectéria da doencga, designadamente no momento do diagnéstico, durante os tratamentos

e na fase de follow-up ou de sobrevivéncia.

Para o cumprimento destes objectivos especificos, foi delineada uma metodologia transversal, a qual
permitiu caracterizar o ajustamento psicossocial de doentes de sarcomas nas trés fases supracitadas e
comparar o impacto emocional e na QdV nesses distintos momentos. Este tipo de metodologia possibilitou,
ainda, cumprir um outro objectivo especifico que nos pareceu relevante tendo em consideracéo a revisdo da
literatura relativa aos factores que estéo associados ao ajustamento psicossocial & doenga oncoldgica. Com
efeito, ao explorar diferentes modelos de ajustamento a doencga crénica, em geral, e ao cancro, em particular,
assim como varios estudos que se focaram na associagdo entre factores psicossociais e ajustamento,
constatamos que o suporte social era uma varidvel repetidamente apontada como podendo afectar o impacto
psicossocial da doenga e com efeitos benéficos nos doentes. No entanto, nem sempre o contributo do
suporte social para um melhor ajustamento & doenga tem sido evidenciado, existindo estudos que nao
encontraram qualquer relacdo entre estas variaveis e outros que associaram o suporte social a uma fonte de
stress (Revenson, et al., 1983). A este respeito alguns autores tém indicado que a relagdo entre suporte
social e ajustamento ao cancro podera depender do tipo de suporte analisado e de variaveis contextuais,
incluindo a fase da doenca (Cicero, et al., 2009; Helgeson & Cohen, 1996; Ma, 1998; Manne, 2003). No
segundo estudo transversal que descrevemos nesta dissertagdo, procuramos, portanto, clarificar estas
questdes em doentes de sarcomas, examinando a relagdo entre diferentes tipos de suporte social,

ajustamento emocional e QdV, assim como os efeitos moderadores da fase da doenca.

Como referido noutro ponto deste trabalho, 0 macroparadigma da Psicopatologia do Desenvolvimento
orientou, conceptual e metodologicamente, o projecto de investigagcdo desenvolvido. Serviram também de
base a este projecto os modelos tedricos de ajustamento ao cancro e de investigacdo em psico-oncologia

explorados no terceiro capitulo.

A Psicopatologia do Desenvolvimento coloca a ténica no individuo e no seu ajustamento, realgando a
importancia da analise das frajectorias individuais (in)adaptativas ao longo do tempo e dos percursos
desenvolvimentais. Adicionalmente, este paradigma conceptualiza o ajustamento individual em relagcao aos
seus diferentes contextos de influéncia, considerando relevante a identificacdo destes mesmos contextos e a
compreensdo dos preditores dos padroes de mudanca. Esta perspectiva multideterminada do ajustamento

individual é também partilhada pelos modelos tedricos compreensivos do ajustamento ao cancro, assim
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como pelos modelos de investigacdo em psico-oncologia, 0s quais chamam a atengao para a necessidade

de uma avaliagdo compreensiva e abrangente deste fenémeno.

Face ao exposto, e tendo também em consideracao a escassez de estudos longitudinais em doentes de
sarcomas, neste projecto de investigagdo usdmos também uma metodologia longitudinal, a qual permitiu um
foco particular no individuo, por intermédio da avaliagdo da mudanga ou estabilidade no seu ajustamento
psicossocial ao longo da vivéncia da doenga e das suas distintas fases. Procuramos, portanto, identificar os
distintos padrées de mudanca manifestados pelos individuos na sua trajectoria de ajustamento a um

diagnéstico de sarcoma.

Por outro lado, consideramos diferentes indicadores de ajustamento psicossocial, nomeadamente o
ajustamento emocional (ansiedade e depressé@o) e a QdV, e avalidmos uma diversidade de contextos,
designadamente  sociodemograficos, clinicos e psicossociais. Esta metodologia possibilitou uma
compreenséo abrangente do fenémeno em estudo, permitindo a identificacdo dos seus determinantes e, por
conseguinte, dos factores de risco ou vulnerabilidade para um pior ajustamento a doenga em momentos

distintos da sua trajectéria.

Finalmente, ao delinearmos este projecto de investigagéo tivemos sempre presente os modelos que
consideram a doenca cronica ameagadora da vida, como é o caso do cancro, um processo longo e dindmico
que envolve distintas fases psicossociais, cada uma delas com as suas ameagas, desafios e tarefas Unicas e
particulares. Com efeito, e adoptando 0 modelo proposto por Fawzy e Fawzy (1994), procuramos atender as
especificidades inerentes a cada fase da experiéncia da doenca, focando-nos em trés dos momentos

considerados nesse modelo: diagnéstico, tratamento e follow-up.

Os estudos empiricos desenvolvidos no ambito da presente investigagdo (cf. Capitulo 5), tiveram
subjacentes as consideragbes teodricas e metodoldgicas mencionadas, de modo a cumprirem com 0s

objectivos gerais e especificos inicialmente propostos.

2. PRINCIPAIS RESULTADOS: SiNTESE E DISCUSSAO

Neste ponto pretendemos realgar e interligar os principais resultados encontrados nos estudos
empiricos realizados, evidenciando, deste modo, o cumprimento dos objectivos iniciais e facilitando a leitura

de todo o projecto de investigacdo de uma forma global e integrada.
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Uma descri¢do e discusséo mais aprofundada dos resultados da investigagao encontram-se em cada
um dos artigos apresentados, em secgéo propria (cf. Capitulo V). Neste sentido, efectuamos apenas uma
sintese dos resultados que consideramos mais relevantes, juntamente com a sua discusséao a luz da reviséo

da literatura nestas tematicas, procurando, sempre que possivel, a sua articulacao.

Os principais resultados que apresentamos de seguida encontram-se integrados em duas grandes
areas. Em primeiro lugar abordaremos os dados relativos ao ajustamento psicossocial de doentes de
sarcomas, incluindo a caracterizagéo do seu ajustamento emocional e QdV em diferentes fases da doenca e
os padrbes de mudanga ou estabilidade nessas varidveis ao longo do tempo. Seguidamente, discutimos os
factores que se mostraram associados ao ajustamento psicossocial a um diagndstico de sarcoma, com

especial enfoque nos factores de risco identificados.

No terceiro ponto deste capitulo apresentamos algumas implicagbes dos estudos empiricos realizados
para a investigacdo e préatica clinica. Estas constituem-se como pistas que langamos a clinicos e
investigadores, com base na articulagdo e integragdo dos principais resultados encontrados na nossa

investigacao.

2.1. Ajustamento psicossocial de doentes de sarcomas
Ajustamento emocional

A caracterizagéo do ajustamento emocional de doentes de sarcomas foi um dos principais objectivos do
presente trabalho. Especificamente, procuramos examinar a presenca e niveis de sintomatologia ansiosa e
depressiva manifestados na fase de diagnostico, tratamento e follow-up, assim como comparar o impacto
emocional nestas distintas fases e em relagdo a um grupo de controlo da populacdo geral, sem histéria

pessoal de doenga oncoldgica ou de outra doenga cronica.

Pretendiamos ainda conhecer a mudanga ou estabilidade no ajustamento emocional ao longo do curso
da doenca, designadamente da fase de diagnostico para a fase de tratamento, e identificar as distintas

trajectdrias individuais nesse processo de ajustamento.

O primeiro e quarto estudos que apresentamos nesta dissertacdo, um de natureza transversal (Estudo
) e outro longitudinal (Estudo IV), permitiram cumprir estes objectivos, sendo que sintetizamos e discutimos

de seguida os seus resultados mais relevantes:

224



Capitulo VI
Principais Resultados: Sintese, Discuss&o e Implicagdes

e A maioria dos doentes, na fase de diagndstico, tratamento e follow-up, apresenta
sintomatologia ansiosa e/ou depressiva normal ou ligeira que ndo se revela clinicamente
significativa. Os niveis de ansiedade e depressdo encontrados nestas fases da doenca
estavam, de um modo geral, abaixo do ponto de corte para os “caseness”. Em relacdo ao
grupo de controlo ndo foram encontradas diferengas com significAncia estatistica nas
prevaléncias de ansiedade e depressdo, para cada uma das fases. Também os niveis de
sintomatologia ansiosa e depressiva manifestados pelos doentes n&o diferiram
significativamente daqueles exibidos pelos controlos saudaveis. Nas diferentes fases da
doenga, incluindo no periodo pos-tratamentos, encontrdmos, contudo, uma minoria
considerével de doentes que exibia um distress emocional significativo, nomeadamente
ansiedade e/ou depressao clinicas, sendo estas prevaléncias superiores as encontradas em
individuos da populagéo geral.

e A comparagédo dos trés grupos clinicos evidenciou apenas uma diferenca significativa entre
doentes em tratamento e doentes na fase de follow-up relativamente & sintomatologia
depressiva, apresentando os primeiros niveis mais elevados de depresséo.

e No que se refere @ mudanga ou estabilidade no ajustamento emocional do diagnéstico para
os tratamentos, os resultados evidenciam que os niveis de distress emocional, de uma fase
para a outra, tém mais tendéncia em permanecer estaveis do que em diminuir, mantendo-se,
de um modo geral, abaixo do ponto de corte. Com efeito, grande parte dos doentes manifesta
um padréo de estabilidade no ajustamento emocional (77.8% quer em relagdo a ansiedade,
quer em relagdo a depresséo), sendo que a maioria mantém sintomas ansiosos (52.8%) e
depressivos (66.7%) sem relevancia clinica do momento do diagnostico para os tratamentos,
permanecendo relativamente bem ajustados. Contudo, uma minoria consideravel relata niveis
elevados de distress emocional no momento do diagndstico, os quais permanecem igualmente

estaveis até aos tratamentos (25% para a ansiedade e 11.1% para a depresséo).

Uma primeira concluso relevante a retirar do presente trabalho refere-se ao facto de que o impacto
emocional de um diagnostico de sarcoma néo deve ser sobrestimado nas diferentes fases da doenca.
Conforme evidenciado pelos resultados supracitados, os doentes de sarcomas, de um modo geral, relatam
niveis de distress emocional sem relevancia clinica no momento do diagndstico, durante os tratamentos e
no periodo poés-tratamentos. Assim, a maioria dos doentes parece manifestar sintomas de distress
emocional que podem ser considerados normais, esperados e ndo significativos, 0 que vem de encontro ao

consenso geral de que para a maior parte dos doentes com cancro as respostas emocionais iniciais ndo
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evoluem para problemas psicolégicos clinicamente significativos, mas apresentam-se como reacgdes
comuns, transitérias e adaptativas, correspondentes a um processo normal de ajustamento (Bishop, 1994;
Fawzy & Fawzy, 1994; Holland & Alici, 2010; Holland, et al., 2006; Moorey & Greer, 2002; Odgen, 1999;
Spiegel & Classen, 2000). Estes resultados estao igualmente de acordo com o que tem sido encontrado em
doentes de sarcomas 0sseos e dos tecidos moles, nomeadamente que, e conforme parece acontecer de
uma forma geral em diferentes tipos de cancro, a maioria destes doentes lida com razoével sucesso com a
doenga e seus tratamentos, acabando por ndo desenvolver problemas psicologicos clinicamente

significativos (Segall, et al., 2010).

De referir, ainda, que o ajustamento emocional de doentes com sarcomas que se encontram no
momento do diagnédstico, a realizar tratamento e no periodo de follow-up parece ser comparavel ao de
individuos saudaveis, o que é coerente com a evidéncia de que as implicagbes psicolégicas do cancro
parecem ter sido sobrevalorizadas em investigagbes anteriores, conforme argumentado por alguns autores
(Andrykowski, et al., 2003; Brown, et al., 2000; White, 2001). Este resultado esta também em consonancia
com os estudos que tém encontrado poucas ou nenhumas diferengas entre doentes oncolégicos e individuos
com doengas benignas ou controlos da populagdo geral em relagdo ao ajustamento psicossocial e em
medidas de distress emocional (Andrykowski, et al., 2003; Korfage, et al., 2006; Vinokur, Threatt, Caplan, &

Zimmerman, 1989).

Contudo, importa sublinhar que o impacto emocional de um diagnostico de sarcoma e dos seus
tratamentos também nao devera ser desvalorizado, tal como sugerido pelo nimero consideravel de doentes
que exibe um distress emocional significativo nas diferentes fases da doenga, incluindo no periodo pés-
tratamentos. Esta constatagdo vem ao encontro do consenso geral de que um nimero ainda substancial de
doentes oncolégicos, aproximadamente 1/3, exibe problemas psicolégicos clinicamente relevantes
associados com o diagndstico e tratamento do cancro, os quais requerem encaminhamento para servigos de
saude mental (Carlson, et al., 2004; White, 2001; Zabora, et al., 2001).

De acordo com a literatura, o distress emocional experienciado por doentes oncoldgicos tende a ser
mais intenso e problematico imediatamente ap6s o diagnéstico, sendo que, para a grande maioria dos
doentes, este tende a diminuir com o passar do tempo, a medida que se vao adaptando a doenca e seus
tratamentos (Bishop, 1994; Burton & Watson, 1998; Millar, et al., 2005; Perna, et al., 2010; Zabora, et al.,
1997). Alguns estudos tém demonstrado esta diminuigdo no distress emocional ao longo da trajectoria da
doenga, evidenciando niveis mais elevados de ansiedade e depressdo no periodo imediatamente apés o
diagnostico e o seu decréscimo gradual ao longo de um ano de follow-up (Bérez, Blasco, Fernandez-Castro,
& Viladrich, 2009; Compas, et al., 1999; Heszen-Niejodek, Gottschalk, & Januszek, 1999; Korfage, et al.,
2006; A. Van't Spijker, R. W. Trijsburg, & H. J. Duivenvoorden, 1997).
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Com efeito, seria de esperar que no presente trabalho tivessem sido encontrados niveis de
sintomatologia ansiosa e depressiva mais elevados na fase de diagnéstico, seguida das fases de tratamento
e de follow-up. No entanto, os resultados dos nossos estudos nao corroboram por inteiro estas hipoteses. No
estudo transversal apenas foi encontrada uma diferenca significativa entre a fase de tratamento e a fase de
follow-up relativamente & sintomatologia depressiva, sendo que os doentes a realizar tratamento relataram
niveis mais elevados. Relativamente a ansiedade néo foram encontradas diferencas significativas entre os
grupos clinicos, exibindo os doentes niveis similares de sintomatologia ansiosa na fase de diagnéstico,
tratamento e follow-up. No estudo longitudinal observou-se uma estabilidade nos niveis de ansiedade e

depresséo do diagndstico para os tratamentos e nao a sua diminuicao.

No seu conjunto, estes resultados sugerem que o impacto emocional de um diagnéstico de sarcoma e
seus tratamentos n&o parece diferir significativamente consoante a fase em que se encontram os doentes,
principalmente entre a fase de diagnéstico e a fase de tratamento, apresentando estes niveis de distress

emocional sem relevancia clinica que permanecem estaveis do diagnostico para os tratamentos.

A auséncia de diferencas e de diminui¢do significativa nos niveis de ansiedade e depresséo do
momento de diagnéstico para os tratamentos, assim como o ligeiro incremento da sintomatologia
depressiva durante os tratamentos, podera ficar a dever-se ao protocolo terapéutico especifico para este tipo
de cancro, particularmente para sarcomas de grau intermédio e alto grau de malignidade. O tratamento de
sarcomas €, habitualmente, intensivo, prolongado e agressivo, requerendo uma longa hospitalizagéo e
estando associado a varios efeitos secundarios adversos e a compromissos fisicos/mentais, nos papéis
sociais e pessoais ¢ relativos a aparéncia e imagem corporal. Assim, nesta fase da doenca, e particularmente
neste tipo de cancro, os doentes séo confrontados com uma série de desafios significativos e dificuldades
acrescidas na reintegracdo na rotina diaria, o que podera dificultar o processo de ajustamento no sentido da

redugao do distress emocional, principalmente da sintomatologia depressiva.

Finalmente, destacamos os resultados relativos as trajectorias individuais de ajustamento do
diagndstico para os tratamentos. De um modo geral, estes corroboram a estabilidade nos niveis de
distress emocional e evidenciam essa mesma estabilidade, quer para os padrdes mais adaptativos, quer para
os inadaptativos. Com efeito, realcamos a trajectdria individual adaptativa caracterizada pela estabilidade dos
niveis néo clinicos de distress emocional exibida pela maioria dos doentes (52.8% para a ansiedade e 66.7%
para a depressdo), mas também a trajectéria inadaptativa de estabilidade dos niveis elevados de
sintomatologia do diagnostico para os tratamentos manifestada por uma minoria consideravel de doentes
(25% para a ansiedade e 11.1% para a depressao). Adicionalmente, ndo s6 grande parte dos doentes com
niveis ndo significativos de distress emocional no momento do diagnéstico mantém o bom ajustamento

emocional até aos tratamentos (79.2% para a ansiedade e 82.8% para a depress&o), como 0 mesmo padréo
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parece também ocorrer naqueles que manifestam inicialmente niveis elevados de distress. Com efeito, a
maioria dos doentes que relatam niveis clinicamente significativos de ansiedade e depressdo no momento do
diagndstico tendem a manter esta sintomatologia psicopatolégica até & fase de tratamentos (75% dos
doentes para a ansiedade e 57.1% para a depresséo), dado este que é um aspecto relevante do nosso

trabalho.

Verificamos, ainda, uma estabilidade relativa nos resultados de ajustamento emocional, apresentando-
se o distress manifestado no momento do diagnéstico como um preditor significativo do distress emocional

observado durante os tratamentos.

Este conjunto de evidéncias sugere ndo apenas que um doente com um bom ajustamento emocional na
fase de diagnéstico ira, muito provavelmente, manifestar um bom ajustamento durante os tratamentos, mas
também que um doente que apresente inicialmente um elevado distress emocional ira, com grande
probabilidade, manter esses elevados niveis de distress do diagnéstico para os tratamentos. Tais resultados
sa0 consonantes com 0 que é documentado por Zabora e colaboradores (1997), nomeadamente que a
minoria de doentes que exibe um distress emocional significativo no momento do diagndstico permanece
com estes niveis elevados de distress a medida que passa para a fase de tratamentos activos, caso

nenhuma intervengao seja implementada.

Qualidade de vida

A avaliagdo da QdV de doentes de sarcomas dsseos e dos tecidos moles, nos seus diferentes dominios
e em distintas fases da doenca, foi também um dos objectivos deste trabalho, cumprido no primeiro estudo
transversal (Estudo 1). Neste estudo comparamos a QdV na fase de diagnéstico, tratamento e follow-up,
assim como em relagdo a QdV de individuos da populagéo geral/’saudaveis”. A utilizagdo dos dados relativos
ao grupo de controlo permitiu examinar se o diagnostico de sarcoma tem um impacto significativo na QdV

nas trés fases mencionadas.

Tal como para o ajustamento emocional, procuramos também avaliar a mudanga ou estabilidade na
percepcdo de QdV da fase de diagnéstico para a fase de tratamento, assim como identificar os distintos
padrdes de mudanga. Estes objectivos especificos foram cumpridos através de um estudo de design

longitudinal (Estudo ).
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De seguida, apresentamos os principais resultados dos estudos relativos a QdV de doentes de

sarcomas, bem como uma discussdo dos mesmos:

e Na fase de diagnéstico e tratamento, os doentes exibem uma QdV global diminuida,
relatando compromissos no seu funcionamento fisico e de papéis, um pobre funcionamento
emocional, cognitivo e social, e ainda um maior experienciar de sintomas fisicos e maiores
dificuldades financeiras comparativamente a individuos da populagéo geral.

e Uma maior experiéncia de dor é relatada na fase de diagnéstico comparativamente as fases
de tratamento e de follow-up. Nos dominios funcionais da QdV constatou-se um melhor
funcionamento de papéis e social em doentes no momento do diagnostico, comparativamente
a doentes no periodo de follow-up.

e Doentes na fase de tratamento apresentam uma QdV significativamente inferior a
manifestada por doentes na fase de follow-up em praticamente todas as dimensdes avaliadas.
As areas de QdV relativas ao funcionamento fisico e ao funcionamento social parecem ser
também mais afectadas durante os tratamentos do que na fase de diagnéstico.

e Os sobreviventes livres de doenca relatam uma QdV global comparavel a de individuos da
populagao geral, sendo que em nenhum dos dominios se constataram diferencas significativas
em relagdo aos controlos saudaveis. No geral, nas varias dimensdes da QdV, os doentes na
fase de follow-up revelam melhores pontuagdes que os doentes na fase de diagnéstico e
durante os tratamentos.

e Do diagndstico para os tratamentos observa-se uma melhoria na QdV/estado de saude
global, embora os doentes continuem a relatar piores resultados comparativamente a
populagéo geral. Considerando as diferentes dimensdes funcionais da QdV, constata-se uma
estabilidade nos resultados da fase de diagnostico para a fase de tratamento, com excepgao
do dominio relativo ao funcionamento fisico, para o qual se verifica uma diminuigdo nas
pontuacdes de QdV. Em todas as dimensdes os doentes continuam a relatar uma pior QdV
comparativamente a individuos da populagado geral, do diagnostico para os tratamentos.

e A analise dos padroes de mudanca ou estabilidade na percepcdo de QdV da fase de
diagndstico para os tratamentos, com base nas suas dimensdes funcionais, mostra que a

maioria dos doentes mantém a mesma percepcao de QdV ao longo dessas duas fases.

De um modo geral, 0 presente trabalho evidencia o impacto significativo do cancro do 0sso e tecidos
moles na QdV, particularmente na fase de diagnéstico e durante os tratamentos. No seu conjunto, os

resultados dos estudos transversal e longitudinal revelam que a actividade e mobilidade fisica se encontram
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limitadas em ambas as fases da doenga, que os doentes sentem mais dificuldades no desempenho das suas
actividades diarias e laborais e na ocupagéo habitual dos tempos livres ou outras actividades de lazer, que
manifestam emocgdes negativas com maior frequéncia, que estdo presentes mais dificuldades de
concentragdo e meméria e, finalmente, que existe uma interferéncia da doenga e seus tratamentos na vida
familiar e actividade social. Este impacto do diagnéstico e tratamento de sarcomas 6sseos e dos tecidos
moles na QdV, bem como nos seus diferentes dominios, é compreensivel atendendo as limitagdes fisicas e
funcionais, as restrigdes na mobilidade, aos sintomas fisicos, aos efeitos colaterais adversos e as alteragdes
nas capacidades cognitivas, nos papéis pessoais e sociais e na aparéncia e imagem corporal que resultam
da prépria doenga e dos protocolos terapéuticos agressivos, podendo conduzir igualmente a um distress
emocional e social persistentes. Varios estudos em doentes oncolégicos, no geral, e em doentes de sarcoma,
em particular, fornecem evidéncias consistentes com 0s nossos resultados, demonstrando este impacto no
momento do diagnostico e durante os tratamentos (e.g.. Alawadi & Ohaeri, 2009; Arving, et al., 2008;
Carlson, et al., 2004; Iconomou, et al., 2008; Montazeri, 2008; Northouse, et al., 2002; Strong, et al., 2007;
Wedding, et al., 2008; Weidner, et al., 2006; A. Wiener, et al., 2010).

Na fase de diagndstico, um dos aspectos evidenciados pelos nossos resultados refere-se a maior
experiéncia de dor comparativamente a fase de tratamento e também a fase de follow-up. Esta constatagéo
poderd explicar a melhoria observada na QdV/estado de saude global do diagnéstico para os tratamentos,
dado o impacto negativo que a dor exerce sobre a QdV dos doentes (Mantyh, 2006; Portenoy & Lesage,
1999). Uma redugao da dor da fase de diagnéstico para a fase de tratamento, possivelmente em virtude da
diminuigdo do tamanho do tumor em resultado das terapéuticas usadas e devido a medicagao prescrita nesta
fase, podera justificar, portanto, essa melhoria na percepgdo da QdV/estado de salde global. Resultados
semelhantes foram também encontrados noutras investigagdes em doentes oncoldgicos (Danhauer, et al.,
2009; I. Schou, Ekeberg, Sandvik, et al., 2005; Yaris, et al., 2001). Este trabalho salienta, ainda, a pior QdV
ao nivel do funcionamento de papéis e funcionamento social encontrada na fase de diagnéstico em relagdo a
fase de follow-up, sugerindo que estas areas funcionais poderdo ser as mais afectadas no momento do

diagnostico.

Na fase de tratamento, os resultados encontrados indicam que, comparativamente aos sobreviventes
livres de doenga, a QdV exibida é consideravelmente inferior em praticamente todas as dimensées. Por sua
vez, em relagdo aos doentes na fase de diagnostico, aqueles que se encontram a efectuar tratamento
parecem manifestar também mais compromissos no seu funcionamento fisico e social. Tal facto pode ficar a
dever-se aos tratamentos agressivos aos quais 0s doentes sdo submetidos, assim como aos efeitos
secundarios deles resultantes. Na verdade, o diagnostico de sarcoma pode requerer um protocolo

terapéutico que inclua elevadas doses de quimioterapia e/ou sessdes intensas de radioterapia, o que
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frequentemente conduz a sintomas fisicos tais como nauseas e vomitos, perda de apetite e, principalmente,
fadiga, bem como pode envolver cirurgias extensas que podem resultar na amputacdo de membros ou
colocagdo de préteses metdlicas. Estas consequéncias dos tratamentos, nomeadamente o aumento
significativo da fadiga e a diminuigdo ou perda de fungdo ao nivel dos membros, para além dos longos
periodos de internamento aos quais os doentes estdo sujeitos, podem ser responsaveis por um declinio na
actividade fisica, por uma exacerbagao das restricdes de mobilidade e por uma interferéncia na vida familiar

e nas actividades sociais nesta fase da doenca.

Os sobreviventes livres de doenga exibem uma QdV que parece ser consideravelmente melhor que a
manifestada por doentes nas outras fases da doenga, principalmente em relagéo a fase de tratamento. Os
nossos resultados evidenciam portanto que, embora na fase de follow-up ainda possam estar presentes
alguns efeitos a longo prazo da doenga e seus tratamentos, por exemplo limitagdes fisicas e funcionais e
restricdes na mobilidade, a QdV global néo parece ser significativamente afectada. As mesmas conclusdes
podem ser retiradas de varias investigacOes realizadas em sobreviventes de sarcomas, as quais sugerem
uma boa QdV global neste periodo pds-tratamentos (e.g.: Aksnes & Bruland, 2007; Hudson et al., 2003;
Punyko, et al., 2007; Thijssens, et al., 2006).

Conforme referido anteriormente, o estudo longitudinal relativo @ mudanga ou estabilidade na percepgéo
de QdV do diagnéstico para os tratamentos (Estudo Ill), revelou uma melhoria na QdV/estado de saude
global. Contudo, importa ter em consideragdo dois aspectos essenciais relativamente a estes resultados. Por
um lado, os doentes de sarcoma continuam a relatar piores resultados de QdV comparativamente a
individuos da populagdo geral, facto que vem reforcar o impacto negativo que o diagnéstico deste tipo
particular de cancro tem em ambas as fases da doencga. Por outro lado, e tal como descrito, verifica-se uma
tendéncia para a estabilidade absoluta, mais do que para a mudanga, na maioria das dimensdes funcionais
da QdV, com excepgdo do funcionamento fisico, sendo que, de um modo geral, os doentes mantém
pontuagdes significativamente inferiores as observadas na populagao geral, do momento do diagnéstico para
os tratamentos. Além disso, a analise das distintas trajectérias individuais na percepcdo de QdV ao longo do
tempo, com base nessas mesmas dimensdes, revelou também que a maioria dos doentes (66.7%) seguia
um padréo caracterizado pela manutengéo dos valores de QdV da fase de diagnostico para os tratamentos,

em que cerca de 38.9% desses doentes continuavam a relatar uma baixa QdV.

Estes resultados sugerem que, de um modo geral, quer na fase de diagnostico, quer na fase de
tratamento, a QdV parece ser de igual modo afectada pelo cancro do 0sso e tecidos moles, com excepgao de
poucos dominios, 0 que é também confirmado pela auséncia de diferengas estatisticamente significativas em

grande parte das dimensdes de QdV, entre doentes em ambas as fases, conforme evidenciado no estudo
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transversal. Estudos longitudinais em doentes oncoldgicos, incluindo doentes de sarcoma, encontraram
poucas, ou mesmo nenhumas, mudancas globais nas dimensdes de QdV (Ganz, et al., 2002; Poveda, et al.,
2005; Ringdal & Ringdal, 2000), fornecendo assim evidéncias adicionais para a sua estabilidade ao longo do

tempo.

De realcar, ainda, que no estudo longitudinal cerca de 22.2% de doentes revelaram um padrao
caracterizado por uma mudanga de uma condi¢do de pontuagées altas de QdV no momento do diagnéstico
para uma condi¢do de baixas pontuagdes durante os tratamentos. Assim, embora de um modo geral pareca
existir uma estabilidade na percepgéo de QdV ao longo destas duas fases da trajectéria da doenga, quer
para os padrdes mais inadaptativos, quer para os adaptativos, importa ter em atenc¢do que, para uma minoria

substancial de doentes, a QdV pode vir a ser particularmente afectada durante os tratamentos.

Por Ultimo, salientamos um outro dado do presente trabalho. De um modo geral, observamos que as
pontuagbes de QdV no momento do diagnéstico predizem a QdV durante os tratamentos, sendo que
pontuagdes iniciais mais elevadas se encontram associadas a pontuagdes igualmente mais altas na fase de
tratamento. Do mesmo modo, doentes com uma pobre QdV no diagnéstico irdo provavelmente manifestar
uma pobre QdV na fase de tratamento. Estes resultados reforgam, portanto, a estabilidade relativa na

percepgao deste indicador.

2.2. Determinantes do ajustamento emocional e qualidade de vida de doentes de sarcomas

Relativamente aos factores que podem influenciar o ajustamento emocional e QdV de doentes
diagnosticados com sarcoma e, por esse motivo, explicar a variabilidade individual nestas medidas de
ajustamento psicossocial, focamos, no presente trabalho, os contextos sociodemograficos, clinicos e
psicossociais. O nosso objectivo passava por perceber e identificar que factores podem afectar o distress
emocional e QdV manifestada por doentes com este tipo particular de cancro, em diferentes fases da
trajectoria da doenga, com especial énfase no papel preditivo destes factores para o ajustamento

psicossocial durante os tratamentos.

O segundo estudo transversal (Estudo II) e os dois estudos de natureza longitudinal (Estudos Ill e IV)
permitiram cumprir 0 objectivo supracitado, através dos quais analisamos os contextos de influéncia do
ajustamento psicossocial de doentes de sarcomas e identificamos alguns factores de risco para um pior
ajustamento emocional e QdV diminuida em diferentes fases da doenga. Os principais resultados destes

estudos séo sintetizados e discutidos de seguida:

e A respeito dos contextos sociodemograficos, constatou-se que doentes casados ou que

viviam em unido de facto relataram um pior funcionamento de papéis e emocional, assim como
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maiores niveis de depress&o, na fase de tratamento, comparativamente aos doentes solteiros
ou divorciados. Doentes profissionalmente activos no baseline revelaram melhores pontuagdes
de QdV no dominio relativo ao funcionamento social, em compara¢do com aqueles que néo
mantinham uma ocupagéo profissional activa no momento do diagnéstico.

e Quanto aos contextos clinicos, apenas foi encontrada uma associagéo significativa entre o
tipo de tratamento a que os doentes foram submetidos e o seu funcionamento social.
Especificamente, doentes que realizaram radioterapia manifestaram melhor funcionamento
social em relagéo aos que néo efectuaram este tipo de tratamento.

e Em relagio aos contextos psicossociais, e considerando o suporte social, constatou-se que,
de um modo geral e sem distinguir entre a fase da doenca, os doentes que percebiam uma
maior interacgéo social positiva, um maior suporte emocional e informativo, um maior suporte
afectivo e um maior suporte material relatavam menores niveis de depresséo e uma melhor
percepcao de QdV global. Contudo, a associagéo entre os diferentes tipos de suporte social e
os distintos indicadores de ajustamento avaliados parece depender da fase da doenga em que
se encontram os doentes.

e Considerando as estratégias de coping, observou-se que uma maior utilizagdo do humor como
estratégia para lidar com o stress da doenca parece estar associada a menor sintomatologia
ansiosa e depressiva relatada na fase de diagndstico, se bem que, durante os tratamentos,
nenhuma associa¢do tenha sido encontrada. No que se refere a negagédo, os doentes que
usavam mais esta estratégia no momento do diagnéstico relataram maiores niveis de
ansiedade e depressdo nesta fase, bem como maior sintomatologia depressiva durante os

tratamentos.

A analise dos determinantes do ajustamento psicossocial de doentes de sarcomas permitiu, portanto,
identificar alguns contextos sociodemograficos e clinicos que se encontram associados aos outcomes
avaliados, nomeadamente ao ajustamento emocional e QdV. Com efeito, o estado civil revelou-se um
preditor significativo da QdV manifestada durante os tratamentos, especificamente no que se refere ao
funcionamento de papéis e emocional, bem como da sintomatologia depressiva que é manifestada nesta fase
da doenca. Também a situagdo profissional dos doentes na fase de diagnéstico e a modalidade
terapéutica a que foram submetidos mostraram relagdo com o funcionamento social durante os
tratamentos, pelo que estes factores parecem ser preditores significativos da QdV experienciada neste

dominio particular.
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Estes resultados demonstram que as varidveis sociodemograficas e clinicas podem ser factores de
variabilidade do ajustamento emocional e QdV de doentes com sarcomas 6sseos e dos tecidos moles,
evidenciando o seu impacto no ajustamento psicossocial durante os tratamentos. Sugerem também que a
influéncia destas varidveis nas medidas de ajustamento aqui consideradas parece depender do préprio
outcome avaliado (por exemplo dos dominios da QdV ou do tipo de sintomatologia psicolégica), assim como

da fase da doenga em que se encontra o paciente.

Contudo, no presente trabalho, poucos determinantes sociodemograficos e clinicos significativos foram
encontrados, sendo que, na fase de diagnéstico, nenhuma destas varidveis revelou estar associada ao
ajustamento emocional dos doentes de sarcomas. Conforme referido no terceiro capitulo, os modelos
tedricos explicativos do ajustamento & doenca crénica, no geral, € a doenga oncoldgica, em particular,
nomeadamente os modelos de Brennan e Moynihan (2004), de Rowland (1990a, 1990b, 1990c) e de
Nicholas e Veach (2000), assim como 0 modelo de investigagdo em Psico-Oncologia proposto por Holland
(2002), enfatizam o papel determinante dos contextos demogréficos, sociais e clinicos/médicos. No mesmo
sentido, varios estudos tém igualmente demonstrado a associagéo e o papel preditivo deste tipo de variaveis
para o ajustamento psicossocial de doentes oncoldgicos (cf. Capitulo Ill). Deste modo, atendendo aos
pressupostos destes modelos, as varias evidéncias empiricas que tém surgido na literatura e, ainda, ao facto
de uma quantidade substancial de variancia nos niveis de ansiedade e depressao e nos distintos dominios
da QdV permanecer por explicar, importa considerar outras caracteristicas demograficas e relativas & doenga
e seus tratamentos que possam ajudar a compreender a variabilidade individual no ajustamento psicossocial

de doentes de sarcomas.

No entanto, é de salientar que os dados relativos a associagdo entre variaveis sociodemograficas e
clinicas e o ajustamento emocional e QdV de doentes com cancro variam consideravelmente entre os
estudos, sendo que, em muitas destas investigagdes, ndo foi identificada qualquer relagéo significativa. Por
sua vez, é bastante escassa a literatura que tenha procurado examinar esta questao em fases especificas da
doenga, ao que acresce o facto de, em doentes de sarcomas, ndo se conhecerem estudos que tenham
analisado os determinantes sociodemograficos e clinicos do ajustamento psicossocial a doenga. Este cenario
dificulta, portanto, a comparagao e discussdo dos nossos resultados, ndo sendo possivel averiguar se os

mesmos S0 ou nao convergentes com dados prévios de investigagao.

No que se refere aos factores psicossociais, analisamos o contributo do suporte social percebido e das
estratégias de coping para o ajustamento emocional e QdV dos doentes de sarcoma, em diferentes
momentos da experiéncia da doenga. Em relacdo ao suporte social, os resultados supracitados evidenciam
que, de um modo geral e sem distinguir entre a fase da doenga em que se encontram os pacientes, uma

maior disponibilidade percebida de cada um dos diferentes tipos de suporte social examinados encontra-se
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associada a melhores resultados de ajustamento emocional e QdV. Estes resultados vém ao encontro do que
é relatado na larga maioria dos estudos nesta tematica, designadamente que o suporte social percebido, e as
suas diferentes dimensdes funcionais, tém efeitos benéficos nos doentes (Alferi, et al., 2001; Bloom &
Spiegel, 1984; Bloom, Stewart, Johnston, Banks, & Fobair, 2001; Buchanan, et al., 2010; Devine, et al., 2003;
P. A. Parker, et al., 2003; Shelby, et al., 2008; Sollner, et al., 1999).

Uma importante conclusdo que, no entanto, se pode retirar deste trabalho prende-se com o facto de a
relacdo entre suporte social e o ajustamento a um diagndstico de sarcoma parecer variar consoante a fase
da doenca, os tipos de suporte social considerados e os indicadores de ajustamento avaliados. Deste modo,
num momento particular da trajectoria da doenga, um determinado tipo de suporte social pode contribuir mais
para um indicador de ajustamento do que outro, pode ser mais importante nesse indicador do que outro tipo
de suporte social € pode néo se associar da mesma forma a esse indicador numa outra fase da doenga.
Especificamente, os nossos resultados evidenciam que, no momento do diagndstico, o suporte afectivo é o
Unico tipo de suporte que ndo parece ser importante para a percepg¢do de QdV global, bem como para os
niveis de sintomatologia depressiva que sdo exibidos nesta fase. Ja as interacgdes sociais positivas, 0
suporte emocional/informativo e o0 suporte material parecem estar associados a uma melhor QdV global € a
manifestacdo de menor sintomatologia depressiva, sendo que, em relagdo a ansiedade, nenhum dos quatro
tipos de suporte parece associar-se a este indicador de ajustamento emocional. Na fase de tratamento, e
uma vez mais, nenhum tipo de suporte se revelou importante para os niveis de ansiedade manifestados
pelos doentes, mas todos parecem contribuir para menor sintomatologia depressiva, com excepgdo do
suporte afectivo. Durante os tratamentos, os quatro tipos de suporte parecem ser importantes para uma
melhor percepgdo de QdV global. Para os doentes que se encontram no periodo de follow-up ou pés-
tratamentos, apenas o suporte material parece estar associado a menores niveis de ansiedade. O suporte
emocionalfinformativo, o suporte material e o suporte afectivo ndo revelaram qualquer relagdo com a
sintomatologia ansiosa manifestada pelos doentes. No entanto, todos os tipos de suporte social parecem
contribuir para uma diminuicdo dos niveis de depressdo nesta fase de sobrevivéncia e, com excepcdo do

suporte afectivo, todos se associam a uma melhor percep¢éo de QdV global.

Estes resultados sugerem, portanto, que nem sempre o suporte social contribui para o ajustamento a
doenga oncolégica, uma vez que esta relagdo pode depender de varios factores, incluindo o tipo de cancro
examinado, as dimensdes funcionais do suporte social consideradas, a fase da doenga e os indicadores ou
medidas de ajustamento avaliados. Com efeito, no presente trabalho, e neste tipo particular de cancro, a
associagao entre suporte social e ajustamento a doenga nem sempre foi encontrada, para os diferentes tipos

de suporte, para as distintas fases da doenca e para as diferentes medidas de ajustamento.
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Deste modo, podemos concluir que, consoante o outcome considerado, aspectos especificos do
suporte social podem ser mais importantes do que outros, podendo as necessidades de suporte variar
igualmente ao longo do curso da doenga. Embora o suporte social se possa apresentar como um factor
necessario para um melhor ajustamento & doenga oncolégica, nas suas diferentes fases, nao é, per se, um

factor suficiente.

Finalmente, a respeito das estratégias de coping usadas para lidar com o stress resultante do
diagnéstico de sarcoma e seus tratamentos, os resultados anteriormente mencionados evidenciam que, quer
0 humor quer a negacdo parecem influenciar significativamente o ajustamento emocional dos doentes,
sugerindo ainda que o modo como inicialmente respondem ao stress da doenga pode ter um papel
importante ndo s6 para o ajustamento a curto prazo, mas também para o distress emocional que é

manifestado posteriormente.

Estes resultados estdo em consondncia com a literatura sobre coping e ajustamento a doenga
oncoldgica, a qual tem evidenciado que o humor é uma das respostas que se tem revelado adaptativa e
associada a menor distress emocional (Carver, Pozo, Harris, Noriega, Scheier, Robinson, Ketcham, Moffat, et
al., 1993) e a negagdo uma das respostas de evitamento que habitualmente se relaciona com um pobre
ajustamento emocional, principalmente se usada por um periodo prolongado de tempo (Hack & Degner,
2004; Jadoulle et al., 2006; Nezu, et al., 2003; Vos, et al., 2004). Adicionalmente, salientam também o facto
de nao se dever assumir, & priori, uma estratégia de coping como boa ou ma, na medida em que o seu
contributo para o ajustamento emocional a doenga pode depender da situagdo especifica em que se
enconfra 0 doente e, também, de outras variaveis, por exemplo da fase da doenca e do outcome

considerado.

As estratégias de coping tém sido reconhecidas pelos varios modelos teéricos descritos no terceiro
capitulo desta dissertagdo como importantes factores para o ajustamento psicologico a doenga cronica e,
particularmente, ao cancro. De facto, de um modo geral, a vasta literatura na area tem demonstrado a
influéncia destas variaveis no processo de ajustamento a doenga oncolégica, designadamente a associacdo
de estratégias de coping activas a um melhor ajustamento emocional a curto e longo prazo, e de estratégias
de evitamento/passivas a maiores niveis de ansiedade e depressao (Avis, et al., 2005; Fawzy & Fawzy, 1994;
Lazarus & Folkman, 1984; Nezu, et al., 2003; Roth & Cohen, 1986; Stanton, et al., 2000; Vos, et al., 2004).
Neste sentido, esperavamos ter encontrado no presente trabalho outras respostas de coping activo, para
além do humor, associadas a menor distress emocional, e outras respostas de coping de evitamento, além

da negagéo, associadas a pior ajustamento, quer na fase de diagnéstico quer durante os tratamentos.

Contudo, salientamos que nem sempre tem sido encontrada uma relagdo significativa entre

determinadas estratégias de coping e o ajustamento emocional de doentes oncolégicos, o0 que se deve,
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precisamente, ao facto dessa relagéo, ou da eficacia dessas estratégias, poder depender da situagéo em que
se encontra o doente ou de variaveis contextuais, incluindo a fase da doenca. Dado que poucos estudos
examinaram esta relagdo entre coping e distress emocional em fases claramente distintas da doenca
oncoldgica, sendo mesmo inexistentes em doentes de sarcomas, tanto quanto é do nosso conhecimento, néo
nos é possivel ter um adequado ponto de comparagao para 0s nossos resultados, assim como para uma
discussa@o mais aprofundada em torno do contributo das respostas de coping para o ajustamento emocional a

este tipo particular de cancro, em distintos momentos da sua trajectéria.

2.3. Implicacoes dos estudos para a investigacao e para a pratica clinica

A investigac&o cientifica deve a sua relevancia e pertinéncia ndo apenas ao facto de permitir aprofundar
e consolidar o conhecimento tedrico numa &rea especifica, potenciando a compreenséo de tematicas
diversas, mas também porque dela resultam importantes e Uteis linhas orientadores, quer para a investigagéo
futura, quer para a pratica clinica e seus intervenientes. Neste sentido, foi nossa preocupagéo a reflexdo em
torno das implicagdes do presente trabalho para estudos posteriores a realizar na area, muitas das quais
resultaram do reconhecimento de algumas limitagGes inerentes ao nosso projecto. Por sua vez, os objectivos
delineados tiveram também em vista os beneficios que dai poderiam advir, considerando as implicacdes
clinicas a retirar dos vérios resultados. Estas implicagdes quer para a investigacdo, quer clinicas, sdo aqui

discutidas.

Uma primeira limitagdo do presente projecto de investigagao prende-se com 0 método de amostragem
por conveniéncia usado e com o tamanho da amostra global, nomeadamente o nimero reduzido de sujeitos
que integraram cada um dos grupos clinicos dos estudos transversais, assim como de participantes
envolvidos nos estudos longitudinais. Esta limitagdo ganha ainda maior relevancia se tivermos em
consideracdo a grande heterogeneidade que caracteriza a populagdo de sarcomas 6sseos e dos tecidos

moles, quer em termos de tipo histoldgico do tumor, quer no que diz respeito a sua localizagao primaria.

Na conducao da nossa investigagéo, e no processo de recolha da amostra, tivemos a preocupacao de
recrutar os participantes de diferentes instituicdes hospitalares que acolhem doentes de sarcomas, ndo sé
para aumentar o tamanho da amostra mas também como forma de garantir a sua maior representatividade.
Adicionalmente, grande parte dos doentes que participaram nos dois tipos de estudo foram recrutados da
Unidade de Tumores do Aparelho Locomotor do Servico de Ortopedia B dos Hospitais da Universidade de
Coimbra, que se apresenta como a unidade de referéncia nacional no tratamento de sarcomas em Portugal,
admitindo doentes de todo o pais (continente e regides autonomas). A recolha de sujeitos nesta unidade

hospitalar garantiu igualmente uma certa representatividade a nossa amostra. Todavia, apesar dos
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procedimentos adoptados, o método de amostragem utilizado manteve-se o de conveniéncia e o tamanho da
amostra acabou por ser relativamente reduzido, o que continua a limitar a sua representatividade e a

generalizacao dos resultados, diminuindo igualmente o poder estatistico das analises efectuadas.

Relativamente ao numero reduzido de participantes que integraram o presente projecto, importa ter em
considerag@o que 0s sarcomas sao um tipo raro de neoplasias malignas, representando menos de 1% de
todos os diagnosticos de cancro (Flecther et al., 2002). Adicionalmente, e conforme mencionado no primeiro
capitulo desta dissertacao, este tipo de tumor e seus tratamentos podem resultar numa série de implicacdes
fisicas e funcionais para os doentes, experienciando muitos deles, de facto, sintomas fisicos severos e
intensos, por exemplo dor e fadiga, associados a prépria doenca e as modalidades terapéuticas a que séo
submetidos. Em virtude destes sintomas, durante o processo de recolha da amostra, encontramos varios
doentes que ndo apresentavam condi¢des fisicas para a participagdo na investigagao, preenchendo um dos
critérios de exclusdo inicialmente definidos. Estes dois aspectos limitaram fortemente o tamanho da nossa
amostra, embora seja também de realgar que, para algumas das andlises efectuadas, 0 mesmo se revelou

suficiente para detectar efeitos pequenos das varidveis em estudo.

N&o obstante, atendendo as limitagdes mencionadas, uma primeira implicagdo para a investigagao que
nos parece particularmente relevante prende-se com a importancia de usar amostras maiores e mais
representativas da populagéo de doentes de sarcomas em estudos futuros. Deste modo, poder-se-a replicar
ou refutar os dados encontrados no presente trabalho, aumentar o poder estatistico para as andlises em que
o tamanho da amostra néo foi suficiente para detectar efeitos pequenos e obter uma maior generalizagao dos

resultados.

Um outro aspecto que sublinhamos no nosso trabalho relaciona-se com a propria heterogeneidade da
amostra global, assim como da sub-amostra usada nos estudos longitudinais, fruto da heterogeneidade
caracteristica da populagdo de doentes de sarcomas, conforme anteriormente mencionado. Este facto pode
‘mascarar” importantes diferencas individuais entre os doentes nos outcomes avaliados, atendendo as suas

distintas caracteristicas clinicas, o que limita, desse modo, a generalizagao dos resultados.

A este respeito, € de referir que, embora os tumores que se desenvolvem no 0sso e tecidos moles
representem um grupo heterogéneo de neoplasias malignas, eles apresentam padrées similares e
caracteristicos de comportamento biologico, os quais formam a base do sistema de estadiamento e das
estratégias de tratamento actuais (cf. capitulo I). Deste modo, existem algumas caracteristicas que séo
comuns aos diferentes tipos de sarcomas, conferindo-lhes uma certa homogeneidade. Adicionalmente, no
presente projecto de investigagdo, procurdmos examinar a influéncia de variaveis clinicas no distress

emocional e QdV, em diferentes fases da doenga, de forma a melhor compreendermos algumas das
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diferengas individuais no ajustamento psicossocial a um diagnéstico de sarcoma e seus tratamentos, que

poderiam resultar da heterogeneidade da nossa amostra.

Contudo, e apesar da dificuldade em recrutar amostras homogéneas de doentes de sarcomas para
propdsitos de investigacdo, uma vez que se trata de uma patologia oncoldgica rara, consideramos que este
sera o caminho a seguir em estudos futuros. Por exemplo, atendendo & grande heterogeneidade da
populagéo de sarcomas dsseos e dos tecidos moles, uma implicagcdo que salientamos refere-se ao procurar
obter nesses estudos uma homogeneizagdo da amostra em termos de tipo histolégico efou localizagao
primaria.

Inicialmente, ao delinearmos este projecto, designadamente no que se refere aos estudos longitudinais,
propusemo-nos seguir uma metodologia que envolvia trés momentos de avaliagdo distintos: na altura do
diagnéstico (fase de diagnéstico), durante os tratamentos (fase de tratamentos) e no periodo pds-tratamentos
(fase de follow-up). Com esta metodologia pretendia-se a avaliagdo da estabilidade ou mudanga no
ajustamento emocional e percepcdo de QdV ao longo da doenga e destas trés distintas fases da sua
trajectoria. Contudo, embora o procedimento adoptado se tenha focado na avaliagdo dos participantes nos
trés momentos descritos, na terceira avaliagdo apenas 24 responderam novamente aos questionarios, na
medida em que, dos 36 doentes avaliados no segundo momento, alguns acabaram por falecer, outros nao foi
possivel localizar e outros necessitaram de efectuar tratamentos adicionais. Deste modo, com o intuito de
manter a robustez estatistica dos estudos longitudinais e o poder estatistico da amostra, optamos por
considerar apenas as fases de diagnéstico e de tratamento, usando os dados de 36 doentes avaliados

nessas duas fases.

Em investigacbes futuras que procurem examinar a estabilidade ou mudanga no ajustamento
psicossocial ao longo do curso da doenga e em diferentes fases da sua trajectdria, consideramos relevante
seguir os doentes por um periodo de tempo mais prolongado, avaliando-0s noutros momentos da vivéncia da
doenga, por exemplo ap6s o término dos tratamentos (fase de sobrevivéncia livre de doenca). Estas
investigacdes poderdo igualmente tentar identificar os preditores demogréficos, clinicos e psicossociais de

trajectdrias adaptativas vs. inadaptativas.

Finalmente, levantamos ainda uma Ultima questdo a respeito dos instrumentos de avaliagao utilizados,
mais especificamente do Questionério de Coping Reduzido (Brief Cope). Este instrumento tem sido
amplamente aplicado para avaliar estilos e estratégias de coping, ou seja, as diferentes formas pelas quais
as pessoas respondem ao stress, assim como as suas boas qualidades psicométricas, de um modo geral,
tém vindo a ser atestadas em estudos internacionais e nacionais. Contudo, relativamente a precisdo do
instrumento, tém sido encontrados baixos valores de consisténcia interna para algumas das suas sub-

escalas, embora os autores afirmem que os mesmos podem ser considerados aceitaveis atendendo a sua
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fragilidade estatistica, uma vez que s&o avaliadas apenas por dois itens (Carver, 1997; Ribeiro & Rodrigues,
2004). No estudo de validagdo nacional do Brief Cope (Ribeiro & Rodrigues, 2004), resultados idénticos
foram encontrados, com os valores de alpha de Cronbach para as diferentes sub-escalas a variarem
entre .55 ¢ .84.

No quarto estudo empirico apresentado nesta dissertagao, no qual usamos o Brief Cope para avaliar as
estratégias de coping utilizadas pelos doentes para lidar com o stress resultante do diagnéstico de cancro,
encontramos igualmente baixos valores de alpha de Cronbach quando procedemos a analise da consisténcia
interna do instrumento. Para algumas das sub-escalas, os indices de consisténcia interna foram mesmo
inferiores a .60, valores considerados por DeVellis (1991) como inaceitaveis, pelo que n&o foram
consideradas nas analises estatisticas posteriores. Por sua vez, outras revelaram indices entre .60 e .70,
valores estes que também nos parecem baixos atendendo ao critério mais exigente de .70 proposto por
Nunnaly (1978) e Pasquali (2003). Estes resultados poderéo ficar a dever-se ndo sé ao tamanho reduzido da
amostra utilizada no estudo longitudinal, mas também, conforme mencionado, a fragilidade estatistica das
sub-escalas do Brief Cope. No entanto, ndo excluimos também a possibilidade de algumas destas sub-
escalas, nomeadamente as que apresentaram indices de consisténcia interna inferiores a .60, ndo serem

suficientemente precisas na nossa amostra de doentes de sarcomas.

Perante 0 exposto, as poucas associagdes significativas encontradas no estudo longitudinal entre as
estratégias de coping usadas pelos doentes e 0 seu ajustamento emocional, poderao ser justificadas pelo
facto de algumas sub-escalas do Brief Cope ndo terem sido consideradas nas analises estatisticas
efectuadas e pela fragilidade estatistica de outras, ndo possibilitando uma boa distribuicdo dos resultados
nessas sub-escalas. Deste modo, uma implicagdo para a investigagdo que consideramos pertinente diz
respeito a importancia de os estudos futuros em doentes de sarcomas examinarem a influéncia do coping no
seu ajustamento psicossocial, em diferentes fases da doenca, quer usando amostras maiores, quer outros
instrumentos de avaliagdo das estratégias de coping. Sera assim possivel replicar ou refutar os resultados da
nossa investigacdo, bem como examinar, de forma mais fiavel, os contributos das respostas de coping para o

ajustamento emocional e QdV destes doentes.

Salientamos ainda outras implicagdes para a investigagdo que nos parecem relevantes, por forma a

poderem ser integradas em estudos futuros.

Assim, na medida em que poucos dos factores sociodemograficos e clinicos investigados neste trabalho
se revelaram determinantes significativos do ajustamento emocional e QdV dos doentes de sarcomas,
ficando alguma da variancia nestes outcomes por explicar, importa que, em estudos posteriores, se procure
identificar outras caracteristicas sociodemograficas e relativas a doenga e seus tratamentos que os poderao

afectar. Por sua vez, também em relagdo aos factores psicossociais, existe a necessidade de investigar
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outras varidveis que poderdo influenciar o ajustamento a um diagndstico de sarcoma, e em diferentes fases
da doenga, para além das avaliadas neste trabalho. Falamos, por exemplo, da personalidade,
representagdes da doenga e crengas do individuo, histéria de psicopatologia, ajustamento prévio,

experiéncias anteriores de acontecimentos stressantes, entre outros.

Relativamente a influéncia dos factores psicossociais no ajustamento de doentes de sarcomas, parece-
nos igualmente importante considerar as diferentes fontes de suporte social e outras varidveis de suporte
(e.g., quantidade e qualidade do suporte; necessidade percebida de suporte; suporte recebido; satisfagao
com o suporte recebido), assim como analisar eventuais efeitos de interaccdo (efeitos de mediacédo e
moderagéo) entre estes factores e, também, com variaveis sociodemograficas e clinicas (e.g., género e fase
da doenga). Adicionalmente, e falando em particular dos estilos de coping, consideramos ser pertinente
examinar a mudanga ou estabilidade na frequéncia com que s&o usados, ao longo do tempo e em diferentes
fases da doencga. Deste modo, poder-se-a avaliar se os estilos de coping usados para lidar com o stress
desencadeado pelo diagnostico de cancro se comportam mais como trago ou como estado, assim como a

influéncia de eventuais mudangas na frequéncia da sua utilizagao para o processo de ajustamento a doenca.

Por ultimo, na medida em que a vivéncia e trajectéria de uma doenga oncoldgica envolve outras fases
psicossociais para além das consideradas neste trabalho, importa que o ajustamento emocional e QdV de
doentes de sarcomas sejam, futuramente, examinados em cada uma destas fases. Esta avaliagdo, que
devera abranger também outros indicadores de ajustamento psicossocial, ird permitir identificar em que
momento existe maior necessidade de cuidados multidisciplinares, auxiliando, ainda, o desenvolvimento de

intervengdes especificas para cada um desses periodos.

No que se refere as implicacdes para a pratica clinica, a constatagdo de que uma minoria, apesar de
tudo consideravel, de doentes relata um distress emocional clinicamente significativo, nas diferentes fases da
trajectoria da doenca, alerta para a necessidade de o impacto emocional de um diagndstico de sarcoma
dever ser tomado em consideragdo pelos profissionais de salde. Com efeito, revela-se essencial
implementar uma triagem precoce para o distress emocional, logo ap6s o diagndstico, bem como avaliar o
ajustamento emocional noutros momentos da vivéncia da doenga, nomeadamente durante os tratamentos e

mesmo apds o seu término.

Na medida em que a grande maioria dos doentes que exibe um distress emocional significativo na fase
de diagnostico permanece com estes niveis elevados de distress até aos tratamentos, e uma vez que niveis
inicialmente elevados de ansiedade e depressdo predizem também maior sintomatologia ansiosa e
depressiva durante os tratamentos, esta triagem precoce, ao permitir identificar os doentes com problemas
significativos de ajustamento emocional, esta a discriminar também aqueles que se encontram em maior

risco de pior ajustamento numa fase posterior da doenca, requerendo encaminhamento para servigos de
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saude mental. Adicionalmente, esta estabilidade do distress emocional significativo do diagnostico para os
tratamentos, bem como a constatagdo de que um numero consideravel de doentes comega a manifestar
niveis clinicos de ansiedade e depressdo durante as terapéuticas activas, revela que é também crucial

continuar a monitorizar o ajustamento emocional durante esta fase.

A existéncia de servicos de saude mental em unidades hospitalares dedicadas ao diagnostico e
tratamento de sarcomas 0sseos e dos tecidos moles (bem como dos doentes oncoldgicos em geral) é,
portanto, fundamental para garantir uma adequada triagem do distress emocional e intervengdes
psicossociais aos doentes que as poderdo requerer. Estas intervengdes psicossociais deveréo ter um
caracter preventivo quando implementadas precocemente e ser parte integrante dos cuidados médicos a
prestar aos doentes de sarcomas, nas diferentes fases da doenca. Por sua vez, tais intervencbes devem
também ser adaptadas a essas mesmas fases, na medida em que, por exemplo, na fase de tratamento
parece existir uma maior vulnerabilidade para o distress emocional e, particularmente, para a manifestagéo

de sintomatologia depressiva.

Como salvaguardam Bultz e Holland (2006), o distress emocional devera ser considerado o sexto sinal
vital em oncologia € um componente essencial nos cuidados a prestar ao doente oncolégico. Partilhamos,
por isso, a recomendagdo dos autores de que a triagem, monitorizag@o e tratamento do distress emocional
devera ser pratica corrente em oncologia, em todas as fases da doenca, e um aspecto fundamental para uma

prestacdo de cuidados oncoldgicos de qualidade (Bultz & Holland, 2006; Holland & Alici, 2010).

Uma outra implicacdo clinica dos resultados do nosso trabalho resulta do reconhecimento do impacto
significativo do cancro do 0sso e tecidos moles na QdV, sendo este o indicador de ajustamento psicossocial
que, de facto, mais se encontra comprometido pela doenga e seus tratamentos. Esta concluséo evidencia a
importéncia da avaliagao da QdV na pratica clinica, a qual devera ser implementada logo no momento do
diagndstico e novamente monitorizada durante os tratamentos, uma vez que é nestas duas fases da doenca
que esta QdV mais se encontra afectada. Tal avaliagdo ira permitir identificar o impacto da doenca e seus
tratamentos em diversas areas da vida, conhecer melhor os efeitos secundarios dos tratamentos, medir a
eficacia dos mesmos e desenvolver estratégias de intervengdo e potenciar recursos pessoais com vista a
uma melhoria do bem-estar dos doentes. Além disso, e atendendo & estabilidade absoluta e relativa na QdV
do diagnéstico para os tratamentos, assim como ao facto da QdV percebida inicialmente predizer a QdV
manifestada durante a fase de tratamento, esta avaliacéo ira permitir também identificar aqueles doentes que

se encontram em maior risco de vir a apresentar uma QdV diminuida durante as terapéuticas activas.

Apbs a avaliagdo da QdV, e conforme evidenciado pelos nossos resultados, as intervengdes
psicossociais com vista a sua promogao em doentes de sarcomas 0sseos e dos tecidos moles revelam-se

igualmente fundamentais, quer na fase de diagnostico, quer durante os tratamentos. Estas intervengdes

242



Capitulo VI
Principais Resultados: Sintese, Discuss&o e Implicagdes

deverao ser delineadas com base na avaliagéo efectuada e, quando implementadas logo apés o diagnéstico,
deverdo assumir caracter preventivo. Adicionalmente, devem focar aspectos especificos e distintos
consoante a fase da doenga em que se encontra o doente, na medida em que o presente trabalho revela que
alguns dominios da QdV podem ser mais afectados numa fase do que outros, e também comparativamente a
uma outra fase. Assim, na fase de diagnéstico devera existir um maior foco na promogéo do funcionamento
de papéis e social, bem como uma atengéo especial devera ser dirigida ao controlo da dor. Na fase de
tratamento, as intervencdes deverdo centrar-se mais no funcionamento fisico e também no funcionamento

social, procurando reduzir os sintomas fisicos que s&o experienciados nesta fase, especialmente a fadiga.

Os programas de intervencdo com vista & promogdo da QdV de doentes de sarcomas deverao,
portanto, integrar equipas multidisciplinares e ser adaptados a fase da doenga em que os mesmos se

encontram.

A respeito dos determinantes do ajustamento emocional e QdV de doentes de sarcomas, os resultados
dos nossos estudos permitem também retirar algumas implicagdes para a pratica clinica. Assim, evidenciam
a importancia de avaliar os contextos sociodemograficos, clinicos e psicossociais dos doentes, uma vez que
alguns destes contextos parecem apresentar-se como factores de risco para um pior ajustamento, em
diferentes fases da doenga, possibilitando esta avaliagao dirigir os instrumentos de triagem e as intervencdes
psicossociais aos doentes que mais provavelmente poderdo beneficiar das mesmas. Para além do mais,
revelam também que quando se pretende identificar se um doente apresenta um risco aumentado para um
pior ajustamento a doenga, ndo s6 € necessario avaliar os seus contextos sociodemograficos, clinicos e
psicossociais, mas também considerar a fase da trajectoria do cancro em que 0 mesmo se encontra, assim
como distintos indicadores de ajustamento. Isto porque, conforme demonstrado pelos nossos resultados, um
dado contexto pode ser um factor de influéncia de uma determinada medida de ajustamento (por exemplo, de
um dominio especifico da QdV ou de um certo tipo de sintomatologia psicologica) e ndo de outra, ou entdo
numa determinada fase da doenca e nao noutra. Portanto, a associagéo entre determinados contextos e o
ajustamento a um diagndstico de sarcoma depende da fase da doenga em que o paciente se encontra, assim

como do indicador ou medida de ajustamento considerado(a).

Deste modo, na pratica clinica é importante considerar a caracterizacdo sociodemografica e clinica do
doente, assim como avaliar 0s seus recursos pessoais e sociais, por exemplo as estratégias de coping que
esta a usar para lidar com o diagnostico e o suporte social percebido, no sentido de definir o seu risco para a
manifestagdo de problemas de ajustamento psicossocial a doenca. Esta informagéo devera ser integrada
com a fase da doenga em que se encontra o paciente, e atendendo a diferentes indicadores/medidas de

ajustamento.
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A identificagédo dos determinantes psicossociais do ajustamento emocional e QdV de doentes com
sarcomas € ainda relevante para o delinear de intervengdes psicossociais com vista & melhoria do seu bem-
estar e promogao do ajustamento a doenga. De um modo geral, para além de outros factores, sugerimos que
estas intervengdes sejam dirigidas aos recursos sociais dos doentes, procurando fomentar os diferentes tipos
de suporte social € a mobilizagdo dos mesmos quando necessario. Adicionalmente, deverdo também focar-
Se nos Seus recursos pessoais €, especificamente, na promocdo de estratégias de coping activo para
enfrentar a doenga, na medida em que este tipo de estratégias sdo as que mais consistentemente tém
surgido associadas a um melhor ajustamento (Avis, et al., 2005; Fawzy & Fawzy, 1994; Lazarus & Folkman,
1984; Nezu, et al., 2003; Roth & Cohen, 1986; Stanton, et al., 2000; Vos, et al., 2004). Uma vez que
respostas de evitamento/negagéo estdo normalmente relacionadas com pior ajustamento a doenca (Avis, et
al., 2005; Fawzy & Fawzy, 1994; Lazarus & Folkman, 1984; Nezu, et al., 2003; Roth & Cohen, 1986; Stanton,
et al., 2000; Vos, et al., 2004), importa ainda reduzir este tipo de respostas por parte dos doentes, se bem
que se deva ter presente que a negacdo & uma resposta comum a um diagnéstico de cancro, podendo

mesmo ser adaptativa se usada por um curto periodo de tempo (Stanton, et al., 2000).

Conforme sugerido pelo presente trabalho, o delinear destas intervengdes psicossociais devera, no
entanto, ter em conta algumas especificidades inerentes aos doentes diagnosticados com este tipo particular
de cancro, especificidades estas que passam igualmente pela importancia de considerar a fase da doenga
em que se encontram os doentes e o outcome que se pretende melhorar/promover. Com efeito, na fase de
diagnéstico, a promog¢éo de uma interacgao social positiva, do suporte emocional/informativo e do suporte
material parece ser importante para a redugdo dos niveis de depressdo e melhoria da QdV global. Por outro
lado, incentivar um maior uso do humor e desencorajar a utilizagdo prolongada da negagdo enquanto
estratégias para lidar com a doenga, podera também contribuir para diminuir sintomas ansiosos e
depressivos nesta fase. Durante os tratamentos, intervengdes dirigidas a promogéo dos diferentes tipos de
suporte social poderdo ajudar a melhorar a QdV global e a diminuir os niveis de depresséo, sendo que 0
desencorajar do uso da negacado podera também contribuir para uma redugéo da sintomatologia depressiva.
Na medida em que uma maior utilizagdo da negagdo no momento do diagndstico parece predizer maior
sintomatologia depressiva durante os tratamentos, importa que logo na fase de diagnostico se intervenha de
forma preventiva. Por ultimo, para melhorar a QdV global de doentes no periodo pds-tratamento, parece ser
importante intervir na promogao da interacgéo social positiva, do suporte emocional/informativo e do suporte
material, sendo que a percepgdo de um maior suporte material contribuira, de igual modo, para diminuir a
sintomatologia ansiosa. Ja para a redugdo dos niveis de depressdo nesta fase da doenga parece ser

relevante a promogao do suporte afectivo.
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Finalmente, salientamos ainda outros dois aspectos que consideramos relevantes para a pratica clinica.
O primeiro diz respeito & importancia da psico-educagdo dos doentes, em contextos clinicos. Parece-nos
pertinente, por um lado, fornecer informacéo aos doentes acerca das respostas emocionais a um diagnéstico
de cancro e seus tratamentos, assim como acerca das suas consequéncias sociais, com a preocupagéo de
distinguir entre sintomas esperados/comuns de distress emocional e sintomas clinicamente significativos que
poderdo sugerir a presenga de um eventual quadro clinico. Por outro lado, importa também fornecer
informagéo relativa a propria doenca e seus sintomas, opgdes terapéuticas e seus efeitos secundarios, assim
como sobre possiveis formas de lidar com, e atenuar, as consequéncias fisicas do cancro e seus
tratamentos. Com esta psico-educacgéo, serd possivel ajudar os doentes a: i) normalizar algumas das suas
respostas emocionais; ii) identificar sintomas de psicopatologia que poderdo requerer a intervencdo de
profissionais de salide mental; iii) perspectivar o curso da doenca, reduzindo a sua incerteza e preocupacao
ansiosa; iv) aumentar o sentido de controlo sobre a doenga e sobre a tomada de decisdes e v) prevenir o
distress emocional em situagdes potencialmente indutoras de stress, ao longo da trajectdria da doencga. A
psico-educacdo é um aspecto particularmente relevante em doentes de sarcomas, na medida em que, por se
tratar de um tipo de cancro raro, envolve uma maior incerteza associada a relativa escassez de recursos

disponiveis, informacg&o e suporte (Segall, et al., 2010).

0 segundo aspecto relaciona-se com a importancia de intervir, também, junto de profissionais de saude
da area da oncologia, médicos e equipa de enfermagem, nomeadamente ao nivel da sua formagdo em
tematicas ndo médicas, mais focadas no doente e néo tanto na doenga. Mais especificamente, parece-nos
relevante que os conteldos desta formagdo sejam focalizados nas implicagdes psicologicas e sociais do
cancro e seus fratamentos, assim como na relagdo médico-doente, pelo que, conforme ja reconhecido por
diversas vezes, também neste aspecto o papel do psicélogo em contextos de salde se revela pertinente
(Barraclough, 1999; Doka, 1993; Kaptein & Weinman, 2007). Em relagdo as consequéncias psicolégicas,
importa que, tal como os doentes, médicos e enfermeiros sejam ajudados a distinguir entre respostas
emocionais esperadas/comuns de distress emocional e respostas clinicamente significativas, bem como a
conhecer os factores de risco para problemas de ajustamento ao longo do curso da doenca. Desta forma,
poderao identificar os doentes que se encontram numa situagdo de vulnerabilidade para a manifestacdo de
dificuldades psicossociais significativas e proceder ao seu encaminhamento para servigos de salde mental.
Para auxiliar neste processo, os profissionais de saude poderdo receber formacdo relativa a alguns
instrumentos de triagem do distress emocional, instrumentos estes que se requerem breves, de facil

aplicacdo e cotagao.
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No que se refere a relacdo médico-doente, consideramos que a formagao dos profissionais de saude
devera focar especificamente aspectos relativos a comunicagdo, nomeadamente a melhoraria da
comunica¢do de mas noticias, na medida em que estes aspectos tém vindo a ser reconhecidos como
importantes factores para o ajustamento psicossocial @ doenga oncolégica (Holland, 2002; Razavi & Delvaux,
1997).

A formacao de profissionais de salde em tematicas relativas ao impacto ndo médico do cancro e seus
tratamentos poderéa ajudar a potenciar as equipas multidisciplinares e a sua melhor articulagao, revelando-se,

por isso, fundamental no dominio da oncologia.

Em forma de concluséo, gostariamos de referir que o presente trabalho, embora com algumas
limitagdes j& expostas e discutidas na apresentacdo de cada um dos estudos empiricos e sintetizadas neste
capitulo, fornece um importante contributo para o campo da psico-oncologia, particularmente por se focar
num tipo de cancro raro e ndo suficientemente investigado. Este evidencia que a QdV de doentes de
sarcomas nao devera ser descurada, sendo que na pratica clinica uma atengao especial devera recair na sua
avaliagdo e na implementa¢do de intervengbes com vista a sua promogdo. Adicionalmente, alerta os
profissionais de salde para a importancia de atenderem as necessidades psicossociais dos doentes, em
diferentes fases da experiéncia do cancro, enfatizando a pertinéncia da existéncia de servigos de saude
mental nas unidades hospitalares onde estes doentes sdo diagnosticados e tratados. Deste modo, sera
possivel realizar uma triagem do distress emocional, identificar os doentes em risco e intervir nas suas

dificuldades psicossociais.

A Organizacdo Mundial da Salde estima que a incidéncia do cancro venha a duplicar dentro dos
préximos 15 anos nos paises desenvolvidos. Neste sentido, taxas de prevaléncia de distress psicossocial
correspondentemente elevadas poderdo também ser esperadas, o que acentua a necessidade de politicos,
administradores hospitalares e oncologistas comegarem a considerar este distress como um componente
essencial dos cuidados a prestar ao doente e, mais ainda, como o sexto sinal vital em oncologia, em adi¢ao a
temperatura corporal, frequéncia cardiaca, pressao arterial, frequéncia respiratéria e dor (Bultz & Carlson,
2005).
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Actualmente é reconhecida e suportada pela investigacdo a importancia da triagem, avaliagéo e
controlo do distress emocional de doentes com cancro. Contudo, e embora os cuidados psicossociais a estes
doentes sejam considerados uma parte essencial na prestagao de cuidados de saude de qualidade (Holland
& Alici, 2010), na pratica clinica nem sempre vemos implementadas estas recomendagdes. Este facto pode
ser ainda mais visivel no caso de doentes com tipos de cancro raros, em virtude da escassez de estudos que
evidenciem o seu impacto no bem-estar psicossocial. Neste sentido, o presente trabalho podera contribuir
para uma mudanga no contexto dos cuidados a prestar aos doentes diagnosticados com sarcomas dsseos e
dos tecidos moles, considerando as suas implicagdes para a pratica clinica e eventuais reflexos nos

profissionais de salde.

O ajustamento psicossocial @ doenga crénica, em geral, e & doenga oncoldgica, em particular, é um
processo complexo que envolve a interac¢do de multiplos factores. Reconhecemos, por isso, que embora
tenhamos dado um primeiro passo, muito ha ainda para investigar e compreender relativamente ao

ajustamento a este tipo particular de cancro que sao os sarcomas.

“Cancer as a disease places primary focus on biological
processes of tumor size, cell characteristics, and tumor response
to treatment. This focus has been criticized as ignoring the person
with the disease, forgetting that diseases happen to people, not

organisms.

The view of cancer as an illness places primary focus on the
psychosocial aspects of cancer, recognizing the effect cancer can

have on multiple dimensions of life...”

(Donnelly, 1995)
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