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RESUMO

O cancer é um grave problema de salde publica. A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) estima em 27 milhdes de novos casos de cancer para o ano de 2030 em todo
o mundo. No Brasil, o frequente diagndstico de cancer em fase avangada resulta no
atraso do tratamento e inviabiliza as possibilidades de cura. Atualmente, o Sistema
Unico de Saude (SUS) preconiza aos pacientes com cancer, sem possibilidades de
cura, a abordagem em cuidados paliativos, que ainda é recente, restrita e pouco
consolidada nos servicos de saude. O estudo teve como objetivo analisar as
estratégias de enfrentamento e significados do cancer sem possibilidade de cura em
usuarios de um servico ambulatorial de oncologia do SUS. Foi realizado estudo
qualitativo com entrevistas semiestruturadas com 11 participantes de ambos os
sexos, idade a partir de 18 anos e diagnosticados com cancer sem possibilidades de
cura. Os resultados foram analisados nas seguintes categorias empiricas: 1) Tristeza
e esperanga; 2) processo de adoecimento; 3) “eu ndo quero essas palavras”; 4)
contexto ndo clinico; 5) vontade divina; 6) o conforto da familia; 7) adoecimento e
perdas; 8) dor orgéanica e existencial; 9) aspectos psicossociais do adoecimento; e
10) a eminéncia da morte nos servicos de saude. ldentificou-se a necessidade de
refletir sobre os aspectos relacionais e de cuidados que envolvem os pacientes sem
possibilidades de cura, considerando o avanco da medicina e da tecnologia e, por
outro lado, o necessario resgate aos aspectos humanisticos da relacdo entre
profissionais de saude e os pacientes.

Palavras-chave: estratégias de enfrentamento, significados, cancer avancado sem
possibilidade de cura, cuidados paliativos, SUS.



ABSTRACT

Cancer is a serious public health problem. The World Health Organization (WHO)
considers in 27 million new cases of cancer by the year 2030 in the whole world. In
Brazil, the frequent diagnose of cancer in advanced phase results in a delay of
treatment and invalidate possibilities of cure. Nowadays, the Unique Health System
(UHS) advocates to the patients with cancer, without possibilities of cure, the
approach in palliative cares that is still recent, limited and little consolidated in health
services. The study had as objective to analyse the strategies of confrontation and
meanings of cancer without possibility of cure in users of outpatient oncology service
from UHS. It was done a qualitative study with semi-structured interviews with 11
participants of both sexes, age from 18 years old and diagnosed with cancer without
possibilities of cure. The results were analysed in the following reaction categories: 1)
sadness and hope; 2) process of sickness; 3) “I don’t want these words”; 4) non-
clinical context; 5) God’s will; 6) family comfort; 7) sickness and losses; 8) organic
and existential pain; 9) psychosocial aspects of sickness; and 10) eminence of death
in health services. One identified the need of reflecting about the relational aspects
and cares that envolve the patients without possibilities of cure, considering the
advance of medicine and of technology and on the other hand, the need to rescue
the human relation aspects between health professionals and patients.

Key-words: confronting strategies, meanings, advanced cancer, without possibility of
cure, palliative cares, UHS.
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INTRODUCAO

O cancer incuravel esta relacionado com diagndéstico e tratamento tardio,
sendo mais frequente em populacdes de paises de economias emergentes como o
Brasil, que apresentam iniquidades no acesso a saude, rastreamento e informacdes
sobre a doenca (FELLIPU et. al., 2016; TRUFELI et al., 2008; GUERRA et al., 2015).

As pessoas que vivem com céancer em fase cronica sem possibilidade de
cura, que frequentam os servicos de saude, sdo assistidas e se beneficiam de
terapéuticas que auxiliam no controle dos sintomas organicos. Viver mais tempo
com uma doenca sem possibilidades de cura ndo garante a qualidade de vida
(KOVACS,2005). A pessoa com cancer sem possibilidades de cura vivencia
multiplos sintomas da doenca e repercurssfes dos tratamentos e procedimentos
médicos, muitas vezes invasivos e dolorosos (LOBO et al., 2014; KATZ, 2012).

O processo de adoecimento promove mudancas emocionais, sociais,
religiosas e espirituais, que s&o vivenciadas e interpretadas de modo diferente,
podendo gerar sofrimento e interferir ndo s6 nas préticas de cuidados, bem como na
aderéncia ao tratamento (DONG et al., 2015).

Na perspectiva de Cohen e Lazarus (1979), diante de situacbes adversas
como um adoecimento sem possibilidades de cura, as pessoas desenvolvem
estratégias de enfrentamento cognitivas e comportamentais para lidar com as
demandas emocionais e ambientais. Essas estratégias podem ser focadas no
problema ou na emocao e ambas refletem nos objetivos de vida para melhorar ou
proteger a pessoa das ameacas que a situacédo impde (SOUZA; SEIDL, 2013).

No contexto do adoecimento por cancer sem possibilidades de cura a

literatura indica que as pessoas utilizam diferentes tipos de estratégias de
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enfrentamento e estas séo influenciadas por aspectos culturais e subjetivos de cada
pessoa (TREVINO et al., 2012).

Atualmente a assisténcia a populacdo com cancer sem perspectiva de cura,
ainda é recente, restrita e ndo consolidada nos servicos de saude, também néo
atende as necessidades de cuidados relacionadas aos aspectos psicossociais e
subjetivos da pessoa doente (CONNOR; BERMEDO, 2014).

O conhecimento sobre o significado do cancer avangado para pacientes sem
possibilidades de cura e as estratégias de enfrentamento sdo ferramentas
importantes para a Saude Coletiva, como um campo em construgcdo e para
profissionais de saude mental, oncologistas e equipe multidisciplinar, na reflexao das

praticas terapéuticas e relacionais direcionadas a estes pacientes.

1.1 Objetivos

O objetivo geral do estudo é analisar as estratégias de enfrentamento e
significados de cancer sem possibilidades de cura em pacientes de um servigco
ambulatorial de oncologia do SUS.

Objetivos especificos:

Identificar as estratégias ativas ou de fuga entre outras relacionadas ao
adoecimento;

Analisar as estratégias para lidar com as repercussdes do tratamento;

Analisar os significados no cancer sem possibilidades de cura.
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1.2 Estrutura da dissertacao

Neste primeiro capitulo, intitulado Introdugéo, apresentamos uma sintese da
literatura, seguindo com os objetivos da pesquisa, e, finalmente, uma breve
apresentacao, da estrutura da dissertacao.

O segundo capitulo teve como objetivo situar o campo, de estudo a partir das
politicas publicas de atencdo as pessoas com cancer e os obstaculos decorrentes
das iniquidades em saude. Incluiu-se a rotina de exames, o diagnéstico, a evolucao
do céncer e seus tratamentos, introduzindo a abordagem em cuidados paliativos
para pacientes com cancer incuravel e suas necessidades de melhorias nos servigos
de saude. No ultimo subtitulo deste item abordamos o processo de adoecimento por
cancer, incluindo os significados e representacdes da doenca. Avanca-se para além
da abordagem biomédica, ao se considerar a importancia dos aspectos subjetivos
da pessoa doente, ambos coexistem na vida da pessoa com cancer incuravel em
atendimento ambulatorial.

O terceiro capitulo teve como objetivo conceituar as estratégias de
enfrentamento, como um campo da psicologia social e clinica, introduzida por Cohen
e Lazarus (1979) como estratégias cognitivas e comportamentais que as pessoas
utilizam para lidar com situagdes impactantes e que necessitam de esforgos internos
e externos para adaptacdo. Sdo abordadas as estratégias de enfrentamento de
paciente com cancer incuravel encontradas na literatura internacional. A escassez
de estudos com essa temética realizados no Brasil, como abordamos no texto,
assim como com os Cuidados Paliativos, podem decorrer do fato de politicas
publicas e de treinamentos profissionais serem ainda restritos no pais. No entanto, a

revisao de literatura mesmo internacional, permitiu compreender como pessoas com
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cancer incuravel lidam com a doenca e suas repercussdes. Neste item abordaremos
a relacdo entre algumas religides e culturas no enfrentamento do adoecimento por
cancer.

A trajetéria metodoldgica e sua importancia para compreender significados e
as estratégias de enfrentamento de modo aprofundado sdo descritos no quarto
capitulo, assim como o procedimento para a coleta de dados, a protecdo ética dos
participantes o local e a realizacao das entrevistas.

No capitulo cinco sdo analisados os resultados com inicio no perfil dos
participantes do estudo, em seguida as categorias analiticas e empiricas séo
apresentadas e, ao longo da discusséo, as categorias empiricas sado analisadas e
ilustradas com trechos das entrevistas, promovendo um didlogo com a literatura de
estratégias de enfrentamento, cuidados paliativos, saude coletiva e o conceito de
|6gica do cuidado (MOL, 2008).

No capitulo cinco a dissertacdo é concluida, apontando as estratégias de
enfrentamento utilizadas e os significados atribuidos ao cancer sem possibilidades
de cura, aproximacfes entre alguns tipos de cancer incuravel as iniquidades em
saude e situagOes de vida adversas e como estes influenciam nas estratégias de
enfrentamento. E proposta uma reflexdo sobre o modelo de politica de atencéo
oncolégica atual com a légica de cuidado Mol (2008) e os cuidados paliativos,

ambos como tecnologias de cuidado no Campo da Saude Coletiva.



CAPITULO I

Quem é sédo pode
ficar doente. A
doenca significa um
dano a totalidade da
existéncia. N&o € o
joelho que déi. Sou
eu, minha totalidade
existencial, que
sofro. Portanto, ndo
€ uma parte que esta
doente, mas é a vida
que adoece em suas

varias dimensdes [...]

Leonardo Boff
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2 CONTEXTUALIZACAO DO ADOECIMENTO POR CANCER

O segundo capitulo aborda os dados estatisticos do cancer no mundo e no
Brasil, fazendo um desdobramento sobre as principais causas da doenca e dos
fatores relacionados ao prognostico de doenca incuravel, associados com as
politicas publicas de saude e iniquidades em saude. S&o mencionadas as formas de
tratamento, cuidados direcionados a esses pacientes e 0s aspectos subjetivos que
envolvem o adoecimento por cancer, assim como 0s significados e representagdes
da doenca.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) fez uma projecao de 27 milhdes de
novos casos de cancer para o ano de 2030, em todo o mundo, e 17 milhdes de
mortes pela doenca. Os paises de economias emergentes serdo os mais afetados,
entre eles o Brasil (INCA, 2014). Qualquer pessoa pode desenvolver cancer, e o
risco aumenta substancialmente com a idade. Em paises desenvolvidos, 58% de
todos os casos de cancer diagnosticados recentemente ocorrem em pessoas com
65 anos de idade ou mais, em comparacdo com 40% de ocorréncia em paises de
economias emergentes (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2007).

Os fatores de risco para o desenvolvimento do cancer estéo relacionados com
aspectos ambientais e hereditarios. A maioria dos casos de cancer (80%) estdo
relacionados ao ambiente. No ambiente, pode-se considerar a agua, a terrae o ar, o
ambiente ocupacional, indastrias quimicas e afins, o consumo de alimentos,
medicamentos e 0 ambiente social e cultural (estilo e habitos de vida) (INCA, 2012).

O relatério Global Cancer Facts and Figures (2015) apresentou os fatores que
contribuem nas diferencas geograficas para a ocorréncia de cancer e estao inclusas

as variacbes de faixa etaria da populacdo, a prevaléncia de fatores de risco, o
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acesso a saude e a utilizacado de exames de diagnostico para o rastreio do cancer e
a qualidade do tratamento oferecido. As infecgOes associadas ao cancer sdo mais
comuns em paises de economias emergentes do que nos paises desenvolvidos.
Como resultado, em 2012, dois dos cinco principais tipos de cancer em homens
(estbmago e figado) e mulheres (colo do Utero e estdbmago), nos paises em
desenvolvimento, foram relacionados a infec¢do. O cancer de estdmago continuou a
ser o cancer mais comum relacionado a infec¢dées em todo o mundo, seguido de
cancer de figado e colo do utero. Cerca de 20% de todos os canceres em todo o
mundo sdo atribuiveis a infec¢bes. Esta percentagem é cerca de trés vezes maior
nos paises de economias emergentes (23%) do que nos paises desenvolvidos (7%)
(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2007; INCA,2012).

A dieta inadequada, consumo exagerado de alimentos industrializados estao
entre os principais responsaveis no desenvolvimento do cancer, com percentagem
de 30%. O tabagismo contribui com a mesma percentagem de 30%. A
hereditariedade contribui com 15%. Infec¢bes, exposicdo profissional, obesidade e
falta de atividade fisica sao responsaveis por 5% das causas. O alcool é responsavel
por 3% das causas, os raios UV e poluicdo séo responsaveis por 2% das causas, e
outros s&o responsaveis por 1% das causas (INCA, 2012). E importante ressaltar
como fator de risco para o desenvolvimento de cancer as sindromes de cancer
hereditario, que sao caracterizadas por canceres que se apresentam em frequéncia
acima do normal e atingem os mesmos 6rgaos dos individuos da mesma familia
(GARIOCHEA, BARROS, 2008).

O cancer de mama € o tipo de cancer que mais acomete as mulheres em todo
0 mundo, tanto em paises de economias emergentes quanto em paises

desenvolvidos. No Brasil, os tumores de pele tipo ndo melanoma sdo os mais
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frequentes entre a populacdo e o cancer de prostata € o segundo tipo mais
frequente em homens (INCA, 2013).

Para o Brasil, foram estimados 68.800 casos novos de cancer de prostata, em
2014. Esses valores correspondem a um risco estimado de 70,42 casos novos a
cada 100 mil homens e para as mulheres sédo esperados 57.120 casos novos de
cancer de mama, com um risco estimado de 56,09 casos a cada 100 mil mulheres
(INCA, 2014). Atualmente, o cancer € considerado um problema de saude publica e
a segunda causa de morte por doencas no Brasil (BRASIL, 2014). As politicas
publicas direcionadas para a prevencdo do cancer ndo atendem as demandas
necessarias e o niamero de pessoas com cancer cresce a cada ano. Ha uma
estimativa para 2016 de aproximadamente 600 mil casos novos de cancer no Brasil.
Os tipos de cancer sdo variados e relacionados com os fatores socioculturais e
econdmicos de cada regidao (INCA, 2015).

Céancer é o termo utilizado para designar um conjunto de mais de 100
doencas que tém em comum o crescimento desordenado de células, que invadem
tecidos e oOrgdos. Dividindo-se rapidamente, essas células tendem a ser muito
agressivas e incontrolaveis, determinando a formacdo de tumores malignos que
podem espalhar-se para outras regides do corpo (INCA, 2012). O cancer nao
invasivo ou inicial (in situ) consiste no primeiro estdgio em que o cancer pode ser
classificado (nesta categoria de classificacdo ndo inclui as neoplasias
hematologicas). No estagio inicial (in situ), as células cancerosas estdo somente na
camada de tecido onde se desenvolveram e ainda ndo se espalharam para outras

camadas do 6rgéo de origem (INCA, 2012).
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2.1 Politicas publicas de tratamento do cancer no Brasil

As politicas atuais de tratamento do cancer no Brasil sdo resultados de
mobilizagbes sociais e politicas do passado. Durante as primeiras décadas do
século XX, ocorreram as primeiras tentativas de inclusdo do cancer na agenda de
saude publica. Somente em 1941 foi criado o Servico Nacional do Cancer (SNC)
pelo médico cirurgido especializado em céancer Mario Kroef. Este, promoveu
contribuicdes importantes em politicas publicas, mobilizou as elites politicas e
econdmicas a respeito da epidemiologia do cancer e a importancia de seu controle.
Kroef criou no Distrito Federal o Centro de Cancerologia, pequeno hospital
especializado no tratamento da doenca que viria a se transformar no Instituto
Nacional do Cancer (TEIXEIRA, 2012).

Na década de 1950, a populacdo comecga a ter conhecimento da necessidade
de uma politica publica direcionada para o tratamento do cancer, com isso houve
mobilizacéo entre os legisladores, realizando ndo s6 o investimento necessario para
a expansdo da campanha anticAncer no Brasil, como também a conclusdo do
hospital Instituto Nacional de Cancer. Na mesma década, foi realizado no Brasil 0 6°
Congresso Internacional de Cancer, que foi discutida a questao epidemioldgica da
doenca, a forte influéncia dos fatores externos no surgimento do cancer, e também a
compreensao de que os sintomas da doenca ja representavam sua evolugéo
(TEIXEIRA; FONSECA, 2007).

Na década de 1970, houve reformulacdo nos principios orientadores da
politica de saude publica e ja na segunda metade da década de 1970, comecaram a
surgir as primeiras propostas voltadas ao modelo de gestao que havia sido instituido

a partir de 1964. Em 1980, o INCA passou a ser gerido pelo Ministério da Saude e
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pelo Ministério da Assisténcia e Previdéncia Social. Em 1991, o INCA passou a ter a
funcéo de 6rgdo assessor executor e coordenador da politica nacional de prevencéo
e controle do cancer (TEIXEIRA; FONSECA, 2007).

Em dezembro de 2005, entrou em vigor a Portaria N° 2.439/GM, que Instituiu
a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, estabelecendo: promocédo, prevencao,
diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos (CONSELHO NACIONAL
DE SECRETARIOS DE SAUDE, 2005).

A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica prevé que a rede de atencéo seja
organizada de forma articulada entre o Ministério da Saude e as Secretarias de
Saude dos estados e dos municipios (BRASIL,2011).

A rede de atencédo oncologica deve ser constituida pelos seguintes servicos:
promoc¢do e vigilancia em saulde; atencdo bésica; média e alta complexidade;
centros de referéncia de alta complexidade em oncologia; plano de controle do
tabagismo e outros fatores de risco, avaliagdo tecnoldgica, educacdo permanente e
capacitacdo incluindo pesquisas sobre cancer. A estrutura da rede de atencédo
oncolégica deve ser composta por: unidades de assisténcia de alta complexidade
em oncologia, que se caracterizam por ambiente hospitalar com condic¢des técnicas,
estrutura fisica, equipamentos e profissionais adequados para realizar diagnéstico
definitivo e tratamento das neoplasias mais prevalentes no pais (CONASS, 2005).

Os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON)
devem apresentar infraestrutura adequada para atender alta complexidade em
oncologia e todos os tipos de neoplasias. Os centros de referéncia de alta
complexidade em oncologia sdo hospitais de ensino, certificado pelo Ministério da

Saude e Ministério da Educacgéo. Os centros de referéncia de alta complexidade tém
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como proposta auxiliar, em carater técnico, o gestor do SUS nas politicas de
atencado oncoldgica (CONASS, 2005).

As politicas gerais que se aplicam ao controle do cancer séo: politica nacional
de humanizacéo; politica nacional de atencdo bésica; politica nacional de promocao
a saude e pacto pela saude (INCA, 2010).

Atualmente, o Instituto Nacional do Céancer (INCA) promove campanhas e
programas no Brasil em atendimento & Politica Nacional de Prevencgéo e Controle do
Céancer do Ministério da Saude, dentre elas: controle do céncer do colo do Utero;
controle do céancer de mama; programa nacional de controle do tabagismo;
expansdo da assisténcia oncoldgica;programas de qualidade em radiacdes
lonizantes que abrangem o Programa de Qualidade em Radioterapia (PQRT) e o
Programa de Qualidade em Mamografia (PQM); Programa de Transplante de
Medula Ossea (INCA, 2015).

O INCA, como Centro de Referéncia de Alta Complexidade, é responsavel por
organizar o Registro Hospitalar de Cancer ( RHC). O RHC é uma base de dados
sistematizados de informacdes, com espaco padronizado, de acordo com a
instituicdo hospitalar, para registrar diagndésticos, tratamentos e acompanhamento
relacionados a neoplasia maligna e benigna em hospitais publicos, privados,
universitarios ou filantrépicos. O RHC possibilita uma organizacdo administrativa
para melhorar o acompanhamento do paciente, acompanhando e avaliando a
qualidade dos atendimentos e oferecendo dados estatisticos a respeito da
efetividade do tratamento (INCA, 2010).

Apesar das politicas direcionadas para prevencdo e controle do céncer, a
literatura nacional indica que o diagnéstico é realizado tardiamente, comprometendo

as possibilidades de cura. O SUS, tendo sido criado com o objetivo de promover o
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acesso universal a saude, pela igualdade de direito da populacdo brasileira,
alcanca, em parte, esse objetivo, pois ainda se perpetua em sua historia situacdes
de iniquidades que sao agravadas pelas novas versfes de capitalismo e da
globalizag&o (PAIM, 2006).

O diagnéstico do cancer tardio, frequente em populacbes de paises de
economias emergentes, como o Brasil e usuéarias do sistema publico de saude,
resulta na demora para o inicio do tratamento (TRUFELI et al., 2008; GUERRA et al.,
2015; FELLIPU et al., 2016).

O tempo de diagnéstico em servigos publicos foi analisado em dois estudos
nacionais. Estudo do tipo retrospectivo, que analisou o atraso no diagnéstico e
tratamento do cancer de mama em 68 mulheres de um hospital em S&o Bernardo
do Campo, constatou que pacientes com diagnostico de cancer de mama sao
submetidas a atrasos em varias etapas do seu diagnostico e tratamento oncoldgico.
O maior atraso consiste no intervalo entre a mamografia e a bidpsia (TRUFELI et
al.,2008). De modo semelhante, estudo sobre “sobrevida por céncer de mama e
iniquidade em saude”, no municipio de Juiz de Fora, Minas Gerais, verificou que o
pior progndstico de mulheres usuéarias dos servigos publicos esta relacionado ao
diagndstico da doenca em uma fase mais avancada, possivelmente com mais casos
detectados clinicamente e menos por rastreamento. Os autores identificaram que o
diagnoéstico de cancer de mama, realizado tardiamente, piora o progndstico
(GUERRA et al., 2015). A demora no diagnostico e inicio do tratamento do cancer e,
consequentemente, a piora no prognostico, € comum também em outros tipos de
cancer, como os de cabeca e pescoco (FELLIPU et al., 2016).

Estudo que analisou o impacto do atraso no diagnostico e tratamento de

cancer de cabeca e pescoco, realizado em hospital-escola publico no Estado do
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Paranda, Brasil, com 80 pessoas, identificou que a média de tempo, desde o inicio
dos sintomas e a procura de atendimento foi de dez meses e mais. Entre a primeira
consulta com clinico geral e a primeira consulta com especialista transcorreram
quatro meses, e, entre 0 diagndstico e o inicio do tratamento, passaram-se doze
meses. O estudo concluiu que a maior parte dos tumores malignos de cabeca e
pescoco é diagnosticado em fase avancada. Ocorreu demora em todos os periodos
avaliados, no diagnéstico, no inicio do tratamento, por diferentes fatores
relacionados, comprometendo a vida do paciente, quanto ao seu direito de
atendimento a saude (FELLIPU et. al., 2016).

O cancer esta relacionado com o modo de vida de uma populacdo, habitos
alimentares e condi¢cdes de acesso a saude (INCA,2012). Estudo que analisou a
associacao entre variaveis sociodemograficas e estadiamento clinico avancado das
neoplasias de mama, em hospital de referéncia no Estado do Espirito Santo, no
Brasil, identificou que o grau de instrucdo baixo, ou poucos anos de estudo,
apresenta risco crescente para o diagnéstico tardio de tumores de mama. Quanto
menor a instrugdo, maior o risco de diagnostico tardio, sendo 2,06 vezes maior para
nivel médio completo; 2,59 para ensino fundamental completo; 3 para ensino
fundamental incompleto; e 4,27 vezes maior para mulheres analfabetas, o que é
mais um fator de risco (SILVA et al.,2013).

Quando a doenca esta em curso, usuarios do sistema publico de salde
encontram dificuldade ou nenhum acesso aos novos tratamentos (GUERRA et al.,
2015; TRUFELI et al.,2008). Estudo de coorte ficticia realizado no Brasil analisou
como a falta de alguns medicamentos especificos para cancer de mama metastatico
impactam no aumento de mortes precoce em mulheres com cancer de mama.

Identificou-se que, no pais, 2.008 mulheres serdo diagnosticadas com cancer de
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mama HER2-positivo avancado no ano de 2016, com estimativa de que apenas 808
mulheres estardo vivas em 2018, se receberem somente a quimioterapia
disponibilizada pelo SUS (DEBIASI et al., 2016).

Os gastos financeiros direcionados a tratamentos, procedimentos médicos e
internagbes sdo superiores aos gastos com a prevencao. Entre 2000 e 2007, o
Ministério da Saude aumentou o investimento no tratamento do cancer em cerca de
80% ao ano, passando de R$ 200 milhdes, em 2000, para R$ 1,4 bilhdo em 2007
(BRASIL, 2011).

O cancer de pele do tipo ndo melanoma acarreta ao Sistema Publico de
Saude gastos de R$ 37 milh6es ao ano e aos sistemas privados de saude cerca de
R$ 26 milhdes ao ano, entre procedimentos e medicamentos. De acordo com o
estudo, os investimentos financeiros no tratamento do cancer de pele do tipo nao
melanoma aumentam de acordo com o agravamento da doenga (SOUZA, et al.,
2011).

Outro estudo que aborda o investimento com tratamento, realizado no estado
do Rio de Janeiro- Brasil, identificou que a média do custo total por paciente com
cancer de pulmao foi de R$ 28.901 e a mediana de R$ 26.029 para um horizonte de
seis anos. A média do custo total por paciente com cancer de laringe em seis anos
foi de R$ 37.529 e a mediana de R$ 38.767. A maior parte dos custos estavam
relacionados com radioterapia e hospitalizacdo.Verificou-se que 0s estagios
avancados estavam relacionados a menor custo para cancer de pulmao e esoéfago
(PINTOI; UGA, 2011).

O impacto financeiro atinge ndo apenas o Sistema de Saude, conforme ja
mencionado, mas também o paciente e seus familiares. Pessoas com cancer

avancado, sem possibilidade de cura, apresentam sintomas como dor em 70 a 90%
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dos casos, e dor intensa e incapacitante em 25 a 30% dos casos (KATZ, 2012). A
fadiga também ocorre em 30% dos pacientes com cancer avancado (ARANTES,
2008). O adoecimento por cancer compromete a execucao das atividades laborais
da pessoa, comprometendo a sua vida financeira, principalmente em profissionais
autbnomos (RAMOS, 2011).

Alguns tipos de cancer sdo mais comuns em regifes muito pobres em paises
de economia emergente , assim, as iniquidades no acesso a saude, a educacdo e a
informagdo podem levar uma determinada populacdo a desenvolver cancer, e 0
cancer ja instalado pode levar a pessoa, ainda mais, em direcdo a pobreza

(INCA,2015b).

2.2 Cancer: diagnostico, evolugéo e tratamentos

O tumor se desenvolve a partir de danos nos genes numa Unica célula
(mutacdes), que podem levar ao surgimento de células anormais. Eventualmente, as
células anormais podem se tornar cancerosas, multiplicando-se rapidamente e
tornando-se imortais (INCA, 2012).

ApoOs a confirmagdo do diagnostico, é identificado o estaddio do cancer. O
estadiamento da doenca auxilia na escolha da melhor terapéutica para o paciente,
contribui na compreensdo do prognéstico e padroniza o projeto de protocolos de
tratamento da investigacdo do cancer (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2007).

O termo “estadio” é usado para descrever a extensdo ou a gravidade do
cancer. No estadio inicial, a pessoa tem apenas um pequeno tumor maligno. No

avancado, o tumor, maior, jA pode ter se espalhado para as areas proximas
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(linfonodos) ou outras partes do corpo (metastases). Para determinar a chance de
cura do céancer (prognostico), os meédicos consideram varios fatores, como a
localizacao, o tipo, e o estadio do cancer (INCA, 2012).

De acordo com Kowalski, Magrin e Carvalho (2006), a classificacdo de
tumores por estadios tem como principais objetivos:

1) auxiliar no tratamento terapéutico;

2) dar alguma indicacdo de progndéstico;

3) auxiliar na avaliacéo dos resultados;

4) facilitar a troca de informacao entre os centros de tratamento; e

5) contribuir para a pesquisa de cancer humano.

Outro sistema reconhecido mundialmente na classificacdo do cancer,
conhecido por TNM Classificacdo de Tumores Malignos, € utilizado para a maioria
dos tipos de canceres. O sistema TNM avalia o tamanho do tumor e a presenca ou
ndo de metastase. Por esse meio se avaliam: o tamanho do tumor primario (T); a
auséncia ou presenca de comprometimento dos linfonodos regionais (N); e a
auséncia ou presenca de metastases a distancia (M). As categorias T, N M séo
classificadas, em fases de 0, I, Il, lll, ou no estagio in situ, sendo a fase | precoce, e
assim por diante, até a fase IV da doenca mais avancada (AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2015).

A literatura sugere que o diagnostico de cancer avancado compromete as
chances de cura, na medida em que evoluem atingindo estruturas adjacentes e
podem gerar metastases para linfonodos regionais ou 6rgdos a distancia
(KOWALSKI, 2006).

No céncer invasivo, as células cancerosas invadem outras camadas celulares

do 6rgdo, e podem se disseminar para outras partes do corpo. Essa invasao e
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disseminacdo que os tumores malignos apresentam, se reproduzem em outras
partes do corpo, no processo chamado de metastases (INCA, 2012).

“‘As metastases ocorrem quando as células cancerosas de um tumor se
espalham para diferentes partes do corpo, formando tumores satélites, distantes do
tumor original” (INCA, 2012, p.17). As metastases aceleram a progressdo da
doenca, diminuindo as possibilidades de cura, por representarem a velocidade de
multiplicacdo das células e a capacidade de invadir tecidos e o6rgdos vizinhos ou
distantes (KOWALSK; MAGRIN; CARVALHO, 2006).

Em face do diagndstico de cancer metastatico ou em estadiamento avancado,
sdo preconizadas ao paciente algumas modalidades de terapéuticas, para
tratamento ou controle dos sintomas do cancer, dentre elas a cirurgia, quimioterapia
e a radioterapia, que podem ser utilizadas isoladamente ou em combinacao
(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2007).

O tratamento cirargico pode ser curativo em fases iniciais da doenca, sendo
eficiente para a maioria dos tumores sdlidos. O tratamento cirargico paliativo tem a
finalidade de reduzir as células tumorais ou de controlar sintomas, que pdem em
risco a vida do paciente ou comprometem a qualidade da sua sobrevivéncia (INCA,
2015).

A quimioterapia consiste em tratamento sistematico, com uso de medicacdes
denominadas “quimioterapicos”, ministrados em intervalos de tempo, de acordo com
0 esquema terapéutico proposto pelo oncologista. O tratamento quimioterapico
possui as finalidades de quimioterapia prévia, neoadjuvante, indicado para casos de
tumores localmente avancados e auxiliar na ressecagem do tumor ou promove
melhora no prognostico do paciente. A quimioterapia adjuvante ou profilatica é

indicada apos tratamento cirlrgico curativo. A quimioterapia curativa tem como
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proposta curar pacientes com neoplasias malignas (quando curaveis). Esse tipo de
quimioterapia pode estar associado com a cirurgia e a radioterapia. A quimioterapia
para controle temporario da doenca, é indicada para o tratamento de tumores
solidos, sendo recidivados ou hematopoeticas de evolugdo crbnica.

A quimioterapia paliativa € utilizada para sintomas que comprometem a
capacidade funcional do paciente, mas n&o repercute necessariamente em sua
sobrevida (INCA, 2012).

A radioterapia € o método de tratamento local ou locorregional do cancer que
utiliza diferentes técnicas e equipamentos para irradiar areas do organismo humano,
prévia e cuidadosamente demarcadas, sendo divididas em subgrupos: radioterapia
curativa, considerada a principal modalidade de tratamento radioterapico,
objetivando a cura do paciente; radioterapia pré-operatoria, antecede a cirurgia, para
reduzir o tumor e facilitar o procedimento operatorio; radioterapia pos-operatoria, ou
pés-quimioterapia (radioterapia profilatica), tem como objetivo esterilizar possiveis
focos microscopicos do tumor; radioterapia paliativa tem como proposta o tratamento
local do tumor primario ou de metastase(s), mas ndo aumenta a sobrevida global do
paciente; radioterapia antidlgica tem como finalidade especifica reduzir a dor; e
radioterapia anti-hemorragica, a finalidade especifica de controlar sangramentos
(INCA, 2012).

Quando o prognéstico da doenca é desfavoravel e sem possibilidades de
cura, o foco de atencdo é direcionado para a pessoa doente e ndo mais para a cura
da doenca, os cuidados paliativos tornam-se uma necessidade tanto na fase cronica,

como na fase terminal da doenga (MACIEL, 2008).
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2.3 Cuidados paliativos

Para compreendermos o conceito de Cuidados Paliativos, é necessario
buscar na histéria a sua origem, que parte inicialmente do conceito de hospice. Os
hospices britanicos eram instituicdes de cunho religioso para hospedar peregrinos e
viajantes doentes, e foi a principal referéncia na criagcdo dos hospices modernos,
dando origem aos cuidados paliativos (FLORIANI; SCHRAMM, 2010).

O movimento de hospice moderno surgiu com a criagdo do Christopher’s
Hospice pela inglesa Cicely Saunders, enfermeira, assistente social e médica,
engajada no atendimento humanizado para pessoas com doencas incuraveis e
proximos da morte. Para Cicely Saunders, o paciente e a familia configuravam-se
como uma unidade que necessitavam de cuidados especificos. Cicely foi a pioneira
no desenvolvimento de uma instituicdo que unia medicina e cuidados espirituais
(ANCP, 2012; FLORIANI;SCHRAMM, 2010).

O hospice foi inaugurado em 1967 no sul de Londres e caracterizava-se como
uma revolucdo na assisténcia de pessoas com doencas incuraveis e proximas da
morte. O hospice contava com a atuagdo de profissionais especializados em
controle da dor e de outros sintomas juntamente com profissionais que prestavam
cuidados humanitarios (FLORIANI;SCHRAMM, 2010).

Além de promover assisténcia, o hospice oferecia formacdo para outros
profissionais interessados em controle da dor e assisténcia as pessoas fora de
possibilidades de cura. O Christopher’s Hospice realizou os primeiros estudos e
ensaios clinicos com o uso da morfina, quebrando alguns paradigmas sobre o0 uso

dos opiaceos na época ( ANCP,2012).
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Na década de 1970, o encontro de Cicely Saunders e Elizabeth Kliber-Ross
fez' com que o movimento dos hospices crescesse ainda mais nos Estados Unidos.
Em 1982, criou-se o primeiro grupo para discutir Politicas de Assisténcia ao Controle
da Dor e cuidados do tipo hospice, recomendado em todos os paises. O termo
Cuidados Paliativos que ja era utilizado no Canadé foi adotado pela OMS em 1990 e
em 2002 o conceito de Cuidados Paliativos foi revisado (ANCP, 2012).

Atualmente, a abordagem em Cuidados Paliativos deve oferecer a qualidade
de vida de pacientes e de seus familiares, que enfrentam doengas que ameagam a
continuidade da vida, por meio da prevencdo e do alivio do sofrimento. Requer
identificagc&o precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza
fisica, psicossocial e espiritual (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2002).

No caso do cancer sem possibilidades de cura, o Instituto Nacional do Céancer
(INCA) prevé os seguintes objetivos para os pacientes oncolégicos: promover o
alivio da dor e de outros sintomas que causam sofrimento; melhorar a qualidade de
vida; considerar e integrar os aspectos fisico, psicolégico, social e espiritual;
acompanhar o curso da doencga para melhorar o manejo das complicacdes clinicas
que causam sofrimento, evitar procedimentos invasivos que nao possibilitam
melhora na qualidade de vida; oferecer suporte para o paciente ter uma sobrevida a
mais util possivel no ambiente familiar; promover suporte para a familia no periodo
de doenca e ap6s 0 Obito no processo de luto; respeitar a morte como processo
natural da vida, ndo promover sua antecipacao ou adiamento (INCA, 2011).

A necessidade de Cuidados Paliativos nunca foi tdo grande e esta
aumentando devido ao envelhecimento da populacdo mundial e aumentos de casos

de cancer e doencas degenerativas. Apesar dessa necessidade, os Cuidados

! Elisabeth Klilber Ross foi pioneira nas terapéuticas direcionadas a pacientes em estado terminal
hospitalizados, principalmente em decorréncia de cancer.
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Paliativos ndo sdo praticas bem estruturadas na maior parte do mundo, e, com
excecdo da América do Norte, Europa e Austrélia, o acesso a esse tipo de servigco
ainda € muito restrito, assim como a sua qualidade.

Os Cuidados Paliativos estdo se expandindo em paises de economias
emergentes, mas ainda existem muitos mitos e equivocos sobre a sua natureza e
finalidade, o que impede a consolidagéo da pratica (CONNOR; BERMEDO, 2014).

A execucdo dos Cuidados Paliativos exige técnicas e conhecimentos
especificos da é&rea, aliados com um olhar compreensivo do ser humano,
considerando os aspectos emocionais, sociais e fisiologicos do adoecer e morrer.
Deve promover atencdo para o controle dos sintomas e o bem-estar do paciente e
de seus familiares (ANCP,2012).

A abordagem interdisciplinar é fundamental nos Cuidados Paliativos, sendo
estruturada de acordo com as necessidades e complexidade dos servigos de saude.
Uma equipe basica € composta por médico, enfermeira e apoio de assistente social
ou psicologo, no entanto, em alguns momentos, pode surgir a necessidade de outros
profissionais, como fisioterapeuta e nutricionista (MACIEL, 2008).

E comum a participacdo de voluntarios espirituais treinados e preparados
para oferecer suporte religioso-espiritual (MACIEL, 2008).

Para Bifulco e Caponero (2016), a equipe multidisciplinar é parte fundamental
do processo de estruturacdo de um servico em Cuidados Paliativos, sendo
necessario investimento na formacéo e treinamentos dos profissionais.

No periodo de doenca avancada, e com poucas chances de cura, 0s sintomas
fisicos geram desconforto, devendo-se utilizar procedimentos, medicamentos e
abordagens capazes de proporcionar um bem-estar fisico até o final da vida

(MACIEL, 2008).
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A abordagem mais basica para Cuidados Paliativos para pacientes com
cancer em fase avancada da doenca, em especial em ambientes de baixa renda,
envolve o uso de analgésicos orais de baixo custo, que vdo desde a aspirina,
opiaceos, dependendo das necessidades individuais do doente.

Muitas vezes ndo ha um abastecimento suficiente de medicamentos opidides
para uso em Cuidados Paliativos em paises em desenvolvimento (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2007).

Para Bakitas (2010), houve crescimento em abordagens de Cuidados
Paliativos de sucesso, programas que oferecem tratamento precoce e integrado
para a populacdo com cancer. Um desafio comum que a maioria dos programas
tem, ou terd que enfrentar, é a resisténcia ao encaminhamento, precoce, ainda no
tratamento curativo, para os Cuidados Paliativos. A preocupacdo é que esse
encaminhamento, por parte dos oncologistas, signifigue o fim do tratamento do
cancer e a perda de esperanca dos doentes, portanto a indicacdo de Cuidados
Paliativos deve surgir no inicio do tratamento de doencas de progndstico negativo.

Na literatura foram encontradas experiéncias de implementacado de Cuidados
Paliativos realizadas no Brasil, entre elas o relato sobre a estruturacdo de um
Servi¢o de Cuidados Paliativos no estado do Maranh&o.

A experiéncia identificou que a abordagem em Cuidados Paliativos deve ter
caracteristicas fundamentais como: humanizacao, tendo o paciente como foco de
atencdo; multidisciplinariedade, que permite atuar de forma global as necessidades
do paciente e dar apoio aos familiares; formacdo e treinamento especifico em
Cuidados Paliativos, para alinhar em seus principios; oferta de farmacos, para o

controle da dor e de outros sintomas comuns em doengas avangadas, com 0O
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objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente; e apoio dos governos, 0 que
representa um obstaculo no Brasil (GARCIA; RODRIGUES; LIMA, 2013).

A experiéncia de estruturagdo de um servico hospitalar de Cuidados
Paliativos no Brasil, relatada em artigo, identificou a necessidade de formacgao
profissional adequada para manejo e controle de sintomas, assisténcia humanizada
e preparo para lidar com o processo de terminalidade e finitude da vida.Os desafios
para a equipe multiprofissional nos Cuidados Paliativos envolvem aspectos de
formacao e treinamentos especificos, para identificar as dificuldades no lidar com a
terminalidade (GARCIA; RODRIGUES; LIMA, 2014).

Estudo realizado na Noruega analisou as barreiras e aspectos facilitadores
dos Cuidados Paliativos, sendo estes conectados, tais como: (1) confiancga,
acessibilidade e interesse ; (2) motivacao e experiéncia em cuidados paliativos; (3)
boa comunicagcédo; (4) contexto social e lideranca, cultura de mudanca e
relacionamentos interpessoais; (5) contexto organizacional, recursos, estrutura e
conhecimento especializado; (6) contexto politico e econémico, politica, legislacdo e
acordos financeiros; (7) estratégias de implementacao realizada a partir de reunides,
treinamentos, entre outros. As barreiras em Cuidados Paliativos consistiram no mal
estado geral dos pacientes, ferramentas de sintomas ndo validadas, falta de
experiéncia em Cuidados Paliativos e falta de alinhamento com os princpios do
mesmo (SOMMERBAKK et al., 2016).

A literatura em Cuidados Paliativos mostra os desafios para sua efetivagcéo
no mundo e, principalmente, em paises em desenvolvimento, como o Brasil. A
efetividade dos Cuidados Paliativos depende de varios fatores, como: suporte de
politicas publicas especificas, educacdo e treinamento de profissionais; nocdes

basicas de Cuidados Paliativos em cursos de Medicina e de Saude; disponibilidade



42

de medicacdo propria, como o0s opidides, entre outras. A implementacdo e o
desenvolvimento de programas de Cuidados Paliativos tém sido muito desigual em
ambito nacional e internacional (BAKITAS, 2010; CONNOR; BERMEDO, 2014,
SOMMERBAK et al., 2016).

As politicas oferecem o suporte principal para o desenvolvimento de um
modelo de Cuidados Paliativos de qualidade. Para isso, sdo necessarias leis que
reconhecam e definam os Cuidados Paliativos como parte do sistema de saude;
diretrizes clinicas e protocolos, sub-especialidade em Cuidados Paliativos de
profissional de saude; regulamentos que estabelecam os Cuidados Paliativos como
um tipo reconhecido de area de saude, além de disposi¢cdes de acompanhamento de
licenciamento, na estratégia nacional de implementacdo destes (CONNOR;
BERMEDO, 2014).

Alguns Programas no Brasil avancam politicamente com legislacdes que
buscam atender parte das demandas em Cuidados Paliativos, mas essa estratégia
ainda é muito pouco consolidada no cotidiano dos servi¢cos de saude.

A Politica Nacional de Atencéo Oncoldgica inclui os cuidados paliativos (CNS,
2005) a serem oferecidos em Centros de Alta Complexidade em Oncologia que
dispdbem de equipes para atendimento domiciliar (INCA, 2015). O Programa
Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos com suporte domiciliar e o
Programa Melhor em Casa, que redefinem atencdo domiciliar no ambito do SUS
(SAO PAULO, 2002).

As necessidades atuais, que envolvem a consolidacédo de leis e praticas de
Cuidados Paliativos, tém impulsionado a realizagcdo de pesquisas e medidas
governamentais para a estruturagdo de um modelo eficiente que atenda as

necessidades da populacdo sem grandes investimentos financeiros.
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A implementacdo em Cuidados Paliativos demanda investimento em
analgésicos especificos e formacdo de recursos humanos (CONNOR; BERMEDO,
2014).

Os principios em Cuidados Paliativos possibilitam refletir sobre a realizacéo
de procedimentos invasivos, desnecessarios, para o paciente sem possibilidades de
cura, resultando em gastos para o sistema e desconforto ao paciente (FLORIANI,
SCHRAMM, 2010). Por outro lado, apontam a necessidade de investimento na
formacado de equipe multidisciplinar e ofertas de medicacdes especificas para
manejo da dor e outros sintomas.

A consolidagdo de politicas publicas e investimentos na area de Cuidados
Paliativos sdo os principais impulsores para sua efetivacdo na pratica (BIFULCO;
CAPONERO, 2016).

A abordagem em Cuidados Paliativos apresenta-se como uma ferramenta
importante aos pacientes sem possibilidades de cura, por oferecer respaldo integral
as suas necessidades e possibilitar reflexdes nas relacdes de cuidado da equipe
interdisciplinar, resgatando os aspectos humanisticos que envolvem profissionais de
saude, paciente e familia. Entretanto, Bakitas (2010), Connor; Bermedo (2014)
apontam que as praticas de Cuidados Paliativos ainda sdo pouco estruturadas no
mundo e, principalmente, em paises de economias emergentes como o Brasil, onde
os cuidados para pessoas sem possibilidades de cura ainda sao recentes, restritos e

pouco consolidados.

2.4 O processo de adoecimento por cancer
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O estresse € caracterizado por reacdes fisicas e emocionais que ocorrem
quando o individuo € obrigado a enfrentar situacfes que avalia como excedendo
suas habilidades. Quando a dificuldade em lidar com o agente estressor é
persistente, ocorre sobrecarga de estresse, resultando no distress, situagcdo que
gera no individuo sentimentos desagradaveis, fadiga e outros sintomas agravantes
(SOUZA; SEIDL, 2014).

Quando a pessoa doente recebe um diagnéstico de doenga grave e escolhe
os cuidados médicos, sua vida social € alterada, dando lugar a uma nova rotina de
exames e uma série de tratamentos, com frequéncia invasivos e dolorosos. A
pessoa com cancer fica exposta a uma série de situacdes estressoras que envolvem
adaptacdes internas e externas (CARVALHO, 2008).

Na fase de tratamento, o paciente também se depara com diferentes
situacOes estressoras. Estudos avaliam os efeitos colaterais dos tratamentos
direcionados aos pacientes com cancer. Em estudo realizado em S&o Paulo, Brasil,
foram analisados o monitoramento e a avaliacdo dos efeitos colaterais da
quimioterapia em pacientes com cancer de célon. Almeida e colaboradores (2004)
verificaram que a nausea foi o sintoma mais frequente 76,5%, com pico no 4° e 5°
dias do ciclo quimioterapico, seguida de diarreia 70,5%, com pico no 7° dia e, por
altimo, o vomito 53,0%, com pico no 5° dia. A diarreia é outro efeito comum nos
pacientes oncoloégicos e pode ocorrer em consequéncia do tratamento por
quimioterapia, radioterapia, cirdrgia. Estima-se que 10% dos pacientes com tumores
avancados irdo apresentar diarreia aguda. A diarreia também pode aumentar a
mortalidade, e, quando associada a neutropenia e mucosite, diminui a adesédo ao

tratamento e a qualidade de vida do paciente (KATZ, 2012).
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Para Arantes (2008), além do céancer, os tratamentos cirargicos,
quimioterapia, radioterapia ou imunoterapicos também podem ser causadores de
fadiga. Mais de 30% dos sobreviventes de cancer relatam perda progressiva de
energia, por ano, apos o término do tratamento oncoldgico. A dor € um dos sintomas
mais frequentes em doentes com cancer e pode auxiliar no proprio diagnostico da
neoplasia ou indicar o seu progresso. De 70 a 90% dos pacientes apresentam dores
quando a doenca neoplésica esta avancada. A dor é intensa e incapacitante para 25
a 30% dos pacientes (KATZ, 2012). “Dor é uma importante causa de depresséao,
sensacao de impoténcia e abandono. Gera um processo de retroalimentagao: dor -
depressao - mais dor” (BERNAT, 2014, p. 130).

Fatores psicolégicos afetam a dor do céncer, assim como sofrimento
emocional depressao, ansiedade, incerteza e falta de esperanca interagem com a
dor. Dor néo tratada pode aumentar o desejo de morte acelerada (SYRJALA et al.,
2013).

Estudo que analisou a qualidade de vida de 145 mulheres com cancer de
mama submetidas ao tratamento quimioterapico no Estado do Ceara, Brasil,
constatou importantes alteragbes emocionais, sexuais, financeiras e nas
perspectivas em relagédo ao futuro nessas mulheres. E sintomas mais apresentados
foram: fadiga, ins6nia e perda de apetite (LOBO et al., 2014).

Em pacientes com cancer avancado o tratamento a longo prazo e a propria
doenca podem desencadear: dor, ansiedade, fadiga, nausea e vomitos, constipacao,
perda de apetite e alteracdes do corpo e sintomas psicolégicos como confusao
mental, alteracbes de humor, problemas de concentracao e de sensibilizacdo (INCA,
2014). O adoecimento por cancer impde a pessoa diferentes situaces estressoras

relacionadas a doenca e as terapéuticas envolvidas no tratamento, gerando
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repercussdes emocionais importantes no modo de lidar com o adoecimento
(BERNAT, 2014).

A assisténcia médica direcionada para pacientes com cancer envolve
diagndstico, tratamento e controle dos sintomas, que séo realizados com base em
protocolos e diretrizes clinicas, bem explorados na literatura (SYRJALA et al., 2014;
LOBO et al., 2014). No entanto, além dos sintomas e dos tratamentos, muitas vezes
invasivos e dolorosos, a pessoa com cancer passa por mudancas emocionais,
sociais, religiosas e espirituais. Essas mudancas s&o vivenciadas e interpretadas de
modo diferente, podendo gerar sofrimento e interferir ndo s6 nas préaticas de

cuidados, bem como na aderéncia ao tratamento (DONG et al. , 2015).

2.5 A subjetividade do cancer

A subjetividade da enfermidade consiste no ato individual de perceber uma
experiéncia interior como problemética. A construcdo do significado dessa
experiéncia ndo ocorre como um processo isolado, mas por aspectos internos e
subjetivos do individuo, a partir de situagBes que foram vividas e interpretadas na
vida cotidiana. A enfermidade é percebida a partir de sentidos subjetivos, ao mesmo
tempo que é vista e configurada como real pela sociedade (ALVES, 1993).

O céancer é caracterizado como uma doenca que carrega uma teia de
significados e representacfes, que se alteram de acordo com a época e com 0
desenvolvimento da medicina, no entanto ndo perde sua percepg¢ao e representacao

estigmatizantes (BERTOLLI, 2002).
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O conceito de estigma foi designado por Goffman como traco depreciativo,
que reduz o individuo a uma determinada condigcdo ou caracteristica. O estigma
relaciona as pessoas ao indesejavel sendo construido uma logica de desvalorizagédo
e exclusado em relacdo ao sujeito estigmatizado (GOFFMAN, 1964).

Historicamente, o cancer emerge como uma ameaca no século XIX e
permanece por um século, juntamente com outras doencas que ocupavam valor
simbdlico semelhante, como a tuberculose, hanseniase e sifilis. Pessoas com essas
doencas eram percebidas na légica sanitarista da época como um problema, pois
necessitavam de tratamentos que partiam de instituicbes filantrépicas, néo
movimentavam a economia e ainda oneravam os cofres publicos. A segregacdo em
relacao as pessoas com cancer era reforcada a partir de orientagdes dos Agentes de
Saude Publica Governamental, que alertavam sobre o perigo de convivio social com
essas pessoas. A justificativa para manter o distanciamento dessas pessoas era
carregada de estigmas (BERTOLLI, 2002).

A partir do século XX houve maior conhecimento sobre o céncer e novas
possibilidades de tratamentos, mas ainda assim algumas formas da doenca
permaneciam um enigma para a medicina. A medida que se descobria mais sobre
0 cancer, maiores eram as preocupacgdes e a consciéncia da populacdo sobre seus
efeitos devastadores (TEIXEIRA, 2007).

O cancer é representado como uma doenca invasora, cruel e enigmatica, a
sua etiologia esteve associada com falta de paixdes, punicdo, doencas de
consequéncias do eu e desajuste social. Essas representacbes por um lado
promovem a culpabilizacdo da pessoa doente, e por outro, geram uma visdo de

vitima (SONTAG,1978).
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As representacdes pejorativas atreladas ao cancer fez com que seu nome
deixasse de ser pronunciado durante um longo periodo (BERTOLLI, 2002). O nome
cancer foi associado a doenca incuravel e terrivel, refletindo no sentimento
desmoralizador de quem descobre que tem cancer. As representacdes pejorativas e
estigmatizantes permeavam as relacdes médico-paciente, e, muitas vezes, a pessoa
com cancer ndo tinha o conhecimento do seu diagnostico, que era comunicado
somente aos familiares (SONTAG, 1978).

Em certo grau, essa representacdo permanecerd enquanto ndo houver
clareza sobre a etiologia e tratamentos eficazes que promovam a cura do cancer
(SONTAG, 1978). Um estigma prolongado pela restricdo de acesso a informacéo.

A histéria dessa doenca define e comporta um processo de percepcdes e
interpretacbes de estigmas de longa duracao. As limitacdes da medicina em relacao
a cura do cancer, juntamente com a construcdo histérica da doenca, reflete em
repeticbes dos estigmas que se alteram ao longo do tempo, mas permanecem Vvivos
(BERTOLLI, 2002).

A literatura atual sobre os significados e representacdes do cancer relatam
gue os significados relacionados ao cancer permanecem na atualidade, e, mesmo
diante do avanco da medicina, o cancer continua sendo associado a morte e
interpretado com bastante temor. Esses significados revelam processos temporais a
medida que mudam de acordo com a fase do adoecimento e as experiéncias
subjetivas de cada pessoa (TRAD; TAVARES, 2005).

No inicio da doenca, na comunicacao do diagndstico, os significados estao
ligados ao impacto da noticia, ao temor da morte. No processo de adoecimento, 0s
significados se alteram, as pessoas buscam compreender a doenca numa

perspectiva mais religiosa e uma postura esperancosa (SANTOS et al., 2004).
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Os tratamentos realizados, como a quimioterapia, também sdo carregados de
significados. A quimioterapia é vista como uma ruptura da vida cotidiana, por
apresentar efeitos colaterais que impossibilitam manter a mesma rotina que a
pessoa tinha antes do tratamento. Os sentidos e significados do céncer e do
tratamento constituem em sofrimento moral por repercutirem em varios aspectos da
vida da pessoa (BUETTO; ZAGO, 2015).

A partir da socializagdo da biomedicina, as pessoas adoecidas podem
reinterpretar ou se apropriar dos conceitos biomédicos, ja que o sistema cultural
integra saberes e representacées da doenca e do sofrimento que s&o introduzidos
na sociedade e que esse sistema de saberes tem relacdo com o ambiente
sociocultural em que as pessoas se inserem (CANESQUI, 2007).

Estudo de abordagem qualitativa, realizado com mulheres chilenas com
diferentes diagnésticos de cancer em processo de quimioterapia, identificou que a
quimioterapia estava associada com mudancas no campo emocional e espiritual,
comparacoes do antes e depois da quimioterapia, mudancas no modo de estar no
mundo (MEWES; RIVERA, 2014).

Em estudo realizado na Coldmbia com pessoas diagnosticadas com céancer
de codlon avancado, sob Cuidados Paliativos, foi identificado que os significados
atribuidos ao adoecimento por cancer estavam relacionados com as experiéncias
prévias, com o fato de ter informacfes sobre a doenca e a presenca de sintomas
(REYES; SALDARRIAGA; DAVALOS, 2015).

Outro estudo que analisou as representacdes simbdlicas do cancer identificou
que, a medida que a doenca avanca, as explicac6es por parte das pessoas com
cancer perdem conotacdo tedrica ou cientifica, dando lugar a experiéncias

existenciais e religiosas. Neste estudo, foi observado que os participantes evitavam
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conhecimento sobre o prognéstico da doenca, ao passo que mantinham a fé
pedindo esperanca a Deus (DORO, 2004).

Os significados e as representacdes do cancer sdo reproduzidos no
imaginario das pessoas e refletem nas relagbes nas praticas de saude. A
comunicacdo do diagnéstico para a pessoa doente continua sendo um desafio e
objeto de estudo (SILVA et al., 2011).

O pronunciamento da palavra cancer ainda carrega uma teia de significados e
representacdes relacionados & morte e malignidade (OLIVEIRA; GUIMARAES,
2015). O acesso a informacdes sobre o cancer e seu tratamento sdo mais
acessiveis para algumas pessoas atualmente, e sdo ferramentas que auxiliam na
conscientizacdo do diagndéstico precoce e na desmistificagdo da doenca, mas ainda
h& muito que se desconstruir sobre o cancer.

Refletir sobre os aspectos subjetivos do adoecimento por cancer permite
compreender que, por tras de sintomas fisicos e procedimentos médicos, existe uma
pessoa fragilizada, que incorpora a experiéncia do adoecimento de um modo

particular, muitas vezes em um processo dificil e doloroso (BERNAT, 2014).

2.6 Cancer incuravel: sentimentos e percepcdes

Na literatura, foi possivel encontrar estudos que exploram os sentimentos e
percepcdes de pessoas com cancer incurdvel em relacdo a doenca. Estudo
qualitativo, realizado no Brasil, com 12 mulheres com diagnéstico avancado de
cancer de colo de utero, identificou que a percepcédo de vulnerabilidade presente na

populacdo de estudo estava relacionada aos seguintes aspectos: (1) na descoberta
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da doenca, as pacientes relatavam que, frente aos sintomas da doenca, sentiam-se
ameacadas, mesmo nao sabendo do que se tratava; (2) na realizagdo do
tratamento, a demora na busca por tratamento na fase inicial da doenga pode estar
relacionada ao medo do diagnéstico de cancer ainda bastante estigmatizado na
sociedade e pela localizacdo genital, cobertas de significados para as mulheres.
Nesse estudo, o sentimento de vulnerabilidade esteve presente na possibilidade de
adoecer de cancer e na realizacdo do tratamento (PIMENTEL et al., 2011).

Estudo internacional de abordagem qualitativa, realizado com 40 pacientes
israelenses, analisou as principais angustias existenciais de pacientes com cancer
avancado incuravel. As angustias sdo relacionadas ao medo de perder a autonomia
e ao aumento da dependéncia dos familiares. A perda de autonomia é considerada
uma fonte de vergonha e preocupacdo em sobrecarregar a familia com cuidados.
Observou-se a presenca de sentimentos de culpa, decepcdes do passado e
remorso. Em relacdo aos aspectos religiosos, todos se descreveram com fortes
crencas religiosas e expressaram que seu bem-estar espiritual € conectado com as
crengas e praticas religiosas. Sobre o significado da vida, a maioria dos pacientes
correlacionava com a constru¢do da familia e muitos religiosos relacionavam com
Deus. Em relacdo a esperanca, muitos descreveram esperanca em viver mais
tempo, recuperacdo completa, ou limitacdo na progressdo da doenca. Esperanca
para a remissdo ou cura foi comum, mesmo entre pacientes com cancer incuravel e
em cuidados paliativos (BLINDERMAN; CHERNY, 2005).

As mudancas e perdas em varios aspectos da vida da pessoa com cancer
geram angustia e medos, principalmente em relacdo ao futuro e a eminéncia da
morte (BERNAT, 2014). Para além dos sintomas orgéanicos, o sofrimento do paciente

oncolégico se estende para o existencial, gerando dividas e muitas incertezas,
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principalmente em relacdo ao que podera acontecer neste periodo entre a vida e a
morte. Incertezas em relacdo ao futuro e a possivel dependéncia de cuidados de
familiares geram necessidades de reformular os projetos de vida, o que, as vezes, €
impossivel em meio ao sofrimento e a falta de assisténcia do ponto de vista
emocional e de praticas de cuidados que valorizem as questdes emocionais do

adoecimento (ESTEVES et al., 2015).



CAPITULO Il

“E enfrentando as
perdas que os anos
de vida trazem
consigo, sofremos,
choramos,
crescemos e nos
adaptamos: cada
perda em cada
estagio da vida
comporta uma licao,
uma oportunidade de
crescimento e
transformacao,
indefinidamente... até

0 ultimo suspiro”.

Judith Viorst
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3 ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

3.1 Conceituagao

Este capitulo aborda o conceito de estratégias de enfrentamento como um
conceito da psicologia social e da clinica, apresentando os estudos realizados sobre
estratégias de enfrentamento no paciente com cancer incuravel.

As estratégias de enfrentamento (Coping) correspondem ao nivel psicoldgico
consciente de analise do processo de gestdo das demandas (internas ou externas),
avaliadas como sobrecarregantes ou excedentes aos recursos da pessoa.

Sao compreendidas como processo, e diferentemente de traco ou estilo,
propéem uma gestao da situacao e ndo seu dominio.

Tém fungcbes importantes diante de muitos problemas humanos, como
doencas terminais, incapacitagdo ou envelhecimento, situacbes sobre as quais as
pessoas nao tém dominio, e que devem ser redefinidas, toleradas, suportadas, ou
aceitas para adaptacédo a elas (COHEN; LAZARUS, 1979).

As estratégias de enfrentamento sdo utilizadas pelas pessoas para se
adaptarem as circunstancias adversas. Caracterizam-se como meios utilizados para
reduzir ou eliminar o sofrimento ou a proépria situacao estressora (VIODRES, 2010).

Os esforcos dos individuos, frente situacdes estressantes, crbnicas ou
agudas, configuram-se em objeto de estudo da psicologia social, clinica e da
personalidade, sendo relacionados aos estudos das diferengas individuais

(ANTONIAZZE et al. , 2008).
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O surgimento de eventos impactantes na vida das pessoas instala um
processo de enfrentamento, que envolve a discriminagcdo das ameacas para a
saude. A pessoa utiliza-se de estratégias de enfrentamento que podem ser focadas
no problema ou estratégias de enfrentamento focalizados na emoc¢do, ambas
refletem em mudangas nos objetivos de vida para proteger e melhorar o bem-estar,
em face das ameacas que o conflito impbe (SOUZA; SEIDL, 2014).

Para Cohen e Lazarus (1979), existem oito tipos de estratégias de
enfrentamento: (1) confronto: a pessoa que vivencia o conflito empenha esforcos
agressivos com o0 objetivo de alterar a situacéo; (2) afastamento: afasta-se da
situacdo e a ignora em busca de minimiza-la ; (3) autocontrole: regula os proprios
sentimentos e emocdes; (4) suporte social: é a busca por suporte tangivel e
emocional; (5) aceitacdo da responsabilidade do problema; (6) fuga e esquiva:
empenha grandes esfor¢os, cognitivos e emocionais para se esquivar da situacao;
(7) resolucao do problema: esforgcos sao direcionados para resolucao do problema;
(8) reavaliacao positiva de significados positivos, ressignificando a situacéo.

As estratégias de enfrentamento podem ser classificadas em cinco
modalidades gerais: (1) a busca de informacdo, que tem como objetivo adquirir
subsidios para resolver o problema ou regular a emocao; (2) a acdo direta que
busca resolver o problema propriamente dito; (3) a inibicdo da agéo, que tem como
propdsito conter acdes consideradas perigosas pela pessoa; (4) os esforcos
intrapsiquicos, que permitem negar o problema ou esquivar-se dele, com a
finalidade de regular as emocdes diante da ameaca; (5) a busca do outro, uma
estratégia que tem por objetivo utilizar o apoio social, reconhecendo sua importancia

para resolver o problema (COHEN; LAZARUS, 1979).
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3.2 Estratégias de Enfrentamento no contexto de adoecimento por cancer

Alguns artigos, especialmente os internacionais (MODLISKA, et al., 2013);
(TREVINO et al., 2012); (BENTUR et al., 2014); (MARCHAND et al., 2015); (LEVY et
al., 2015), abordam a teméatica das estratégias de enfrentamento para pacientes com
cancer avancado. A maior parte desses estudos foram realizados em paises com
indice de desenvolvimento humano elevado, onde as politicas de cuidados para
pacientes sem possibilidades de cura sdo bem consolidadas na préatica (CONNOR,;
BERMEDO, 2014).

Os estudos nacionais com pacientes com cancer avangado normalmente
envolvem aspectos biomédicos e modalidades de tratamentos para tipos especificos
de tumores avancados. Cogita-se que a escassez de estudos nacionais sobre
estratégias de enfrentamento em pacientes com céncer avancado seja justificada
por politicas restritas e pouco consolidadas, o que talvez ndo ofereca a visibilidade e
a importancia necessaria ao tema.

As estratégias de enfrentamento sdo utilizadas para lidar com demandas
internas e externas (SOUZA; SEIDL, 2014). O paciente com cancer apresenta
diferentes tipos de demandas, desde lidar com sintomas da doencga e tratamento até
lidar com demandas internas, que envolvem perda de status, sofrimento psiquico e
necessidades de readaptacdo (INCA, 2015). Nesse sentido, as estratégias de
enfrentamento podem ser focadas no problema ou na emocgao entre outras,
resultando em desfechos diferentes, e avaliadas pelo sujeito como sendo positiva ou
negativa (ANTONIAZZE et al., 2008).

Os aspectos culturais de uma populacdo influenciam nas estratégias de

enfrentamento em relacdo a doenca. Pesquisa realizada no Centro Oncolégico
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Dana- Farber Cancer Institute, nos Estados Unidos, sobre as estratégias de
enfrentamento no sofrimento existencial e espiritual de 53 pacientes israelenses com
cancer avangado, identificou que estes utilizam diversas abordagens para lidar com
as preocupacgOes existenciais e espirituais. Os temas emergentes das entrevistas
apresentaram cinco dimensdes de estratégias de enfrentamento: escolher a
aceitacdo como forma de lidar com a realidade; a conexao e o significado da familia;
a busca de significado; a conexdo entre corpo; mente e espirito e, por ultimo, humor
em perspectiva positiva (BENTUR et al., 2014).

A relacdo entre o contexto e as estratégias de enfrentamento foi ainda mais
evidenciada por pesquisadores na Coreia do Sul. Ahmadi et al., (2016), em um
estudo qualitativo com 33 participantes com diferentes tipos de cancer, identificaram
quatro tipos de recursos de enfrentamento: (1) a crenca no poder de cura da
natureza; (2) conexdo mente-corpo; (3) crenca no poder transcedente; e (4) manter
bons relacionamentos. A populacdo de paises asiaticos, incluindo Coreia e China,
compreende o0 universo e seus ambientes de vida com base na teoria do Yin-Yang e
dos Cinco Elementos. Yin e Yang representam duas for¢cas opostas, como frio e
quente, claro e escuro, e da lua e do sol. Os Cinco Elementos referem-se as
energias encontradas na madeira, no fogo, na terra, no metal e na agua, que estao
interligados com Yin e Yang em tudo. Esses aspectos tiveram repercussdes nas
estratégias de enfrentamento.

As estratégias religiosas de enfrentamento em pessoas com cancer tém sido
classicamente investigadas na literatura, e os estudos apontam que, quando
positivas, auxiliam a ressignificar o adoecimento, oferecendo conforto ao paciente e
familiares (BENTUR et al., 2014; BLINDERMAN; CHERNY, 2005). Por outro lado, as

estratégias espirituais de enfrentamento que envolvem a relacdo do individuo e sua
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crengca com 0s elementos da natureza tém sido menos investigadas. Essas crencas
sd0 mais presentes em culturas de paises asiaticos, com populagbes que
relacionam a espiritualidade ao poder da natureza. As estratégias espirituais de
enfrentamento apresentam caracteristicas semelhantes, quando comparadas com
estratégias religiosas de enfrentamento (AHMADI, et al., 2016).

Apesar da énfase no enfrentamento religioso, a literatura apresenta outras
formas de estratégias de enfrentamento para lidar com o cancer e suas
repercussoes. Pesquisa realizada em Chicago, Estados Unidos, com 60 pessoas
internadas sob cuidados paliativos, identificou que pessoas com cancer avangado
adotaram dois estilos de enfrentamento para lidar com a fadiga, dentre eles,
comportamento de fuga, ou comportamento destrutivo e mal adaptado, relacionados
com preocupacdo ansiosa. Com menos frequéncia apresentaram fatalismo
moderado sem esperanca ou espirito de luta. As estratégias de fatalismo estavam
correlacionadas com sintomas de fadiga. O alto nivel de fadiga representa
comprometimento em quase todos os aspectos da vida diaria entre pessoas com
estratégias de enfrentamento de fatalismo (MODLISKA, et al., 2013).

As estratégias de enfrentamento também s&o utilizadas para lidar com o
sofrimento psicoldgico, caracterizado por demandas internas causadas pelo
adoecimento. Pesquisa realizada nos Estados Unidos, no Instituto Dana Faber,
avaliou o enfrentamento e sofrimento psicolégico em adultos jovens com cancer
avancado.Seis fatores de enfrentamento surgiram, a partir da andlise fatorial:
enfrentamento proativo e distanciamento, responsavel por aproximadamente um
terco das variacfes globais no enfrentamento. Estratégias de enfrentamento do tipo

aceitacdo e busca de apoio e de enfrentamento ativo foram as estratégias mais
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utilizadas. Enfrentamento na perspectiva negativa foi associada com niveis mais
elevados de dor (TREVINO et al., 2012).

As estratégias de enfrentamento para lidar com a dor ou fadiga, focadas na
emocdo, parecem nao ser funcionais em relagdo a gestdo do problema, gerando
mais sofrimento e comprometimento da vida diaria. J4 a aceitacdo e a busca de
apoio no sofrimento psicolégico apresentam-se como melhores alternativas frente a
adaptacao (MODLISKA, et al., 2013; TREVINO et al., 2012).

A eminéncia da morte é o sentimento que acompanha a pessoa com cancer
incuravel que vive sob uma constante ameaca da interrupcdo dos seus planos de
vida (DONG et al., 2015).

Em estudo qualitativo sobre os valores psicossociais em 11 pessoas com
cancer, Marchand et al. (2015) identificou que pessoas diagnosticadas com cancer
avancado podem desenvolver-se emocionalmente, apesar de um diagnostico de
cancer desafiador, prognéstico reservado e de dificil controle. Ou seja, por meio de
relacionamentos, a capacidade de criar significado e propésito na vida frente
circunstancias dificeis, aceitacdo e com um desejo de crescimento pessoal
(MARCHAND et al., 2015).

A qualidade de vida também ¢é afetada pelo modo como as pessoas
enfrentam situacdes e condicdes que afetam sua salde. Pesquisa qualitativa
realizada no Reino Unido, com cinco homens diagnosticados com céancer de
prostata avancado, identificou, nas narrativas, que o bem-estar dos participantes
poderia ser ameacgado diante da incerteza e iminéncia da morte, percepc¢ao reduzida
do futuro, isolamento e incerteza. Apesar disso, 0s homens conseguiam manter o
bem-estar, administrando as suas emocdes, esforcando-se para manter-se vivos,

desfrutando a vida no presente, proximo da familia. Houve preferéncia por tomar
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medidas de resolucéo de problemas. A conexéo social e a adaptacdo a realidade
foram reveladas como estratégias de enfrentamento centrais para melhorar o bem-
estar (LEVY; CARTWRIGHT, 2015).

Manter vinculos familiares e uma rotina ao lado de pessoas proximas
mostram-se como alternativas positivas nas estratégias de enfrentamento em
situacOes estressantes entre familiares e pacientes com cancer sem possibilidades
de cura. Estudo qualitativo com 21 familiares e pacientes com cancer de pulméo
avancado identificou que estes tinham uma rotina regular direcionada para a familia
e amigos, buscando apoio no manejo dos sintomas, e apoio de profissionais de
saude. A medicina complementar e alternativa foi vista de forma positiva junto com
grupos de suporte presenciais. As estratégias de enfrentamento cognitivas foram:
manter-se positivos, ndo pensar sobre a doenca e estratégias religiosas. Surgiu com
menos frequéncia a busca de apoio no conjuge (MOSHER, et al., 2014).

As estratégias de enfrentamento em pacientes com céncer estdo relacionadas
as caracteristicas culturais, principalmente em relacdo as estratégias religiosas e
espirituais que podem oferecer conforto a pessoa doente e a seus familiares,
(AHMADI et al., 2016). Estratégias focadas no problema, que buscam novos
sentidos, numa perspectiva positiva em relacdo ao processo de adoecimento,
apresentam desfecho positivo na gestao da situagao estressora.

A busca de auxilio no lidar com o sofrimento emocional e as limitacdes
impostas pelo adoecimento, procuradas na familia, equipe de salde ou grupos de
apoio apresentam estratégias focadas no problema com boa administracdo da
situacao estressora (LEVY, CARTWRIGHT, 2015; MOSHER et al., 2015; TREVINO
et al., 2012). Estratégias de enfrentamento focadas na emocdo amenizam o estresse

momentaneo, sem grandes alteracbes no ambiente.



61

O incentivo aos pacientes para refletirem sobre suas estratégias pode auxilia-
los a serem capazes de viver mais plenamente em face da doenca avancada

(MARCHAND et al., 2013).



CAPITULO IV
Nao é no siléncio
gue os homens se
fazem, mas na

palavra, no trabalho,

na acao-reflexao.

Paulo Freire
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4 METODO

Optou-se pela abordagem metodologica qualitativa, que objetiva compreender
0os significados presentes na interacdo entre pensamento e experiéncia
estabelecidos, com base em referencial tedrico (MARTIN, 2006). Essa abordagem é
utilizada quando se busca na pesquisa uma compreensdao complexa e detalhada,
que sO é possivel conversando diretamente com o0s sujeitos da pesquisa,
considerando seu ambiente e o contexto onde a pesquisa acontece (CRESWELL,
2013). Os entrevistadores devem ser ndo sO interativos e sensiveis a linguagem e
aos termos utilizados pelo entrevistado, mas também aprofundar-se em cada tépico
da entrevista (POPE; MAYS, 2009).

A adocédo da pesquisa qualitativa no estudo dos significados e estratégias de
enfrentamento no paciente com céncer sem possibilidades de cura oferece maior
‘liberdade” para que a pessoa possa nomear seus sentimentos, significados e
estratégias utilizadas no enfrentamento da doenca. A pesquisa qualitativa permite
ainda uma melhor possibilidade de entendimento e aprofundamento das
necessidades, significados e angustias do paciente e seu modo de lidar com a

doenca (CHITTEM, 2014).

4.1 Aproximag&do com 0 campo

A aproximacgdo com o campo de coleta de dados foi lenta e cuidadosa, por

nao existir tradicdo de pesquisadores no ambulatério de oncologia. Apés o contato

com a médica oncologista responsavel pelo setor e, aprovacédo do Comité de Etica
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de ambas instituicdes, foram iniciados observacdes na sala de espera, lugar que 0s
pacientes aguardavam para realizar as triagens com a enfermagem e, depois, nas
consultas. Foram feitas apresentacbes aos profissionais que atuavam no
ambulatério, explicando a presenca da pesquisadora. Buscou-se conversar com o
chefe de enfermagem, a enfermeira, o psicélogo, secretarias e com duas médicas,
para que encaminhassem pacientes. Inicialmente, houve resisténcia em encaminhar
esses pacientes, uma atitude interpretada pelo pesquisador como parte do processo
investigativo. Aos poucos, a presenca do pesquisador passou a ser mais aceita e

compreendida pela equipe do ambulatério, e os pacientes foram encaminhados.

4.2 Campo de estudo

A partir de amostra intencional de escolha deliberada, a coleta de dados
ocorreu no Ambulatério de Oncologia de um hospital estadual da Rede Hebe
Camargo. A Rede integra o Ambulatorio de Oncologia, que teve inicio em 2013
com financiamento publico e atua com outras especialidades clinicas. A Rede Hebe
Camargo € uma iniciativa pioneira para integracao de servi¢os de alta complexidade,
que oferece tratamento ao paciente com cancer no estado de S&o Paulo (SAO
PAULO, 2015).

O Servigco de Oncologia € utilizado por moradores de todos 0s municipios da
Baixada Santista e foi projetado para realizar, mensalmente, até 1.700 sessdes de
radioterapia e 160 de braquiterapia (radioterapia com emissdo de pdsitrons (SAO
PAULO, 2015). A Baixada Santista € composta por nove municipios: Bertioga,

Cubatédo, Guaruja, Itanhém, Mongagua, Peruibe, Praia Grande, Sado Vicente e
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Santos. A regido apresenta diferentes funcdes de atividades comerciais , entre elas,
o Parque Industrial de Cubatdo e o Complexo Portuario de Santos, apresenta,
também, atividades industriais e de turismo com maior destaque em atividades de
suporte ao comeércio de exportacdo, por meio do Complexo Portuério. A estimativa
da populacdo é de 1.797, 500 habitantes com Produto Interno Bruto de R$

31.183,51 (BRASIL, 2015).

4.3 Participantes: critérios de incluséo e excluséo

Homens e mulheres, com idade a partir de 18 anos diagnosticados com
cancer (ndo curavel), com conhecimento do diagndstico de cancer e seu progndstico
por no minimo trés meses e em acompanhamento ambulatorial, que mostraram
interesse e condic¢des clinicas para participar das entrevistas.

O critério de conhecimento do estado clinico foi atendido, primeiramente, pela
indicacdo do médico oncologista do sujeito e pelo préprio sujeito presente no
ambulatério de oncologia. A auséncia de confirmacao da incurabilidade da doenca e
o diagndstico de cancer do tipo hematoldgico foram considerados como critérios de
exclusdo. Foram estabelecidos trés meses como periodo minimo suficiente para que
0 sujeito tivesse vivenciado as repercussdes da doenca e terapéuticas que possam
ter sido iniciadas.

Para delimitacdo do nimero de sujeitos foi observado o critério de saturacao

dos dados, sendo realizadas entrevistas com 11 participantes.
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4 .4 Coleta de dados

Antes de iniciar a coleta de dados no campo foi elaborado um roteiro de
entrevista semiestruturada e realizadas duas entrevistas piloto com pessoas
diferentes, visando ajustar esse roteiro. Foram utilizados como instrumentos de
levantamento de dados um questionario, para identificar o perfil dos participantes, e
entrevistas semiestruturadas, com perguntas abertas e organizadas a partir de eixos
tematicos, com temas relacionados as estratégias de enfrentamento e aos
significados atribuidos ao cancer sem possibilidade de cura. As entrevistas
semiestruturadas foram realizadas com base em uma estrutura flexivel, com

perguntas abertas que exploram a area a ser investigada (POPE; MAYS, 2009).

4.5 Eixos temaéticos

a) Impacto do diagnéstico; b) busca de informacbes sobre a doenca; c)

religifo e espiritualidade; d) relacionamento familiar; e) lidar com mudangas na

aparéncia fisica; f) lidar com a dor; g) status social; h) perspectivas em relacdo ao

futuro.

4.6 Procedimentos

Os eixos tematicos da entrevista foram elaborados a partir da revisdo da

literatura sobre estratégias de enfrentamento e cancer avancado sem possibilidades
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de cura, sendo melhor estruturados na realizagcdo da entrevista piloto com duas
pessoas com 0s mesmos critérios de inclusdo para este estudo. Os dados
levantados nas entrevistas piloto ndo foram incluidos neste estudo.

As entrevistas foram realizadas em sala reservada, quando o participante se
apresentava acompanhado, pedia-se para o acompanhante aguardar na sala de
espera, com o objetivo de serem mantidos a privacidade e o sigilo do participante.
As entrevistas foram gravadas com autorizacdo prévia dos participantes; tiveram

duracdo minima de 20 minutos e maxima de 40 minutos.

4.7 Andlise dos dados

Os dados foram analisados a partir da metodologia de Analise de Conteudo,
que consiste em um conjunto de técnicas de analise da comunicacao que se utiliza
de procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo das mensagens (FRANCO,
2012).

As entrevistas foram analisadas uma a uma tdo logo concluidas,
identificando-se a saturacdo tedrica, na sexta entrevista aproximadamente,
totalizando 11 sujeitos inseridos no estudo. A saturacdo de dados € uma técnica
que auxilia na interrupcdo da coleta de dados, a medida que se observa que o
campo ndo oferece mais elementos para subsidiar a teorizacdo almejada
(FONTANELLA et al., 2011).

Além dos eixos tematicos, definidos previamente, a partir da reviséo tedrica,

descrita em item anterior, emergiram novas categorias de analise que estdo

inseridas no quadro de Categorias de Andlise. Apés transcricao literal, as entrevistas
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foram lidas novamente e agrupadas de acordo com as categorias analiticas e
categorias empiricas.

As categorias foram organizadas por critério semantico, ou seja, agrupadas
de acordo com uma tematica estabelecida nos eixos teméticos. Para Franco (2012),
as categorias criadas a priori predeterminam uma busca de resposta, e as falas que
expressaram o0s temas das categorias foram classificadas em uma ou mais
subcategorias analiticas.

A abordagem teérica utilizada para andlise das categorias foi a
fenomenoldgica, que tem como objetivo compreender os fendbmenos sob o olhar de
guem o vivencia, revelando sua esséncia experimental e existencial

(COLLINGRIDGE; GANTT, 2008).

4.8 Aspectos éticos

A realizacao deste estudo considerou a Resolucao n° 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, que rege a ética da pesquisa envolvendo seres humanos direta
ou indiretamente, assegurando a garantia de que a privacidade do sujeito da
pesquisa seja preservada, através da conduta ética do pesquisador que se expressa
no Termo de Responsabilidade e Compromisso do Pesquisador Responsavel, de
acordo com o Parecer 1.424.896 do comité de ética em pesquisa da Universidade e
do Hospital.

Com o propésito de garantir a integridade e proteger a identidade dos

participantes nao foram utilizados nomes ou dados que permitam sua identificacao.



CAPITULO V

[...] Eternidade néo
era sO o tempo, mas
algo como a certeza
enraizada-mente
profunda de néo
poder conté-lo no
corpo por causa da
morte; a
impossibilidade de
ultrapassar a
eternidade era
eternidade; e
também era eterno
um sentimento em
pureza absoluta,

guase abstrato.

Clarice Lispector
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo apresenta a caracterizacdo dos sujeitos entrevistados, com
trechos das entrevistas, promovendo didlogo e reflexdes a partir da literatura
nacional e internacional. O Quadro 1 indica a caracterizacdo dos sujeitos
entrevistados e no Quadro 2 é possivel identificar as categorias empiricas e

analiticas que emergiram no campo de estudo.

5.1 Caracterizacéo dos sujeitos entrevistados

Participaram do estudo 11 pessoas, sendo 9 mulheres e 2 homens com
idades entre 48 e 68 anos (Quadro 1), todos residentes em municipios da Baixada
Santista. Quanto a escolaridade, os participantes do estudo revelaram poucos ou
nenhum ano de estudo, exceto nos casos E3 e E6, com ensino superior. Menos
anos de estudo ou nenhum estao relacionados ao risco crescente para diagnostico
tardio do cancer de mama em mulheres (SILVA et al., 2013).

Os anos de estudo nao foram inseridos no Quadro 1, pois muitos ndo tinham
precisdo de quanto tempo estudaram, a maioria nao completou o ensino
fundamental e outros nunca frequentaram a escola.

A maior parte dos sujeitos do estudo séo residentes dos municipios de Praia
Grande e Santos. Os tipos de cancer dos sujeitos entrevistados sao variados, no
entanto apresentam uma caracteristica comum, a maioria deles (oito) dos tipos -
intestino, préstata, mama, estdbmago e U(tero - sdo tipos de cancer com

possibilidades de cura, quando diagnosticados e tratados no inicio da doenca (INCA,
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2012). O cancer de mama, de colo de utero e de préstata sdo problemas
importantes de saude publica no Brasil, em Sdo Paulo e, também, na Baixada
Santista (ESCUDER; MONTEIRO, 2008).

O acesso a exames de diagndstico precoce ou prevencdo secundéria de
neoplasias na Baixada Santista (que incluiu papanicolau, mamografia e dosagem de
antigeno prostatico especifico) foi analisado em um artigo inquérito com 2.444
mulheres com 20 anos ou mais de idade. Verificou-se que 76,5% delas ja tinham
feito autoexame de mamas e 77% passaram, alguma vez, por exame clinico das
mamas no servi¢o de saude. A proporgdo das que realizaram pelo menos um exame
de mamografia foi de 54,1%, proporcao que passa a 67,3% entre as que tém plano
de saude, e 43,0%, entre as que sdo atendidas exclusivamente no SUS. Os dados
indicam que a cobertura do Papanicolau na Baixada Santista é alta e quase atingiu o
patamar preconizado pelo Ministério da Saude, de 80% da populacéo - alvo (25 a 59
anos), considerando que o inquérito investigou mulheres com 20 anos ou mais de
idade (ESCUDER; MONTEIRO, 2008).

Entre os sujeitos  pesquisados, quatro apresentaram canceres mais
frequentes no pais e de longa progressdo. No entanto, a auséncia de dados acerca
de busca de servico e de itinerario terapéuticos, que foge ao escopo deste estudo,
ndo permite outras analises a esse respeito.

Importante considerar que entre os participantes deste estudo 1 (um) E9
relatou ter migrado do Estado do Piaui para Sado Paulo — Santos, em busca de
facilidades de acesso aos servigos de saude. As dificuldades no acesso a saude e a
exposicao a fatores carcinogénicos aumentam o risco no desenvolvimento do cancer

(INCA, 2012).



72

Entre os sujeitos do estudo foi identificada a renda domiciliar per capita
média de R$ 1.061,00 reais. A analise foi realizada com a soma da renda familiar de
todos os participantes, dividida pelo nimero de residentes no domicilio. Apenas um
dos sujeitos do estudo apresentou uma renda de R$ 6.000 para 2 residentes no
domicilio. De acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), a renda domiciliar per capita média em 2015 no Estado de Sao Paulo foi de
R$ 1.482,00 reais (BRASIL, 2015). Os dados mostram que a renda domiciliar per
capita dos sujeitos da pesquisa € inferior, comparada com a média do Estado de
Sé&o Paulo em 2015.

Fatores econdmicos interferem no modo de lidar com o adoecimento,
considerando que, entre os sujeitos do estudo, a maioria € aposentada e realiza
atividades extras, como: costura, manicure e faxina, como autbnomos, para
complementar a renda familiar.

A partir do perfil sociodemogréfico dos sujeitos entrevistados foi possivel
identificar como as situacdes econOmicas e escolaridade e outras situacdes de vida
adversas refletem no modo de lidar com o adoecimento.

Conhecer as crencgas religiosas do paciente com cancer também permite
compreender os mecanismos utilizados para lidar com o adoecimento, item que sera
melhor explorado na analise das categorias empiricas Quadro 2 “vontade divina’.

Para os profissionais de salde, a escuta e o conhecimento das caracteristicas
individuais de cada sujeito possibilita ao paciente e seus familiares o acolhimento
das dores, necessidades e dificuldades, ao mesmo tempo que promove ferramentas
para refletir sobre os aspectos relacionais e de cuidados que sao direcionados a
essas pessoas, tornando possivel um atendimento personalizado, que caracteriza

como uma forma de cuidado mais humanizada nos servicos de saude. Valorizar as
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histdrias individuais, através da escuta, permite ao paciente sentir-se como alguém
que fala, julga e deseja no processo de adoecimento e tratamento (MONTEIRO,
2015; MOL, 2008).

Em outro estudo realizado na Baixada Santista analisaram-se a mortalidade
por cancer gastrico e colorretal e sua relacdo com a industrializagdo urbana. A
mortalidade por cancer colorretal foi significativamente maior nas areas
industrializadas. HA uma suspeita que a exposicdo ocupacional e ambiental a
agentes quimicos carcinogénicos, relacionados ao processo produtivo do complexo
industrial, alguns deles ja identificados, sejam fatores importantes na determinagéo
da mortalidade por cancer (MEDRADO; FARIA, et al., 2001).

Além da possivel exposicdo a residuos carcinogénicos presentes na Baixada
Santista, é relevante considerar que as formas incurdveis do céncer sdo mais
presentes em populacdes de paises de economias emergentes, como o Brasil, que
apresenta iniquidades no acesso a servi¢os de rastreamento e diagndstico precoce
(GUERRA et al., 2015).

A partir do conteldo das falas dos participantes do estudo, foram
identificadas categorias analiticas e categorias empiricas (quadro 2). As categorias
analiticas sdo elaboradas a partir de conceitos teéricos levantados na revisdo de
literatura. As categorias empiricas sdo 0s conceitos teoricos refinados e formados a

partir dos contetdos que emergiram no campo (FRANCO, 2012).
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Part. | Idade | Sexo | Religido Estado Ocupacéo Renda Pessoas com que | Municipio Céancer Metéastase
civil familiar residem primario
El 63 F Catdlica Divorciada | Costureira 2.000 Filha Praia Utero *SM
Grande
E2 56 F Evangélica | Divorciada | Auxiliar de | 2.000 Filha Praia Intestino Pulmao e
limpeza Grande figado
E3 69 F Catélica Casada Assistente social | 2.000 Conjuge e filha Santos Intestino Figado
E4 48 F Evangélica | Casada Manicure 3.000 Cénjuge e filho Guaruja Utero *SM
E5 58 M Catélico Casado Motorista 1.800 Cobnjuge Santos Intestino *SM
E6 69 M Ateu Casado Economista 6.000 Cobnjuge Santos Prostata/ Figado
Intestino
E7 65 F Evangélica | Divorciada | Servigos gerais 800,00 Cobnjuge Cubatéo Pancreas *SM
ES8 64 F Evangélica | Casada Costureira 800,00 Filha Praia Mama *SM
Grande
E9 66 F Catélica Casada Roca 800,00 Cobnjuge Cubatéo Estbmago Figado
E10 | 67 F Catolica Solteira Manicure 1.000 Sozinha Santos Reto Figado
E11 | 78 F Evangélica | Viava Dona de casa 1.800 Filha Santos Ovario *SM

*SM: sem metéastase.




Quadro 2 - Categorias de analise

CATEGORIAS ANALITICAS

CATEGORIAS EMPIRICAS

Sintomas e comunicacgao

Tristeza e esperanca
Processo de adoecimento
“Eu ndo quero essas palavras”

Busca de informacdes: internet e igreja

Contexto nao clinico

Influéncias positivas nas crencas
religiosas e espirituais

Vontade divina

Influéncia positiva no relacionamento
familiar

O conforto da familia

Mudancas no corpo

Adoecimento e perdas

Lidar com a dor de modo positivo

Dor organica e existencial

Mudancas e adaptacdes

Aspectos psicossociais do
adoecimento

Lidar com o futuro

A eminéncia da morte nos servicos de
saude

Fonte: Dados da pesquisa.
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5.2 Tristeza e esperanca

O resultado da comunicacao do diagndéstico foi ambivalente para os sujeitos,
gerando tristeza e esperanca, e a doenca foi sentida como um invasor de nome
impronunciavel. No momento da entrevista, foram observadas pausas e lacunas
quando os entrevistados se referiam a palavra cancer, mostrando como o cancer
permanece ainda carregado de estigma social. Para Oliveira e Guimaraes (2015,
p.2), “o termo cancer parece conter elementos magicos que aproximam a morte, pois
a palavra tem uma forca de agédo que pode desencadear o processo de morrer ou do
cancer”’. O diagnéstico de cancer ou de outras doengas representa uma ameaca a
continuidade da vida, gera medo e inevitavelmente faz refletir sobre a morte

(KOVACS, 2005):

“F triste né, a gente fica bastante ftriste... As vezes eu choro tudo,
mas me apego com Deus, né... E vou levando. Esse negécio da
gente sofrer essas coisas... S6 Deus mesmo para dar a cura a gente.
”

(E9)

Outro participante apresenta, em seu discurso, ndo sé reconhecimento de sua

fragilidade frente ao diagndstico, mas também a esperanca:

“Eu s0 fico as vezes assim caida, porque a gente € um ser humano,
né.? Mas fazer o qué? Eu vou lutar! ”. (E8)

O sentimento de tristeza em relacdo a descoberta do diagndstico é bastante
relatado na literatura sobre pessoas com cancer. Ao receber o diagndstico, a pessoa

sente seus planos de vida ameacados, e, em certo grau, reconhece que a doenca
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vai interferir em varios aspectos de sua vida (OLIVEIRA, 2010). No momento do
diagnostico, a participante E8 elabora uma estratégia de enfrentamento focada na
emocao para administrar o sentimento de tristeza, o que lhe desenvolve a esperanca
e o espirito de luta. Para Cohen e Lazarus (1979), as estratégias de autocontrole
tém como objetivo regular os préprios sentimentos e emocoes.

Os resultados vao ao encontro de estudo internacional realizado com dez
pacientes diagnosticados com céancer avancado, em que foi verificado que, apesar
de um progndstico dificil, os pacientes com cancer avancado encontram esperanca
na espiritualidade, ou pelos relacionamentos com pessoas préoximas e familiares,
buscando sentido e significado para o0 momento  que estdo vivenciando
(MARCHAND et al., 2015).

A medida que a doenca avanca, a compreensdo da pessoa doente em
relacdo ao préprio adoecimento adquire conotacdo mais espiritual e religiosa,

gerando sentimento de esperanca (SANTOS et al., 2004).

5.3 Processo de adoecimento

Esta categoria surgiu espontaneamente nas entrevistas de campo, a partir de
discurso de sintomas e mudangas no corpo que motivaram o participante a buscar
0s servicos de saude. Nessa categoria emergiram duas questdes diferentes,
relacionadas entre si. Os sintomas ficaram evidentes na fala dos participantes,
enquanto sinalizadores da doenca, interferindo em varios aspectos da sua vida. Por
outro lado, foi mencionada a trajetéria nos servicos de saude e a demora na

realizacdo dos exames:
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‘Eu sentia muitas dores, e depois fui perdendo peso, perdendo
peso... Fiquei com o corpo todo amarelo até o olho, e depois uma
coceira no corpo que eu nem conseguia dormir, ficava meio louca.
Eu moro em Cubatéo, fiquei internada la 16 dias, o médico falou que
meu caso era grave, e me mandou para o Hospital [...] E, eu procurei
0 médico né, esses meédicos sdo lentos... até fazer os exames
demorou muito.” (E7)

Os resultados se assemelharam ao estudo de Oliveira e Guimarées (2015),
mostrando que os sintomas e as alteragées no corpo se impdéem como uma nova e
dolorosa realidade para a pessoa doente, marcadas, por diferentes perdas, forcando
mudancas de papéis e revisdo de varios aspectos da propria vida. No relato, foi
identificado o surgimento dos sintomas como um processo que ndo so caracterizou

o adoecimento, como também a dificuldade de acesso ao servi¢o de saude:

‘Ha uns tempos atras eu fiz uns exames na Santa Casa... eu
trabalhava com caminh&o ainda. S6 que na época néo tinha vaga e
eu figuei de voltar e ndo voltei, continuei trabalhando e agora depois
de uns 20, 25 anos, eu senti que tinha algo incomodando, eu ia no
banheiro e ndo conseguia fazer nada, eu gemia...Entdo, a mulher
comecou a colocar forro na cueca que comegava a manchar a
bermuda, ai eu comecei a usar fralda, procurei médico, fui
encaminhado para ca e ai eu descobri que estava com cancer’. (E5)

Este discurso evidencia o valor que o participante deu a trajetéria em busca
de assisténcia, e a relacdo com o agravamento dos sintomas. No discurso anterior, 0
participante relata a demora na realizacdo dos exames para diagnéstico,
promovendo reflexdes sobre a dificuldade de acesso e a assisténcia em saude pelo

SUS.
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Mol (2008) faz uma critica aos modelos de assisténcia de saude, partindo do
que denominou “l6gica de escolha”’, que pressupde que os individuos sé&o
autbnomos em relacdo a busca de assisténcia. A logica de escolha espera que as
pessoas busquem por ajuda e assisténcia em saude quando apresentam problemas,
mas h& um questionamento quanto ao reconhecimento do momento certo de buscar
ajuda. A demora na busca por assisténcia em saude frente ao cancer e outras
doencas cronicas implica no diagndstico e tratamento tardio, agravando a doenca e
diminuindo as possibilidades de cura. Os resultados na populacdo do estudo
promovem reflex6es sobre a dificuldade de acesso a cuidados em saude presente
em populagdes de baixa renda, semelhante aos estudos de Guerra et al., (2015) e
Trufeli et al,. (2008), que relacionam o céncer em fase avancada aos fatores
socioecondmicos da populacdo. Populagbes de baixa renda apresentam maior
demora na obtencé@o do diagnéstico, muitas vezes ndo tém acesso aos exames de
rastreamento e so identificam alguma anormalidade quando a doenca ja se encontra
avancada.

Os resultados revelam semelhancas ainda com o estudo sobre Assisténcia
Integral a Saude do Homem: necessidades, obstaculos e estratégias de
enfrentamento, realizado com 52 homens no Brasil. Cavalcanti et al., (2014)
identificaram que os homens apresentam dificuldades em conciliar horario de
trabalho com horarios de consultas.

A demora no atendimento é um fator para evasdo nas consultas, e a maioria
Nao acessa servigcos de prevencao e apenas procura assisténcia quando apresenta

sintomas.
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As possiveis estratégias para resolucdo das necessidades dos servicos de
saude estariam na capacidade de dialogo, criacdo de vinculos e boa comunicacao

com o0s homens.

5.4 “Eu ndo quero essas palavras”

Esta categoria expressa as palavras de uma das participantes, revelando a
experiéncia negativa em relacdo a comunicacado do diagndstico realizada através de
discurso tecnicista. Para Mol (2008), a boa comunicacdo esta relacionada com o
bom cuidado, ela também é cuidado por si sO e reflete no cotidiano das pessoas.
Nas palavras desta participante, a comunicacdo do diagndstico evidenciou o

tecnicismo que se distancia da comunicagédo humanizada:

“Estavamos na sala com todos estagiarios assim... E ele falando
aguelas palavras que eu ndo entendo nada ... eu falei para ele:
Doutor, pelo amor de Deus, eu ndo quero essas palavras! Quero
saber o0 meu diagndstico, o que eu tenho? Responde pelo amor de
Deus, estou aqui aflital Ai ele falou que era cancer, que eu ia fazer
guimioterapia ou radioterapia, ai eu sai da sala chorando tudo... Mas
logo me conformei”.(E4)

No discurso foi possivel identificar que, apos a noticia do diagnostico, a
paciente recorreu a estratégia de enfrentamento focada no problema, buscando
compreender seu diagnostico a partir de um didlogo com o médico. O choro
apresentou-se como resposta imediata diante da situagdo estressora, seguido de

conformacdo, revelando estratégia de enfrentamento de aceitacdo da
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responsabilidade em relacdo ao diagndstico. Uma das funcbes das estratégias de
enfrentamento é administrar a situacdo estressora, ao invés de controlar ou ter
dominio da mesma (ANTONIAZZE et al., 2008).

Nos participantes do estudo, a noticia do diagnostico esteve associada ao
discurso biomédico, e a noticia do surgimento de metastases ou recidiva da doenca
foi mediada por exames ou procedimentos médicos, como quimioterapia ou cirurgia
e termos biomédicos, pouco comuns no dia a dia dos pacientes. Em estudo sobre
estratégias de enfrentamento foi identificado que a comunicacdo, especialmente
entre médico e paciente, é fundamental para este enfrentar a doenca de modo
positivo, sobretudo, uma comunicacao clara e adaptada a compreenséo do paciente
transmitindo empatia e confianga (ESTEVES et al., 2015).

Sobre o relacionamento médico-paciente, Ayres ( 2004) ressalta que o campo
da salde passa por grandes mudancas, principalmente no avanco de recursos
cientificos e tecnoldgicos, por isso € importante refletir e repensar os aspectos
humanisticos dentro do contexto tecnocientifico. Provalvelmente cada ator
envolvido, seja médico ou paciente, sabe, a seu modo, e com diferentes graus de
dominio técnico, para que servem esses recursos. O que possivelmente falte € a

resposta sobre o sentido desse uso e o significado desses recursos para o dia a dia

do outro, como se observa no relato abaixo:

“O diagndstico foi quando eu fui fazer a quimio e a radio, foi o dr. [...]
Ele disse: S6 mandam para mim quando é tarde demais. Eu nao
sabia nem o que era, né? O doutor mesmo ndo explicou que era
cancer nem nada”. (E9)

O relacionamento médico x paciente, na comunicacdo do diagnostico de

cancer, surge mediado por exames e tratamentos. Partindo das contribuicbes da
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psicologia social, compreendemos que a doenca crénica ndo € uma excec¢ao na
vida desses pacientes, € parte do viver. Ter essa nogdo muda a perspectiva de
cuidado em relagéo ao paciente e ao seu papel no tratamento, como sujeito ativo e
participante (MORAES; ARENDT, 2013).

Os resultados vao ao encontro deste estudo exploratorio qualitativo realizado
em Portugal: A experiéncia vivida das pessoas com cancer avancado progressivo.
Os autores identificaram aspectos essenciais para 0 paciente, entre eles : a
necessidade de receber informagfes sobre a propria situagdo da saude; o direito de
ser informado e a adaptacdo dessas informacdes para a pessoa doente (ESTEVES
et al., 2015).

O bom relacionamento entre médico oncologista e paciente merece atencao
especial, quando comparado a outras especialiddaes médicas. O cancer e outras
doencas cronicas necessitam de longo acompanhamento médico, e a qualidade do
vinculo estabelecido é fundamental. O estabelecimento de um vinculo de confianca
depende bastante do tipo de comunicagao entre os pares. O estilo de comunicacao
com cada paciente e familiar depende dos aspectos individuais de cada sujeito
envolvido (SILVA et al., 2011).

Para Mol (2008), o relacionamento médico e paciente € permeado por
diferentes tipos de experiéncias. No caso do médico, a sua formacdo académica e
suas experiéncias como profissional e pessoa sdo extremamente relevantes. Com
relagdo ao paciente, além de questdes genéticas hereditérias, deve-se considerar o
coletivo, a comunidade e o contexto cultural ao qual o individuo pertence, assim
como habitos, estilo de vida. Um olhar que passa pelo coletivo em direcao ao sujeito

como pessoa Unica, um bom atendimento depende de personalizacao.
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5.5 Contexto nao clinico

O interesse e a busca por informagcdes sobre a doenca sé&o considerados
estratégias de enfrentamento com foco no problema, que buscam regular as
emocdes. Esse tipo de estratégia contribui com a adaptacéo frente as mudancas
impostas pelo adoecimento (COHEN; LAZARUS, 1979). Nos resultados foram
encontradas respostas relacionadas a busca de informacao e conhecimento sobre a
doenca fora do contexto clinico em mais da metade da populacdo estudada. A busca
de informacdes, fora do contexto clinico, pode ser reflexo da falta de dialogo entre
pacientes e profissionais da saude e também do aumento da inclusdo digital. O
esclarecimento das duvidas e as buscas de informacgéo sobre a doenca ocorrem em

outros espacos, que ndo servigos de saude:

“Com certeza eu busco informagées, eu busco na internet, busco em
palestras... As palestras s8o muito boas... Antes de saber o
diagnostico, eu ja tomava chas, eu tinha uma postura sobre”. (E3)

“Busco sim, na igreja teve palestras sobre isso e eu fui nessas
palestras, eu fiquei sabendo como se tratava tudo, e isso me ajudou
bastante”. (E4)

Os resultados vao ao encontro do estudo realizado nos Estados Unidos, no
Instituto Dana Faber, que avaliou o sofrimento psicolégico em adultos jovens com
cancer avancado e suas estratégias de enfrentamento. Nesse estudo, foi observado
que a aceitacdo e busca de apoio e o enfrentamento ativo foram as estratégias de
enfrentamento mais utilizadas entre os entrevistados (TREVINO et al., 2012).

A internet e grupos, como a Igreja, possibilitam aos doentes e familiares, a

troca de experiéncias e informacdes, comportamento ainda pouco explorado na area
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da saude e politicas publicas com populacdes menos favorecidas economicamente.
A troca de informacdes e o acesso a certas informacgfes, que jA& ndo sdo de
exclusividade dos especialistas de saude, promovem certo empoderamento dos
pacientes (MORETTI; OLIVEIRA; SILVA, 2012).

Na fase exploratéria desta pesquisa, encontramos grupos de apoio em redes
sociais, direcionados para pessoas com cancer metastatico. Um desses grupos tinha
aproximadamente 1.187 membros. Esses grupos tinham a funcdo de dividir
experiéncias sobre o0s varios aspectos do adoecimento, e também trocar
informacdes sobre seus tratamentos e efeitos. E levaram a reflexdo sobre o quanto
pacientes e familiares carecem de atencao e informacdes sobre o cancer, e buscam
esse tipo de ajuda na internet. Talvez ndo encontrem esse didlogo nos servicos de
saude e, possivelmente, grande parte dos profissionais de saude ndo tenha
conhecimento desses “espacos virtuais”.

Estudo realizado em S&o Paulo por Silva et al., (2016) analisou os padrdes de
buscas sobre cancer na internet, identificando-se, quantitativamente, crescimento da
inclusdo digital na populacdo. No entanto essa inclusdo ocorreu como forma de
consumo e ndo como cidadania plena, refletindo no modo como as pessoas
adquirem as informacgdes disponiveis, sem critica em relacdo aos conteudos,
tornando- as mais vulneraveis na busca de conteddos relacionados ao
“autodiagndéstico”. Essa busca seria um modo urgente de superar a falta de acesso
ao servico de saude priméria e as condi¢cdes de vida adversas. Mais informacdes e
acesso a internet ndo resultam em mais prevencao, o sistema continua falhando em
prevencdo e reforcando padrdes culturais de afastamento de autocuidado e

diagndstico avancado (SILVA et al., 2016).
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Outro estudo sobre a qualidade das informacdes relativas a rastreamento em
cancer de mama e de prostata no buscador Google, um dos mais populares no
Brasil, identificou que os sites que oferecem essas informacbes precisam de
melhorias nos conteldos, principalmente no que diz respeito as formas de rastreio
do cancer e suas limitacdes (FERREIRA et al., 2013).

O aumento da inclusao digital ndo refletiu de modo positivo na relagdo saude
e conteudo da web, pois os sites que oferecem conteidos sobre saude,
especificamente sobre o cancer, ndo oferecem informacdes de qualidade aos
usuarios. Por outro lado, os usuarios que buscam por esses conteddos nao
demonstram critica em relacdo ao que estdo consumindo de informagBes na web
(FERREIRA et al., 2013; SILVA et al., 2016).

A literatura aponta as possiveis lacunas e falta de didlogo nos servicos de
saude, principalmente na atencao primaria e no que diz respeito ao diagnadstico.

Mol (2008) ressalta que as conversas realizadas nas consultas devem ser
marcadas como troca de experiéncias, conhecimentos, sugestdes e palavras de
conforto. O didlogo entre profissionais e pacientes deve contemplar as opinides do
paciente em relagdo ao tratamento, para, juntos, encontrar a melhor forma de

cuidado.

5.6 Vontade divina

A religiosidade e a espiritualidade sdo um tema classicamente estudado no

enfrentamento do cancer (AHMADI et al., 2016; TARAKESHWAR et al., 2006). A

categoria empirica referente as crencas religiosas ou espirituais foi nomeada como
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‘vontade divina”, por estar presente na maioria dos discursos, conteudos que
remetem a vontade de um ser divino. As adversidades impostas pelo adoecimento,
na perspectiva da maioria dos sujeitos, sdo compreendidas a partir de significados
religiosos ou espirituais, que oferecem certo conforto e apoio para lidar com as
mudancgas.

Religiosidade e espiritualidade sdo conceitos diferentes entre si, no entanto
apresentam efeitos semelhantes quando utilizados como estratégias de
enfrentamento a doenca. O enfrentamento religioso ou espiritual configura-se como
elemento de auxilio na adesdo ao tratamento e no enfrentamento das repercussées
geradas pela doenca, como a reducdo do estresse e da ansiedade, e na busca de
significado diante da atual situacdo (GRANEK et al., 2016). Quanto a espiritualidade

e areligiosidade, os relatos afirmam:

“Me ajuda muito, me faz acreditar que o senhor salvador, ele ndo da
um fardo que a gente ndo possa carregar.... Entdo, se ele acha que
eu posso carregar esse fardo, eu vou conseguir. E como eu falo, se
nessa cirurgia que eu vou fazer, se tiver que dar certo, vai dar certo e
se eu tiver que ir embora eu vou embora. Entendeu? Entreguei
minha vida nas maos dele... Entéo ele sabe o que vai fazer comigo,
eu estou confiante” (E4)

Em estudo sobre qualidade de vida e enfrentamento religioso em pacientes
com cancer avancado, identificou -se que pacientes com estratégias de
enfrentamento religioso positivo apresentaram melhor qualidade de vida global
(TARAKESHWAR et al., 2006).

Outro estudo, realizado com 53 pacientes israelenses com cancer em estagio
avancado, identificou que estes utilizavam estratégias de diversas abordagens de

enfrentamento religioso para lidar com as preocupacgdes existenciais e espirituais;
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conexao e significado da familia, busca de significado, conexao entre corpo, mente e
espirito e, por ultimo, humor em uma perspectiva positiva (BENTUR et al., 2014).

A literatura sobre estratégias de enfrentamento religioso e espiritual ressaltam
a importancia em considerar esses aspectos nas praticas de cuidados relacionais
direcionadas a pacientes com cancer (BIFULCO;CAPONERO,2016). Cuidar da
saude significa buscar o equilibrio integral entre o corpo, a mente e o espirito,
convocando o médico, terapeuta e o sacerdote para trabalharem juntos visando a
totalidade do ser humano (BOFF, 2014).

As crencas religiosas e espirituais refletem na aderéncia ao tratamento e,
sobretudo, no modo de lidar com o adoecimento, abrindo ao paciente possibilidades
de ressignificar seu processo de adoecimento. Na maioria dos participantes do
estudo foram observadas estratégias religiosas de enfrentamento, com
possibilidades de reavaliacdo positiva da situacdo e atribuicdo de significados

positivos, ressignificando a situagdo (FOLKMAN; LAZARUS, 1979).

5.7 O conforto da familia

Nos seus estudos (HOULDIN, 2007); (MOSCHER et al., 2014); (MARCHAND
et al., 2013) sobre estratégias de enfrentamento e sentimentos do paciente
oncoldgico, a familia surge com destague no contexto do adoecimento, mostrando-
se como parte importante no enfrentamento positivo.

O relacionamento da familia com a pessoa acometida pelo cancer também é
motivo de atencdo e cuidado, pois cria-se uma atmosfera desgastante no seio

familiar. Além dos aspectos emocionais ligados a pessoa doente, a familia torna-se
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responsavel por algumas decisdes em relagdo ao familiar. Nesse contexto, a
familia também necessita de cuidados para continuar cuidando da pessoa adoecida
devendo ser considerada como parte dos cuidados da equipe de saude (BIFULCO;
CAPONERO, 2016).

A abordagem em cuidados paliativos, quando integrada aos cuidados de
pacientes sem possibilidades de cura, apresenta-se como uma possibilidade de
prevenir possiveis adoecimentos dos familiares e também fortalecer o
relacionamento (OMS, 1998).

Nos discursos dos sujeitos, a familia apresentou-se como confortante e
acolhedora no momento do adoecimento, sendo observadas estratégias de

enfrentamento de suporte familiar, em busca de apoio tangivel e emocional:

“A gente ficou mais junta sim, a gente tava um pouco afastada,
principalmente eu e minhas irmas ... é aquele negécio, cada um tem
seu trabalho e sua vida e a gente tipo nos afastamos. Mas gracas a
Deus a gente ficou mais junto, comecamos a dar mais valor naqueles
momentos que esta todo mundo junto, porque a gente ndo sabe o dia
de amanha. Entdo, a gente procura sempre ta junto, fazendo um
almoco, se ndo ta bem um deles procura ir para passar o dia com
VvOCcé, pra ndo deixar sozinho, mas mudou, mudou... Se juntaram
mais, até com o meu pai, ele ja ta muito velhinho, e a gente tava
afastado, mas gracas a Deus, a gente se juntou mais, passou a dar
mais valor para pequenas coisas. Antigamente eu ndo prestava
atencdo, no almogo, tomar um café da tarde, conversar, jogar
conversa fora, né...? Gragas a Deus nesse ponto a gente ficou bem
melhor, bem melhor mesmo”.(E2)

Os resultados sao semelhantes a estudo realizado nos Estados Unidos, que
analisou estratégias de enfrentamento de pacientes e familiares para lidar com
cancer avancado. Foram observadas estratégias de enfrentamento dos pacientes, a
partir de comportamentos de manter uma rotina préxima aos familiares, buscando

apoio para lidar com as repercussoes da doenca (MOSHER et al., 2014). Mesmo



89

frente ao prognostico de cancer desfavoravel, os pacientes encontram na familia,
relacionamentos de apoio, que geram condi¢Bes de criar significado e propdsito na
vida em face das circunstancias dificeis, e aceitacao, juntamente com um desejo de
crescimento pessoal (MARCHAND et al., 2015).

Outro estudo realizado nos Estados Unidos analisou as estratégias de
enfrentamento de 189 mulheres com cancer de mama avancado e seus respectivos
familiares. As estratégias das mulheres estavam associadas com ressignificacédo,
busca de apoio emocional na religidgo e no humor, enquanto os familiares
apresentavam maior uso de &lcool e drogas, utilizando estratégias de fuga em
relacdo ao ambiente estressor (KERSHAW et al., 2004).

A literatura sugere que os cuidados direcionados aos pacientes com cancer
devem alcancar os familiares, a partir de uma equipe multidisciplinar preparada para
interagir em diferentes situagdes. A abordagem em cuidados paliativos proporciona
intervencdes junto aos familiares, melhora a comunicagéo e o vinculo com a equipe

de saude (BIFULCO; CAPONERO, 2016).

5.8 Adoecimento e perdas

A mudanca na aparéncia fisica foi undnime nos discursos e, de todas as
mudancas, a mais citada como incémoda foi a perda involuntaria de peso,
interferindo na estética e piorando a indisposicdo e a fadiga. Nao foram citados
sentimentos de tristeza ou angustia relacionados a aparéncia estética, sendo mais
evidenciada a preocupacdo com as consequéncias do emagrecimento, como a

fraqgueza. O emagrecimento citado pela maioria dos sujeitos apresenta -se como
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sinal de adoecimento, acompanhado de fraqueza e perda de controle sobre o
proprio corpo, sinalizando o mau funcionamento do organismo e causando
preocupacao e mudancgas. O corpo representa a fragilidade humana, carrega o
sentimento de finitude da vida, mas a morte ndo € compreendida somente quando
ela se aproxima e sim quando o corpo adoece (BOFF, 2014). Para Barros (2005),
guando as reacdes organicas se apresentam prejudicadas, podem afetar a imagem
que uma pessoa tem de si mesma, o que se pode observar nos trechos extraidos de

duas entrevistas:

“Ah, eu perdi muito peso, eu perdi 30 quilos, eu era gorda. Pra mim é
normal, ndo me incomoda em nada... Eu queria mesmo é ter salde,
tanto faz ser magra ou gorda, era bom ter perdido peso por causa da
saude, mas perdi por causada doenca, infelizmente”. (E2)

“Eu perdi uns 28 quilos, ha uns seis meses atrds eu ndo sei nem
como estava andando na rua, tive que ir no Poupatempo, estava um
calor de uns 40 graus, eu quase desmaiei no ponto de dnibus. Eu
ndo aguentava ficar em pé, eu estava pesando uns 40 quilos, muito
calor, sem me alimentar, isso dai a gente vai se acostumando aos
poucos”. (E5)

Na literatura sobre céancer sdo destacadas as mudancas da imagem fisica
mais impactantes para a pessoa doente, sendo a alopecia e as cirurgias
mutiladoras, alteracdes que causam intenso sofrimento do ponto de vista estético
(OTTATI; CAMPOS, 2014; OLIVEIRA et al.,, 2010). O modo de lidar com as
mudancas corporais causadas pelo cancer e seu tratamento esta relacionado com
os fatores de aceitacao e significados atribuidos ao adoecimento (OLIVEIRA et al.,

2010).
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Esses resultados chamam a atencao para a importancia de cuidados de uma
equipe interdisciplinar, que atue junto a nutricdo e composi¢do corporal, bem como
forca, equilibrio musculoesquelético e apoio psicoldgico.

De acordo com os principios dos cuidados paliativos, é necessério oferecer
alivio para a dor e outros sintomas estressantes, como astenia, anorexia, dispnéia e
outras emergéncias oncologicas. Promovendo abordagem interdisciplinar para
alcancar as necessidades clinicas e psicossociais dos pacientes e suas familias,
incluindo aconselhamento e suporte ao luto (INCA, 2015b). As estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos participantes do estudo foram de autocontrole,

buscando regular os préprios sentimentos e emoc¢des em relagdo ao sofrimento.

5.9 Dor orgéanica e dor existencial

Nos resultados, os participantes relataram a dor fisica como algo dificil, mas
de possivel convivéncia. De acordo com Arantes (2008), a dor € caracterizada como
uma experiéncia subjetiva, sendo muito frequente em pacientes oncoldgicos.
Estima-se que, em pacientes com metastases, a dor é presente em 25% a 30% dos
casos, e, nos casos de doencas mais avancadas, estima-se que 60% a 90% dos
pacientes apresentam dor de intensidade bastante expressiva. O adoecimento por
cancer em fase avancada desperta medos e angustias relacionados as inUmeras
perdas que o paciente sofreu desde o inicio do diagndstico, dentre elas, o status
social, a mudanca na aparéncia fisica, a interrupcéo dos planos de vida, a perda do
propdsito da vida entre outras, que devem ser consideradas no tratamento da dor,

pois todas as perdas e mudancas interagem com a dor (BERNAT, 2014). Os
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resultados revelaram o uso de estratégias com foco na resolugédo do problema em

relacdo a dor:

“Sinto, sinto dores... Eu falo que a dor ja virou uma amiga ja, eu tomo
remédio, mas procuro evitar ficar me entupindo do remédio, as
vezes,se eu consigo ficar sem tomar o remédio para dor eu fico,
porgue é um remédio que me incomoda, a morfina... Ela incomoda,
prende o intestino e mexe com seu organismo entéo eu ja falei para
a prépria médica se eu conseguir ficar sem tomar eu fico, agora
guando t& muito ruim eu tomo. Mas eu ndo fico me martirizando, se
estou com muita dor eu tomo. Quero menos drogas dentro de mim,
mas eu jA me acostumei com a dor, € ruim, mas ja acostumei ndo me
arrasa em nada, as mudancas ja foram, o que tinha de passar ja foi”.
(E2)

A partir das falas € possivel observar que as estratégias de enfrentamento
para lidar com a dor fisica estdo associados ao uso de analgésicos disponibilizado
pelo meédico, caracterizando-se como estratégia de enfrentamento focada na

resolucao do problema:

“Quando eu fiquei muito ruim, eu ficava muito fraca e tomava aquele
tramal e ele me deixa muito depressiva, e eu muitas vezes, de
madrugada, eu pedia para morrer, eu via todo mundo dormindo, e eu
acordada com aquelas dores, eu ndo conseguia ficar deitada, nao
conseguia ficar de pé. E aquilo me machucou muito ...”. (E4)

A patrtir das falas foi possivel identificar que a dor organica se estende para
outros aspectos existenciais, causando sofrimento. Para Boff (2014) néo € somente
uma parte especifica do corpo que ddi, € a totalidade existencial que sofre, ndo é
uma parte do corpo que esta doente, € a vida que adoece em diferentes dimensoes:

em relacdo a si mesmo diante da experiéncia de finitude, em relacdo a sociedade,
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na interrupcdo das atividades diarias em nova rotina marcada por visitas ou
permanéncias nos centros de saude.

Os cuidados direcionados aos pacientes fora de possibilidades de cura deve
considerar 0s aspectos subjetivos da dor e sua relacdo com fatores fisico, mental,
social e espiritual, aspectos indissociaveis na experiéncia do adoecimento, e que
merecem igual atencdo (BERNAT, 2014). Os servicos de saude devem garantir a
manutencdo da saude em individuos que apresentam dor crbénica e, para isso, 0S
processos de cuidado devem contemplar o contexto social dos pacientes,

objetivando a melhoria da qualidade de vida desses pacientes (SILVA, 2015).

5.10 Aspectos psicossociais do adoecimento

O processo de adoecimento por cancer impde mudancas na rotina da pessoa.
Uma das mudancas esté relacionada as limitacdes de ordem fisica, consequéncia
do tratamento de quimioterapia, radioterapia, cirurgias ou do avanco da propria
doenca que reflete em varios aspectos da vida da pessoa (INCA, 2015; BERNART,

2014):

“Mudou muita coisa, me deu muita fraqueza, eu emagreci demais e
nao ando direito, minha esposa tem que estar sempre comigo, ja
desmaiei, enfiei a cabeca na parede no guarda roupa, semana
passada mesmo eu cai ... E dificil, antes eu fazia exercicios, tinha os
equipamentos em casa, agora nao aguento, emagreci, perdi gordura
magra, perdi as picanhas do meu braco”. (risos) (E6)

O adoecimento por cancer causa muitas mudancas na vida da pessoa, entre

elas as limitacdes na vida diaria (INCA 2015). As limitacdes de ordem fisica entre os
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entrevistados surgiram como sentimento de impoténcia em relacdo a vida e ao

proprio corpo, refletindo-se na rotina e nas atividades do dia a dia:

“Eu ndo sou mais aquela pessoa que eu era antes, ativa, eu fago
alguma coisa e sento, deito, tem dias que eu venho tomar quimio e
eu volto para casa passando mal, as vezes passo uma semana na
cama, e quando vou fazer comida, eu tenho enjoo ... Eu perdi o
paladar, ndo tenho mais paladar... Meu relacionamento com o meu
marido mudou, antes a gente tinha uma vida mais ativa, hoje eu ja
ndo aguento muito mais... Eu entendo que isso é do tratamento e
que um dia vai passar”. (E4)

Essa participante reconhece todos o0s impactos ocasionados pelo
adoecimento e o reflexo disso em varios campos da sua vida. Para Carvalho et al.,
(2008), com as consequéncias do tratamento e da doenga torna-se impossivel a
pessoa conseguir manter a mesma qualidade de vida que tinha antes do
adoecimento. Mudancgas na rotina e no status social ocorrem, e necessitam ser
considerados nos cuidados a esses pacientes.

Nas entrevistas, foi observado que dar continuidade ao tratamento € uma
estratégia de enfrentamento ativa com busca de apoio. O sofrimento de ordem
psicossocial € explicito nas falas dos participantes, mas eles ndo o reconhecem
como uma “emergéncia” ou uma dor que merega ser exposta nas consultas
médicas, ou, ainda, que esses espacos sejam adequados para esse tipo de cuidado.

No decorrer do discurso, fica evidente um chamado de “socorro”, do ponto de
vista psicossocial, 0 que nem sempre € compreendido pelas equipes de saude. O
sofrimento psicossocial ndo é tratado com a mesma emergéncia da dor organica,

apontando a necessidade de um espaco para o tratamento e do sofrimento causado

pela repercussao do adoecimento por cancer (BERNAT, 2014).
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A atuacdo do psicélogo em diferentes espacos mostra-se como alternativa
para esse cuidado. O psic6logo, no ambiente hospitalar, na clinica ou no ambulatorio
oferece escuta e outras possibilidades de amenizar o sofrimento psicossocial e
evitar maiores complicagbes emocionais ao paciente oncolégico. Ha uma urgéncia
em refletir sobre os atuais modelos de atencédo a saude oferecidos, com enfoque na
doenca em detrimento do bem-estar geral, como, por exemplo, a perda de peso e
as repercussoes psicossociais do adoecimento.

Para Aronson et al., (2014), os sintomas de dor, fadiga e estresse psicolédgico
nao devem ser vistos isoladamente, mas sim como parte de um conjunto de
sintomas relacionados. Isso tem implicacdes tanto para a compreensao da origem
destes como para o0 seu tratamento. As intervencdes psicossociais precisam ser
baseadas em evidéncias e, sempre que possivel, devem ser adaptadas as
necessidades da pessoa com cancer. Intervencdes relativamente de baixo custo
com autogestao podem ser apropriadas para pessoas com menos necessidades e
intervencdes ricas em recursos restritos aos mais necessitados. E preciso mais
divulgacédo e atencdo na implementacao de intervencdes na pratica. E maior atencao
as necessidades das populagdes vulneraveis, incluindo os socioeconomicamente

desfavorecidos e idosos.

5.11 Lidar com a eminéncia da morte nos servi¢os de saude

Para Ferreira et al.,, (2015), as perspectivas em relacdo ao futuro em

pacientes com cancer estdo relacionadas com aspectos emocionais de

enfrentamento da doenca, e também com a adequacdo das informacbes, da
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abordagem e de manejo do médico e demais profissionais da saude, no momento
do diagnostico. Nos participantes do estudo foram observadas, em relacdo ao
prognéstico de incurabilidade, estratégias de autocontrole, por meio da
administracdo dos proprios sentimentos e emocgdes. Possivelmente essas
estratégias “protegem” os individuos de lidar com questbes relacionadas a morte,
tema ainda pouco discutido na cultura ocidental. As praticas da medicina atual e o
avanco das ciéncias e da tecnologia promovem o prolongamento da vida, mas a
morte continua sendo um processo natural inerente a vida. O grande desafio dos
profissionais de salude € conciliar as duas perspectivas e promover um didlogo com
0 paciente e familiares sobre o futuro do paciente sem possibilidades de cura
(BIFULCO; CAPONERO, 2016).

Nas falas dos participantes, observamos sentimentos ambivalentes em

relacdo ao futuro e, principalmente, em relacéo a possibilidade de cura da doenca.

“Eu espero ficar curada, eu ndo sei quanto tempo vai levar, mas eu
espero ficar curada, ndo sei se vai curar de vez, se nao vai... Eu
guero viver com dignidade, eu espero viver com dignidade. Eu
espero a cura, eu creio na cura, € ndo sei quanto tempo vai levar...
Mas eu espero sinceramente ficar curada, minhas perspectivas sao
essas... Pelo menos para ver meus netos crescerem, quero ver eles
crescerem um pouco mais, eu falo para Deus: Nao quero dinheiro,
ndo quero nada, quero saude, so6 isso. A religido me traz um fio de
esperanca, dai tu vai se alimentando da palavra de Deus para viver o
dia a dia e ter esperanca, se ndo tu nao levanta da cama, mas eu
procuro ter esperanga e sei que consigo, tenho certeza disso, eu sei
gue eu vou me levantar, € mais uma fase. Uma fase que ja dura
guatro anos, mais vai passar... Eu tenho tempo, tenho bastante
tempo entendeu? ” (E2)

Neste discurso ficam evidentes os medos, duvidas e angustias em relacdo ao
futuro, e o desejo de viver com “dignidade”. Viver sem sentir dor, ser acolhido em

todas as necessidades, fisicas, psiquicas, sociais e espirituais é exatamente o que
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propde a abordagem em cuidados paliativos, e que, ao mesmo tempo, é desafiador
na pratica nos servicos de saude (BAKITAS, 2010; CONNOR ; BERMEDO, 2014).

A literatura sugere que algumas pessoas Uutilizam estratégias de
enfrentamento, de acordo com as caracteristicas de personalidade; outras buscam
estratégias de enfrentamento no ambiente (COHEN; LAZARUS et al., 1979).
Quando o ambiente oferece recursos e espaco de acolhimento para suprir as
necessidades impostas pelo adoecimento, a pessoa encontra ferramentas que
podem auxiliar de modo efetivo no lidar com o adoecimento e com a morte.

Nas entrevistas, foi observado que as estratégias religiosas de enfrentamento
estiveram presentes na maioria das categorias de analise, assim como o lidar com o
futuro de uma doenca sem possibilidades de cura. Na auséncia de entendimento
sobre o diagnostico e de acolhimento da angustia frente a morte, a religiosidade

surge como explicagéo e conforto:

“Eu espero muita coisa ainda, primeiro Deus dar sabedoria para
médica que eu estou passando, para ela poder me curar, e segundo
eu ter fé em Deus e nela também... porque sendo... ndo vai dar para
mim viver... Nao é verdade?” (E8)

As estratégias de enfrentamento religiosa oferecem conforto e esperanca
para a pessoa seguir, apesar do prognoéstico negativo da doenca. Fica evidente nas
falas estratégias que visam o autocontrole dos sentimentos e emoc¢des em relacéo
ao futuro (COHEN; LAZARUS 1979).

Os resultados evidenciam a necessidade de considerar os aspectos religiosos
e espirituais no cuidado de pacientes com céancer sem possibilidade de cura, e
também oferecer espacos para acolher os diferentes aspectos do adoecimento,

inclusive, a morte com pacientes e familiares.
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A comunicagdo de noticias dificeis e da morte nos servigos de saude tem
sido objeto de estudo de pesquisadores (FUMIS et al., 2015; FUMIS et al., 2011).
Estudo realizado no Brasil, no estado de S&o Paulo, com aproximadamente 300
familiares de pacientes com cancer internados em unidades de tratamento intensivo,
identificou que 78,6% dos familiares gostariam de participar das tomadas de decisao
referentes a interrupcao do uso de aparelhos de ventilacdo (FUMIS et al., 2011). Em
outro estudo, foi analisada a relagdo entre depresséo, ansiedade e transtorno de
estresse pos-traumatico em 289 pacientes adultos internados na UTI e 461
familiares desses pacientes. O estudo identificou que a ansiedade, a depressao e os
sintomas de transtorno pdés-traumatico foram maiores nos membros da familia do
gue nos pacientes, na medida em que o0s sintomas persistiram em membros da
familia por até 3 meses, enquanto que diminuiam em pacientes (FUMIS et al., 2015).

Abordagens terapéuticas para promover conforto emocional ao paciente sem
possibilidades de cura ou proximo da morte e aos seus familiares estdo sendo
investigadas. Uma intervencéo psicoterapéutica, intitulada “Terapia da Dignidade” foi
desenvolvida para auxiliar na angustia psicossocial e existencial de doentes em fim
de vida e foi analisada por pesquisadores no Canadd, evidenciando beneficios na
experiéncia de morte e luto entre pacientes e familiares. A terapia da dignidade pode
ocorrer em uma Unica sessdo com duracao entre 60 a 80 minutos. A pessoa doente
€ encorajada a falar sobre a experiéncia do adoecimento o que aprendeu durante o
processo, as licdes de vida e o que gostariam de falar aos familiares. O relato é
gravado em audio e pode ser utilizado com a propria pessoa ou com os familiares. A
terapia tem como objetivo recuperar a dignidade da pessoa doente, valorizar a sua
histéria e diminuir o sentimento de impoténcia em relacdo ao adoecimento

(CHOCHINOV et al., 2011).
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A abordagem denominada Cartas Terapéuticas € utilizada nos diferentes
espacos de saude, com pacientes, familiares e profissionais de salde no contexto
de fim de vida e luto, apresentando-se como possivel alternativa para acolher
aspectos que envolvem a morte nos servicos de saude (BOUSSO et al., 2010). O
uso de abordagens psicoterapéuticas e de cuidados, que objetivam melhorar a
comunicacgao, o relacionamento e acolher as angustias referentes & morte e o luto
nos familiares, podem oferecer recursos na elaboracdo de estratégias de
enfrentamento no lidar com as perspectivas em relacdo ao futuro com relagédo ao

cancer sem possibilidades de cura.



CONSIDERACOES
FINAIS

S6 ha duas opcodes
nesta vida: se
resignar ou se
indignar. E eu nao
vou me resignar

nunca.

Darcy Ribeiro
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CONSIDERAGCOES FINAIS

O presente estudo analisou os significados e estratégias de enfrentamento do
cancer, sem possibilidades de cura, para usuarios de um servico ambulatorial do
SUS, Sao Paulo.

Situacbes de perdas, mudangas no status social e econdmico, repercussoes
na dindmica familiar ao longo do processo de adoecimento foram identificadas
antes e ap0s o diagnostico. Situacbes de vida desfavoraveis, como nenhum ou
poucos anos de estudo, dificuldade de acesso aos servicos de saude, dificuldades
financeiras, histérias de vida marcadas pela pobreza e situacfes de migracdo, esta
altima, principalmente, com o proposito de poder acessar 0s servicos de saude.
Esses fatores agravam a doenga, muitas vezes, tornando-a sem possibilidade de
cura.Essa realidade indica o quanto o SUS ainda mantém nas praticas de saude
situacOes de iniquidades, que sao ainda mais acentuadas pelas atuais formas de
capitalismo e globalizacéo.

Foi possivel considerar que, entre os sujeitos do estudo, o diagndstico de
cancer avancado e sem possibilidades de cura foram atribuidos as dificuldades de
acesso aos servicos de saude e demora no diagndstico. Nesse contexto, foram
observados sentimentos de culpa, nos sujeitos por ndo terem percebido a doenca
em seu inicio, assim como sentimento de impoténcia em razdo da demora na
realizacdo dos exames de diagndéstico. Verificou-se a existéncia de préaticas de
saude nao direcionadas a prevencdo, mas na atencao fragmentada e pautada na
l6gica de escolha do paciente. Nessa perspectiva, a logica de escolha como um

modelo de atencdo é formulada a partir de relacdo contratual e dependente da
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adesdo por escolha, pelo paciente, interferindo nas praticas do cuidado
personalizado.

Contrapondo-se a légica da escolha, a l6gica do cuidado é caracterizada por
um processo continuo de interacdo, que ocorre por meio da boa comunicacéo,
considerando os valores da pessoa doente como 0S mais relevantes no processo.
Portanto, trata-se de um cuidado que se inicia no coletivo em dire¢éo ao individuo.
O bom atendimento na l6gica do cuidado deve ser personalizado, considerando as
necessidades e valores individuais das pessoas. Nessa ldgica, o paciente é visto
como alguém ativo na relagédo de cuidado.

Nessa perspectiva da logica da escolha do paciente pela busca de
atendimento em saude no tratamento do cancer sem possibilidade de cura
contraposta a logica de cuidado, podemos considerar os sujeitos do estudo como
sujeitos ativos desse processo do tratamento: seguindo orientagcdo nutricional
especifica, orientacdes médicas, dando continuidade ao acompanhamento e
fornecendo informacdes sobre seu estado de saude. Todo esse processo exige
investimento e dedicacéo por parte da pessoa com cancer, que, mesmo diante de
uma situacdo complexa e de um adoecimento sem possibilidades de cura, colabora
com suas praticas de saude, embora tal colaboragdo nem sempre seja considerada
pelos profissionais de saude.

As préaticas de saude encontradas ndo constituem uma via de médo dupla,
visto que as campanhas de conscientizacdo sobre salde, prevencao e tratamento
do cancer valorizam modelos padronizados de estilos de vida considerados
“adequados”. Estratégias como o Programa Saude da Familia (PSF), segundo o
qual os profissionais de saude deveriam acessar a comunidade, ndo alcancam a

todos em decorréncia de varios problemas, como dificuldade de acesso dos
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profissionais ao paciente, falta de medicamentos, entre outros. Entre os sujeitos do
estudo, foi observado predominio de uma légica de escolha que estabelece que 0s
sujeitos sejam autbnomos e ativos na busca por atendimento em saude. Esse
modelo ndo valoriza as caracteristicas coletivas e individuais das pessoas, nha
medida em que impde um modelo preestabelecido de estilo de vida, de cuidados
muitas vezes distante da realidade da pessoa doente, responsabilizando o individuo
em relacdo ao seu adoecimento.

Todo esse contexto impde aos sujeitos atingidos pela doencga ainda uma
maior exposicdo a situacBes de vulnerabilidade social e sofrimento psiquico,
gerando estratégias religiosas de enfrentamento, em busca de explicacbes e
solugbes magicas para uma doenca sem perspectiva de cura.

Apesar do prognostico dificil da doenga e de um contexto de situacdo de vida
adverso, foi possivel observar que os participantes buscam estratégias ativas de
enfrentamento focadas no problema para lidar com as diferentes repercussoes do
adoecimento e do tratamento. Por sua vez, verificou-se, também, dificuldades em
lidar com o progndstico de incurabilidade, consequentemente, foram mobilizadas
estratégias de enfrentamento da doenca como as religiosas, pautadas em fé e
esperanca na cura para lidar com as perspectivas em relagéo ao seu futuro.

O tema morte ndo surgiu de forma explicita nos discursos, mesmo sendo
muito presente no cotidiano das pessoas, na midia e em outros espagos, COmo nos
hospitais. A morte € um assunto pouco dialogado por parte dos profissionais de
saude com os pacientes com cancer incuravel. Dialogar sobre a morte € importante
porque, falando sobre ela, estamos, na realidade, dimensionando a vida e refletindo

sobre 0 quanto esta precisa ser vivida com qualidade. A educacédo sobre a morte é
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um tema que merece destaque em diferentes areas, principalmente, nos servicos de
saude.

Os significados atribuidos ao diagnostico de cancer incuravel foram divididos
em trés temdticas: 1) Doenca médica, considerando que o0s sujeitos do estudo
optaram pelo tratamento ambulatorial médico. Por meio deles, pode-se compreender
que a biomedicina constitui um sistema cultural como tantos outros, que sao
influenciados pelo contexto histérico ao qual pertencem.

A doencga foi vivenciada como um conjunto de sintomas do cancer e dos
tratamentos que interferem nos aspectos psicossociais, refletindo em mudancas
tanto no status sociecondémico, quanto no sofrimento e perdas da pessoa com
cancer.

2) O nome impronuncidvel da doenca demonstra o quanto o céancer
permanece carregado de estigma social. Historicamente, o cancer foi associado a
uma doenca terrivel, refletindo no sentimento desmoralizador de quem descobre que
tem cancer.

3) Uma doenca espiritual, a vivéncia de ter cancer e de se sentir vulneravel
ao processo de adoecimento, que abrange desde rupturas sociais, mudancas na
dindmica familiar, e interven¢des médicas entre outras, foram atribuidas a vontade
de Deus. A explicacdo espiritual, religiosa, nesse contexto, foi compreendida como
uma forma de entender, ressignificar e buscar explicagdes para o fato de ter cancer
incurdvel. As explicagfes religiosas e espirituais surgem em razdo da falta de
respostas “concretas” em face das experiéncias vividas.

As caracteristicas e demandas da populacdo com cancer sem possibilidade
de cura mudam e os cuidados com base no modelo “biomédico centrado” ndo

atendem as necessidades dessas pessoas. Uma das premissas da Saude Coletiva
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diz respeito aos programas e tecnologias empregadas em saude, sendo o0s
Cuidados Paliativos uma alternativa em busca de equilibrio entre o avanco da
medicina e o resgate dos aspectos humanos nas relagdes de cuidados.

Os Cuidados Paliativos constituem-se em uma tecnologia de cuidado que
resgata a humanizacao, importante nas relagcfes e cuidados direcionados a pessoa
com cancer sem possibilidades de cura.

A aplicagdo dos Cuidados Paliativos nos servicos de saude depende nédo
somente de ferramentas técnicas, mas também de habilidades nas relacdes
humanas, como comunicac¢éo, vinculo, empatia e escuta. O cuidar é mais que um
ato, ou um momento de atencdo, configura-se como grande empenho,
responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o outro.

A comunicacdo entre médico e paciente no momento do diagnéstico foi
unilateral, dificultando a formacao de vinculo e, principalmente, a compreensdo do
paciente diante do seu adoecimento, distanciando-o de praticas humanizadas de
cuidado. A comunicacao a partir da empatia deve considerar o manejo no lidar com
as emocoes, no que diz respeito tanto aos sentimentos que sdo experimentados
pelo profissional, como os sentimentos do paciente ou de seu familiar, levando - se
em consideracdo os anseios, as dificuldades e os aspectos subjetivos da pessoa
doente. Nesse contexto, o profissional de psicologia pode contribuir, auxiliando a
equipe de saude a discriminar seus préprios sentimentos, emocdes, e mecanismos
de defesa em relacdo aos pacientes e familiares.

A comunicacdo consensual entre médico e paciente a partir da empatia
conecta as pessoas, transforma as relagbes e desenvolve o compromisso entre

profissionais e pacientes, é uma dedicacao de esfor¢cos da equipe multiprofissional e
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gue reflete na formacé&o de vinculos afetivos com pacientes e familiares, facilitando a
convivéncia e promovendo praticas de cuidados humanizados.

Na experiéncia como pesquisadora e entrevistadora, percebemos a escuta
como uma vivéncia enriquecedora para ambas as partes. A escuta possibilita a
formacao de vinculo, estabelece relacdo de confianca, ajuda acessar os significados
atribuidos a doenca e ao adoecimento, acolhe a pessoa doente e seus familiares no
momento de sofrimento e dor, torna o paciente reconhecido na sua posicao de
sujeito, com suas indagacoes, julgamentos e desejos.

O profissional da psicologia no contexto de pacientes oncologicos sem
possibilidades de cura € imprescindivel. O psicélogo possui ferramentas para mediar
o relacionamento da equipe de saude com o paciente e familiares, promovendo a
saude mental, realizando intervencdes individualmente ou em grupos, acolhendo os
aspectos psicossociais que envolvem o adoecimento.

O estudo permitiu compreender que alguns tipos de cancer incuravel estao
relacionados com as iniquidades em saldde em sua origem e seus desdobramentos.
As estratégias de enfrentamento das pessoas com céancer incuravel estdo ligadas
aos modos de vida, as condi¢cdes sociais e as subjetividades de cada individuo,
evidenciando a importancia de intervengées multidisciplinares e de abordagens de
cuidados humanizadas que integram o0s valores e subjetividades das pessoas
doentes.

O conhecimento sobre estratégias de enfrentamento e sobre os significados
do céancer incuravel, entre usuérios de um Ambulatério de Oncologia do SUS,
possibilita reflexdes no campo da Saude Coletiva, como um campo que aborda os

fenbmenos sociais, interdisciplinares, com relacdo as situacbes de saude da
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populacdo, bem como dos servicos de saude, dos saberes sobre a saude, e,
sobretudo, como um campo em construgao.

Esperamos que este estudo a que nos propusemos possa oferecer
ferramentas no que tange ao cuidado de pessoas com cancer incuravel, ou seja,
proporcionar importantes conhecimentos, principalmente, para psicologos, médicos,
oncologistas e equipe multidisciplinar, para uma necessaria reflexdo no tocante as
praticas terapéuticas e relacionais, direcionadas a tais pessoas em situagbes de
adoecimento cronico.

O Campo da Saude Coletiva, € um campo em construcdo que surgiu no final
da década de 1970, contexto em que acontecia a ditadura militar, mas que teve a
possibilidade de se fortalecer num periodo posterior, ou seja, no momento ja de
democracia, pelas lutas dos movimentos sociais e de saude. Mas, infelizmente,
neste ano de 2016, sofreu interferéncias decorrentes da crise politica, com grande
risco de retrocessos para as camadas populares nao s6 na area da saude, em
relacdo ao que foi construido pelos movimentos sociais por direitos humanos,
garantidos pela Constituicdo Federal de 1988, a chamada Constituicdo Cidada, que
prescreve o direito a reivindica¢des, sobretudo na area da saude publica. Uma das
ameacas estd na aprovacao da PEC 55/2016, que propde o congelamento de
investimentos financeiros em saude e educacgdo por 20 anos, descontinuando a
realizacdo de novas pesquisas e tecnologias necessarias na area de oncologia e
nos investimentos em medicacfes para cancer metastatico incuravel.

A atual crise politica desperta grande inseguranca com respeito as politicas
sociais e de saude, refletindo negativamente nas populagbes vulneraveis

socialmente aumentando as iniquidades em saude.
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Esta dissertacdo foi escrita com uma mistura de sentimentos de compaixao
pela realidade que conhecemos e pelas pessoas que entrevistamos, por outro lado,
sentimento de indignacdo quando percebia que o que ja havia sido construido em

politicas publicas e programas sociais corre riscos de ser extinto.
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APENDICES

Apéndice A - Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Titulo do Projeto: “Estratégias de enfrentamento e significados de cancer em fase
avancada sem possibilidades de cura entre pacientes ambulatoriais de um hospital

estadual na cidade de Santos”
Pesquisador Executante: Thais Laudares Soares Maia
Pesquisador Responsavel: Dra. Silvia Regina Viodres Inoue

Eu, Thais Laudares Soares Maia, psicologa e estudante do curso de Mestrado em
Saude Coletiva da Universidade Catdlica de Santos — UNISANTOS, estou
desenvolvendo uma pesquisa sobre “Estratégias de enfrentamento e significados de
cancer em fase avancada sem possibilidades de cura entre pacientes ambulatoriais
de um hospital estadual na cidade de Santos”. Esta pesquisa pretende analisar os
significados do cancer em fase avancada sem possibilidade de cura e as estratégias
utilizadas para lidar com as repercussdes da doenca entre pacientes de um
ambulatério de oncologia. Assim, gostaria de sua colaboracédo para responder uma
entrevista na qual serdo feitas perguntas, como sua idade, escolaridade e outras
questdes sobre como vocé lida com seu diagnostico, o que significa essa doenca
para vocé e sobre o acompanhamento médico. A entrevista podera ser agendada no
melhor dia e horario indicado por vocé. Além disso, a entrevista sera gravada em
arquivo de audio, se vocé autorizar, e sera realizada em um ambiente reservado.
Seu nome e outras informacgdes que permitam identificar vocé nao seréo divulgadas.
A pesquisa oferece riscos minimos, como algum constrangimento moral ou
emocional. Caso estes ocorram, as entrevistas poderao ser interrompidas a qualquer
momento. Vocé ndo terd nenhum prejuizo individual ou coletivo se ndo participar
desta pesquisa, e, caso participe, ndo serda remunerado por isso. Em caso de
davidas, ou denuncias referentes a ética, vocé podera me contatar pelo telefone (13)
99765-5324 e com a orientadora do estudo a professora doutora Silvia Regina
Viodres Inoue, pelo telefone (13) 32281200, ou entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Catolica de Santos pelo telefone (13) 32055555,
ramal 1261.
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Este termo € feito em duas vias, uma sera entregue a vocé e a outra ficara

arquivada junto aos pesquisadores responsaveis.

Thais Laudares Soares Maia
Pesquisadora Responsavel

Conforme me foi explicado, este projeto tem o objetivo de analisar os significados do
cancer em fase avancada, sem possibilidade de cura, e as estratégias utilizadas
para lidar com suas repercussfes entre pacientes de um ambulatério de oncologia.
Para isso, minha participacdo é de extrema importancia, pois ao responder a
entrevista realizada pela entrevistadora, contribuirei com informacdes importantes no
conhecimento dos significados e estratégias do enfrentamento do cancer em fase
avancgada, sem possibilidade de cura. Estou ciente de que esta entrevista possui
perguntas de carater intimo e pessoal, como, por exemplo, idade, escolaridade,
estado civil, residéncia, atividades ocupacionais, a vivéncia do cancer em fase
avancada e o acompanhamento médico. Fui informado(a) que néo serei exposto(a)
a nenhum tipo de procedimento que ofereca risco a minha saude e que tenho direito

garantido a:

1. Responder as perguntas em local reservado e na presenca apenas da

entrevistadora;

2. Receber respostas a qualquer pergunta e esclarecimento que por mim for

solicitado sobre esta pesquisa;

3. Recusar-me a responder a alguma pergunta e retirar meu consentimento a

qgualquer momento, deixando de participar do estudo;

4. Nao ser identificado e ter mantido o carater confidencial das informac6es por mim

respondidas;

5. Procurar esclarecimentos com a pesquisadora executante através do telefone (13)
99765-5324, com a pesquisadora responsavel (13) 3228-1200, ou entrar em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catolica de Santos pelo
telefone (13) 3205-5555, ramal 1261.
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Portanto, declaro estar ciente do exposto e confirmo que desejo participar da

entrevista do projeto.

Santos, de de 2016.

Nome da participante:

Eu, Thais Laudares Soares Maia, declaro que forneci todas as informacdes

referentes a esta pesquisa ao participante declarado acima.

Data / /

Assinatura da Participante

Pesquisador Responsavel
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Apéndice C - Roteiro de entrevista
UNIVERSIDADE CATOLICA DE SANTOS - UNISANTOS

MESTRADO EM SAUDE COLETIVA

TITULO: “Estratégias de enfrentamento e significados de céancer, e sem
possibilidades de cura ,entre pacientes ambulatoriais de um hospital da baixada

santista”

DATA__ |/ /

12 Parte: DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. IDENTIFICACAO:

Nome: (iniciais) sexo:
Data de Nascimento: Idade: Endereco:
Telefone:

2. DADOS SOCIOECONOMICOS

Escolaridade:

Religido: Praticante: Sim ( ) Nao ( )
Profissdo/ocupacéo: Esta trabalhando?
Estado civil: Renda familiar
Temfilhos:_ (idades)

Reside com quem?

Sitio tumor primario Metastases:

ENTREVISTA
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22 PARTE: EIXOS TEMATICOS

1. Como foi a descoberta do diagndstico e do estagio;
2) Como o médico te deu a noticia? Como foi para vocé?
Como e quando ocorreu? Como reagiu? Como se sentiu? O que pensou?

3) O que é o cancer sem possibilidades de cura para vocé?

4) Vocé buscou informagdes e conhecimento sobre seu diagnéstico? Como?

5) Suas crencgas espirituais influenciaram no seu modo de lidar com o cancer?
Como?

6) O seu relacionamento com a familia influenciou o modo de lidar com o
cancer? Como?

7) O seu relacionamento com seu parceiro (a) influenciou o seu modo de lidar
com o cancer?

8) Suas amizades influenciaram o seu modo de lidar com cancer? Explique.

9) Vocé utiliza terapéuticas alternativas, para alivio dos sintomas da doenca e
das consequéncias do tratamento? Quais? Como contribui?

10)Vocé busca apoio emocional para lidar com o cancer?

11)Em algum momento do tratamento ou do diagnostico de incurabilidade, vocé
passou por algum tipo de acompanhamento psicolégico? Nao?

12)Houve mudancas no status social e financeiro? Como vocé lida com essas
mudancas?

13)Houve mudancas na sua rotina? Como vocé lida com essas mudancas?

14)Houve mudancgas na sua aparéncia fisica? Como vocé lida com isso?

15)Vocé sente dor? Como é conviver com a dor e como vocé lida com isso?

16)Quais sdo suas perspectivas em relacédo ao futuro?

17)Quais sado seus projetos?

18)Vocé gostaria de acrescentar alguma coisa?




SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
COORDENADORIA DE SERVIGOS DE SAUDE
HOSPITAL GUILHERME ALVARO

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para devidos fins que a pesquisa intitulada” ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO E SIGNIFICADOS DE
CANCER EM FASE AVANGCADA SEM POSSIBILIDADES DE CURA ENTRE PACIENTES AMBULATORIAIS DE UM
HOSPITAL ESTADUAL NA CIDADE DE SANTOS” a ser desenvolvido pela pesquisadora THAIS LAUDARES SOARES
MAIA, sob orientagso da prof.(a) Dra. Silvia Regina Viodres Inoue, esta autorizada para ser realizada junto a este servigo.
Outrossim,informamos que para ter acesso ao servigo da Rede Estadual da Saude de Sao Paulo, fica condicionada a
apresentacado da Certidio de Aprovagao por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente credenciado junto & Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa,devidamente credenciado junto & Comiss&o Nacional dé Etica em Pesquisa-CONEP ao

Servigo que receber4 a pesquisa. B ;‘
e\
QN® ”
Atenciosamente, QS o *ﬁ.}hﬁ% @W
“\%- i W
H \‘Q.

Santos, 18 de Novembro de 2015.
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':"' carouca” UNIVERSIDADE CATOLICA DE £ Plobaforme
SANTOS - UNISANTOS %oﬁl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO E SIGNIFICADOS DE CANCER EM FASE
AVANCADA SEM POSSIBILIDADES DE CURA ENTRE PACIENTES
AMBULATORIAIS DE UM HOSPITAL ESTADUAL NA CIDADE DE SANTOS

Pesquisador: Thais Laudares Soares Maia

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 51192915.9.0000.5536

Instituicao Proponente: Universidade Catolica de Santos - UNISANTOS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.379.582

Apresentagao do Projeto:

"No Brasil, o cancer representa a segunda causa de 6bito de doengas na populagéo adulta, a estimativa
para os anos de 2014 e 2015 aponta para a ocorréncia de aproximadamente 576 mil casos novos de
cancer, incluindo os casos de pele ndo melanoma. As terapéuticas direcionadas para os pacientes
diagnosticados com cancer em fase avangada da doenga e sem possibilidade de cura melhoram a
sobrevida e promovem melhor qualidade de vida. As estratégias de enfrentamento é definido como um
conjunto de esforgos cognitivos, e comportamentais que o individuo utiliza para adaptar-se as demandas
internas e externas que causam estresse. Investigar os significados atribuidos por pacientes com cancer em
fase avangada sem possibilidade de cura e as estratégias de enfrentamento utilizadas, possibilitam
reflexdes nas praticas de cuidado que sao direcionados aos pacientes contemplando os aspectos

emocionais."

Objetivo da Pesquisa:

"Analisar entre pacientes com cancer em fase avancada e sem possibilidade de cura as estratégias
utilizadas para lidar com a doenga e suas repercussdes. Compreender os significados atribuidos ao cancer
e suas repercussoes;Analisar as estratégias de enfrentamento utilizadas para lidar com as

Enderego: Av. Conselheiro Nébias, n°® 300

Bairro: Vila Mathias CEP: 11.015-002
UF: SP Municipio: SANTOS
Telefone: (13)3205-5555 Fax: (13)3228-1243 E-mail: comet@unisantos.br
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repercussdes da doencga e terapéuticas; Relacionar os significados e estratégias de enfrentamento da
doencga e de suas repercussoes".

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

"Trata-se de estudo exploratério e descritivo com abordagem qualitativa. Serdo incluidos na pesquisa 20
pacientes com idades a partir de 18 anos, com diagnéstico de cancer em fase avangada tipo sélido sem
possibilidade de cura, em acompanhamento no ambulatério de oncologia em um Hospital Estadual de
Santos. A coleta de dados sera realizada com entrevistas semi-estruturadas.

Essa pesquisa oferece risco minimo aos participantes como algum constrangimento moral ou emocional.
Em caso de qualquer desconforto de ordem moral ou emocional ao paciente a entrevista podera ser
interrompida a qualquer momento e o paciente sera orientado e encaminhado ao servigo de psicologia do
hospital coparticipante ou Centro de Apoio Psicossocial CAPS, mais préoximo de sua residéncia. Ressalta-se
que como psicéloga clinica a pesquisadora € responsavel Unica pelas entrevistas e possui habilidades
técnicas que permitem a identificagdo das situagdes apontadas”.

O conhecimento sobre o significado do prognéstico da doenga e as estratégias de enfrentamento podem ser
uma ferramenta importante principalmente para médicos oncologistas e equipe multidisciplinar na reflexdo
das praticas terapéuticas e relacionais que sao direcionadas a estes pacientes.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
A pesquisa esta detalhada e mostra o cuidado para com o participante da pesquisa.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
As documentagdes estdo adequadas.

1. Deve ser corrigido e enviado o documento adequado de registro e aceite pelo IPECI da Instituicdo. O
documento que consta na Plataforma é de outro projeto. Foi corrigido

2. O TCLE deve ser complementado.

Neste documento deve estar detalhado e/ou descrito a agéo que seré feita caso haja uma intercorréncia. E
importante também como sugestédo as assinaturas exigidas do TCLE estarem na mesma folha do texto. E
por ultimo adequar o ramal do telefone do Comité de Etica que é 1254.Foi Corrigido.

Enderego: Av. Conselheiro Nébias, n°® 300

Bairro: Vila Mathias CEP: 11.015-002
UF: SP Municipio: SANTOS
Telefone: (13)3205-5555 Fax: (13)3228-1243 E-mail: comet@unisantos.br
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Continuagao do Parecer: 1.379.582

Recomendagoes:

As recomendacgdes e pendéncias foram atendidas.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

As pendéncias foram atendidas.

Consideragodes Finais a critério do CEP:
Cumprindo a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, o projeto de pesquisa foi avaliado por
um relator e em reunido extraordinaria ocorrida em 17 de dezembro de 2015 o colegiado do Comité de Etica
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em Pesquisa da Universidade Catdlica de Santos, considerou o presente projeto de pesquisa APROVADO.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 10/12/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 627622.pdf 16:46:06
Outros dadosipeci.pdf 10/12/2015 |Thais Laudares Aceito

16:39:00 | Soares Maia
TCLE / Termos de |termoconsentimento2.pdf 10/12/2015 |Thais Laudares Aceito
Assentimento / 16:37:04 |Soares Maia
Justificativa de
Auséncia
Declaragéo de cartaanuencia.pdf 20/11/2015 |Thais Laudares Aceito
Instituicéo e 20:07:33 |Soares Maia
Infraestrutura
Projeto Detalhado / | projetoplataforma.pdf 20/11/2015 |Thais Laudares Aceito
Brochura 20:04:19 |Soares Maia
Investigador
Declaragéo de termoderesponsabilidade.pdf 20/11/2015 |Thais Laudares Aceito
Pesquisadores 19:56:46 | Soares Maia
Folha de Rosto folhaderostoplataforma.pdf 20/11/2015 |Thais Laudares Aceito
19:50:52 | Soares Maia

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego: Av. Conselheiro Nébias, n° 300

Bairro: Vila Mathias CEP:
UF: SP Municipio: SANTOS

Telefone: (13)3205-5555 Fax: (13)3228-1243

11.015-002

E-mail:

comet@unisantos.br
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"' carouca” UNIVERSIDADE CATOLICA DE £ Plobaforme
SANTOS - UNISANTOS %m’l

Continuagéo do Parecer: 1.379.582

SANTOS, 22 de Dezembro de 2015

Assinado por:
Cezar Henrique de Azevedo

(Coordenador)
Enderego: Av. Conselheiro Nébias, n°® 300
Bairro: Vila Mathias CEP: 11.015-002
UF: SP Municipio: SANTOS
Telefone: (13)3205-5555 Fax: (13)3228-1243 E-mail: comet@unisantos.br
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Apéndice D — Termo de consentimento do pesquisador

Termo de responsabilidade e Compromisso do Pesquisador Responsavel

Eu, THAIS LAUDARES SOARES MAIA, responsavel pelo projeto de pesquisa
“Estratégias de enfrentamento e significados de cancer em fase avangada sem
possibilidades de cura entre pacientes ambulatoriais de um hospital estadual na
cidade de santos”, comprometo-me a respeitar os preceitos éticos previstos na
Resolugéo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde e resolugbes pertinentes.
Comprometo-me também a n&o iniciar a coleta de dados antes da aprovagéo do
projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da Unisantos e da instituigao
coparticipante e a entregar o relatério final aos referidos corités.

Santos/SP, 19 de Novembro de 2015

M

THAIS LAUDARES SOARES MAIA
Pesquisadora Responsavel




