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NECESSIDADES DOS SOBREVIVENTES AO CANCER DE CABECAE
PESCOCO: UM ESTUDO QUALITATIVO DE CASOS NO MUNICIPIO DO RIO
DE JANEIRO

RESUMO

Este estudo descreve as necessidades dos sobreviventes ao cancer de cabeca
e pescogo sob a perspectiva dos proprios sobreviventes, de seus familiares, de
enfermeiros oncoldgicos e de gestores de servigos de oncologia. Teoricamente,
assume-se o0 paradigma em construcdo da sobrevivéncia ampliada, o qual
extrapola o critério temporal de definichdo de sobrevida, centrando-se na
qualidade de vida do sobrevivente. Trata-se de pesquisa qualitativa,
exploratdria descritiva. Tendo como referencial metodolégico a hermenéutica-
dialética, adotou-se como técnicas de producdo de dados a entrevista
semiestruturada e o grupo focal. A categorizagdo do material empirico apontou
trés abrangentes sentidos: necessidades como consequéncias do impacto
biolégico da doenga e seu tratamento; necessidades como consequéncias do
impacto psiquico da doenca e seu tratamento; necessidades como

consequéncias do impacto socioecondémico da doenga e seu tratamento.

DESCRITORES: Determinacdo de necessidades de cuidados de saude;
Necessidades e demandas de servigos de saude; Neoplasias de cabecga e
pescogo; Sobrevivéncia; Enfermagem Oncoldgica.

NEEDS OF HEAD AND NECK CANCER SURVIVORS: A QUALITATIVE
STUDY AT RIO DE JANEIRO
ABSTRACT
This study describes the needs of survivors of head and neck cancer from yours

perspectives, their families, oncology nurses and oncology services managers.
Theoretically, it is assumed the paradigm in construction increased survival,
which extrapolates the time criterion of survival setting, focusing on Survivor
quality of life. This is a qualitative, descriptive exploratory. The methodological
framework hermenéutica- dialectics, was adopted as data production
techniques to semi-structured interviews and focus groups. The categorization
of empirical data identified three broad directions: needs as consequences of
the biological impact of the disease and its treatment; needs as consequences
of psychological impact of the disease and its treatment; needs as

consequences of socio-economic impact of the disease and its treatment.



Keywords: Needs assessment; Health services needs and demands of; Head
and neck neoplasms; Survivors; Oncology Nursing.
INTRODUGAO

O diagnéstico do cancer traz consigo, ndo apenas a constatagdo da
instalagdo de uma doenga de alta morbidade, mas a vivéncia da dor, a
alteragdo da autoimagem, a proximidade da morte, o distanciamento da familia
e da vida laborativa. A transicado demografica e epidemioldgica, pelo qual passa
o Brasil, implica na alteragdo de taxas de mortalidade e morbidade, resultando
em um maior destaque para as doengas oncoldgicas (LUIZAGA et al, 2013,
p.53).

No contexto da doencga oncoldgica os tumores de cabega e pescoco
vém ganhando grande importancia epidemiologica, visto que a incidéncia
prevista para 2014 apontou um aumento significativo do numero de casos. Em
relagdo a incidéncia no género masculino, os tumores de cavidade oral,
es6fago e laringe ocuparam respectivamente o quinto, sexto e sétimo lugar
dentre os dez tumores que apresentaram o maior nimero de casos novos no
Brasil, excetuando os tumores de pele ndo-melanoma. Somando o numero de
casos entre estes trés tumores é possivel encontrar um total de 26.160
pessoas acometidas, dentre os quais 11.280 casos sao representados apenas
por tumores de cavidade oral. Entre as mulheres o tumor de glandula tiredide é
0 quinto tipo de cancer mais incidente, sendo o principal representante dos
tumores de cabecga e pescogo neste género, totalizando 8.050 novos casos em
2014. No ambito do Estado do Rio de Janeiro, houve uma expectativa de 4.540
novos casos de tumores na regido de cabecga e pescogo (INCA, 2014).

Devido ao diagnéstico precoce do cancer e ao tratamento multimodal
empregados, 0 numero de sobreviventes da doenga vem aumentando. Estima-
se que em 2022 havera mais de 18 milhdes de sobreviventes ao cancer s6 nos
Estados Unidos (ALFANO et al, 2013, p.2144). Pinto e Pais-Ribeiro (2007,
p.142), referem que 60% das pessoas diagnosticadas com cancer vivem pelo
menos mais de 5 anos apos o diagndstico, porém uma sobrevida longeva deixa
de ser o unico indicador em oncologia, sendo necessaria uma visao voltada

para a qualidade de vida desta pessoa que sobrevive ao cancer. A



sobrevivéncia ao cancer exige estratégias que possam favorecer uma vida com
qualidade e dignidade a pessoa que foi diagnosticada e tratada da doenca.

Algumas discussées (HOFFMAN & STOVALL, 2006; MEADOWS, 2006)
propdem que sejam considerados sobreviventes os individuos que apresentam
uma sobrevida livre de doenga de 5 anos apos o diagndstico do cancer. Este
conceito vem sofrendo modificagbes, visto que a partir do diagnéstico ja ha a
necessidade de tomada de decisdes sobre o tratamento, mudangas no ambito
pessoal, dentre outras questdes que colocam em desequilibrio ndo s6 a vida
bioldgica do individuo, mas a sua historia, seus valores e suas conquistas ante
o desafio problematico de enfrentamento da patologia.

O conceito de sobrevida se remete a questdes quantitativas e temporais,
podendo ser calculada através de mensuragdes propostas por féormulas
estatisticas e raciocinio epidemiolégico, que permite afirmagdes probabilisticas,
como por exemplo, o risco da ocorréncia de um evento por unidade de tempo,
como condicdes de morbidade, mortalidade e recidiva de uma doenca
(CARVALHO et al, 2005, p.30).

Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 143) fazem varias comparagdes criticas
entre o conceito tradicional de sobrevivéncia e um novo conceito (ainda em
processo de construgcado) que tende a ampliagdo paradigmatica da abordagem
das necessidades do paciente. Antes os critérios de tempo e de auséncia de
doenca ativa eram determinantes para caracterizar um sobrevivente;
atualmente devido a ocorréncia de efeitos colaterais tardios da doenca e do
tratamento oncologico, que extrapolam os cinco anos, propdem-se uma
definicido de sobrevivente pautada em parametros subjetivos (qualitativos),
como bem-estar e qualidade de vida, independente do tempo de doencga. Estes
autores adotam um referencial teérico que indica que a propria pessoa define a
sobrevivéncia e da significados a sua experiéncia.

Tendo em conta a complexidade que envolve as relagdes de
interdependéncia entre diagnostico, tratamento e sobrevida, ja ndo € mais
concebivel acatar a nocdo de sobrevivéncia apenas sob o critério temporal
linear. Portanto, € possivel que o individuo acometido pelo cancer, conceba-se
como um sobrevivente ja a partir do diagnéstico.

A sobrevivéncia ao cancer se torna ainda mais complexa quando

alteragdes de autoimagem e em atividades cotidianas como se alimentar, por



exemplo, se tornam aspectos intrinsecos a doenca. Em geral, os tumores de
cabeca e pescogo implicam em deformacdes anatomo-fisioldgicas da regiao
cranio-facial, afetando diferentes funcbées imprescindiveis ao cotidiano de
qualquer individuo, como a visdo, a audigdo, o equilibrio, a fonacdo, a
degluticdo, dentre tantas outras, que devem ser discutidas para a proposigéao
de estratégias de tratamento (SILVEIRA et al, 2012, p.46). Neste contexto,
destacam-se as experiéncias e singularidades dos sobreviventes ao cancer de
cancer de cabecga e pescogo, portadores de tumores geralmente mutilantes,
que causam alteracdo no processo de fala e degluticdo, gerando grandes
impactos na vida pratica dos mesmos.

O presente artigo descreve as necessidades dos sobreviventes ao
cancer de cabegca e pescogo, atravées da perspectiva dos proprios
sobreviventes, de seus familiares, de enfermeiros oncoldgicos e de gestores de

servigos de oncologia.

METODO

Trata-se de pesquisa qualitativa, fundamentada no enfoque
hermenéutico-dialético, o qual objetivou a interpretacdo, compreensao e
discussao dos significados contidos nas falas dos participantes da mesma, do
qual se extraiu as categorias empiricas. A hermenéutica busca a compreenséao
da fala, inserida em um contexto permeado por relagdes sociais de producao e
reproducao resultando na identificagdo de sentidos, ja a dialética permite a
critica da realidade social (MINAYO, 2008, p.347-348), facilitando o dialogo
critico entre o material empirico da pesquisa com o material tedrico disponivel
na literatura.

A pesquisa de campo foi realizada entre junho e outubro de 2014 em
hospital de referéncia em Oncologia no Rio de Janeiro, com aprovagao do
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer José Alencar
Gomes da Silva sob o Parecer n° 660.486. Participaram da pesquisa 06
sobreviventes ao cancer de cabega e pescog¢o, 03 de seus familiares, 05
enfermeiros oncolégicos que prestam assisténcia a pacientes com tumores de
cabeca e pescogo e 02 gestores atuantes no cenario do estudo. As amostras

foram fechadas pelo principio de saturagao tedrica, através da observacido da



convergéncia dos discursos e repeticao de seus sentidos. Torna-se importante
ressaltar que para a presente pesquisa os critérios considerados para a
caracterizacao do sobrevivente foram: individuos sobreviventes ao cancer de
cabeca e pescogo ha, no minimo, 12 meses da confirmacgao do diagndstico.

Para a realizagdo da coleta adotou-se a combinacdo das técnicas de
entrevista semi-estruturada e grupo focal, visando uma maior aproximagao ao
objeto de estudo. As entrevistas audiogravadas e orientadas por roteiro foram
realizadas com os sobreviventes, familiares e gestores, apds aceitaram
participar da pesquisa mediante assinatura de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Durante as entrevistas os participantes foram questionados sobre
dificuldades e facilidades quanto a experiéncia da sobrevivéncia, aspectos que
permeiam a assisténcia e o tratamento do cancer de cabeca e pescog¢o, além
do levantamento de dados socioecondmicos inerentes ao contexto da
sobrevivéncia.

As enfermeiras, todas com no minimo um ano de experiéncia na
assisténcia a pacientes portadores de cancer de cabega e pescoco,
constituiram um grupo focal mediado por dois facilitadores e um observador, o
qual também foi audiogravado mediante consentimento das participantes.

As audiogravacgdes foram transcritas, permitindo a leitura compreensiva
do material, facilitando o processo de extracdo de categorias empiricas,
analise, interpretagdo e identificagdo de sentidos e o posterior cotejamento
entre empiria e teoria. O procedimento metodoldgico de tratamento dos dados
obtidos envolveu: (a) leitura compreensiva; (b) identificacdo dos sentidos
subjacentes as falas dos participantes; (c) problematizagdo das ideias e dos
sentidos presentes nos depoimentos e articulagdo com significados
socioculturais; (d) elaboragdo de sintese entre os dados empiricos e
informagdes provenientes de outros estudos acerca do assunto, oferecendo
aportes teoricos; (e) elaboracdo de esquemas do processo de analise
interpretativa, contendo categorias empiricas e suas correlagbes com

categorias tedricas, gerando sinteses de sentidos.



RESULTADOS

Os sobreviventes participantes do estudo tinham idades entre 64 e 79
anos, com maioria de homens, casados, predominando o ensino fundamental
como escolaridade, aposentados ou pensionista, com os demais membros da
familia como dependentes de suas rendas.

A média de tempo entre o diagndstico da doenga e o momento deste
estudo é de 4 anos, sendo que o tratamento oncoldégico a que estes
sobreviventes (quatro casos de tumores de laringe, um caso de tumor de
tiredide e um caso de cancer de pele ndo melanoma em face) foram
submetidos constituiu-se de abordagem cirurgica seguida de radioterapia.
Ressalte-se que, embora a maior parte dos depoentes seja de
traqueostomizados, todos se comunicaram de forma eficaz, visto que ja
estavam reabilitados, utilizando o vibrador laringeo. A capacidade de
comunicagao foi um requisito adotado para o estudo, visando a qualidade das
audiogravacoes.

Todos os depoentes familiares dos sobreviventes sdo mulheres, também
predominando o ensino fundamental como escolaridade, sem vinculo laboral
formal, mantendo com o sobrevivente os graus de parentesco de nora, irma ou
esposa, mesmo que nao necessariamente com algum dos sobreviventes
participantes do estudo em tela.

As depoentes enfermeiras que constituiram o grupo focal tém idade
entre 28 e 56 anos, todas com especializagdo em enfermagem oncoldgica e
tempo de experiéncia no cuidado aos portadores de cancer de cabeca e
pescoco variando entre 3 e 30 anos.

Os gestores médicos do servigo de oncologia tém entre 34 e 35 anos de
formados e uma média de 33 anos dedicados ao servigo de cirurgia oncolégica
em cabeca e pescogo.

Trés amplas categorias foram extraidas do material empirico, a saber:
Necessidades fisico-clinicas; Necessidades psico-emocionais e Necessidades

socioeconémicas. No interior de cada uma delas os recortes de falas foram



reagrupadas em subcategorias empiricas de acordo com as suas

convergéncias de sentidos.

CATEGORIAS EMPIRICAS SUBCATEGORIAS EMPIRICAS
1- Necessidade de adaptagbes do habito alimentar; 2-Necessidade de
Necessidades fisico- adaptagées da capacidade de comunicagdo oral; 3-Necessidade de
clinicas controle da dependéncia quimica; 4- Necessidade de manejo dos

efeitos provocados pelo impacto da doenca e seu tratamento.
1-Necessidade de estratégias de enfrentamento ante a possibilidade
de recidiva; 2- Necessidade de acolhimento institucional; 3-
Necessidade de suporte psicolégico ante o diagnostico; 4-
Necessidade de suporte psicoloégico para a sobrevivéncia;, 5-
Necessidade de suporte psicolégico para familiares.

1-Necessidade de restabelecimento da convivéncia social; 2-
Necessidade de reconhecimento da familia como grupo social
fundamental ao sobrevivente; 3-Necessidade de informagbes e acesso
aos direitos sociais; 4-Necessidade de reinsergdo no mundo do
trabalho, 5-Necessidade de suporte financeiro para o sobrevivente.
Quadro 1. Relagao entre categorias e subcategorias empiricas

Fonte: Depoimentos dos participantes da pesquisa

A categoria Necessidades fisico-clinicas constitui-se de falas que

Necessidades psico-
emocionais

Necessidades
socioeconbmicas

remetem a um conjunto de necessidades originadas do impacto bioldgico da
patologia e seu respectivo tratamento, gerando repercussdes no corpo fisico e
impondo exigéncias de manejo e acompanhamento clinico.

A categoria Necessidades psico-emocionais reune as falas que apontam
para um conjunto de necessidades originadas do impacto psiquico da patologia
e seu respectivo tratamento, dando causa as repercussdées no comportamento,
nas emocgdes e impondo exigéncias de acompanhamento psicologico.

A categoria Necessidades socieconébmicas compde-se das falas
relacionadas a um conjunto de necessidades originado do impacto social e
econdmico da patologia e seu respectivo tratamento, produzindo repercussdes
nas finangas, na convivéncia e impondo exigéncias de suportes financeiro e

social.

DISCUSSAO

Trés abrangentes sentidos emergem das trés categorias empiricas
identificadas no material.

O sentido de necessidades como consequéncias do impacto
biolégico da doencga e seu tratamento é constituido pelas falas da categoria
Necessidades fisico-clinicas, remetendo ao comprometimento e ao desajuste

de fungdes organicas e estruturas anatdmicas, decorrentes da propria doenca



ou das intervengdes terapéuticas, abrangendo as necessidades de adaptagdes
do habito alimentar, de adaptacbes da capacidade de comunicacido oral, de
controle da dependéncia quimica e de manejo dos efeitos provocados pelo
impacto da doencga e seu tratamento.

As necessidades de adaptacoes do habito alimentar apresenta de
forma implicita a exigéncia de adaptagdes dos costumes e modos de
alimentagao determinada pelo impacto biolégico da patologia e seu tratamento,
com repercussdes no processo digestivo: “Olha, um problema para mim que
esta sendo muito dificil é a forma de alimentacgéo (...) Eu como as coisas, mas
agora é pastoso. Entédo, o problema de eu ter isso aqui’ e as pessoas olharem,
eu ndo me incomodo. O unico problema para mim foi a parte de alimentagéo,
porque para mim esta sendo um pouco dificil” (S-03). Os avangos em Oncologia
hoje possibilitam grandes periodos de sobrevida e implicam em uma nova
realidade para os servigos de saude, exigindo agdes especificas e intervengdes
adequadas, vém colaborando para a construgao de um novo paradigma, o qual
amplia a concepcao de sobrevivéncia (PINTO E PAIS-RIBEIRO, 2007, p.147)
para além dos limites do seguimento classico, que se concentra no
monitoramento da doencga, envolve questdes de qualidade da sobrevida,
qualificacdo profissional para a abordagem das peculiaridades da condigéo
desse paciente, e remete a ideia de clinica ampliada. De modo que a
intervencao, pensada a luz do paradigma da ampliagdo da sobrevivéncia, deve
buscar solugdes para além de simples adequagdes que resolvem um problema
pratico do cuidado, determinado por acometimentos funcionais, mas que nao
melhoram a qualidade de vida do sobrevivente, visto que tais dificuldades se
manterdo pelos seus préximos anos de vida. Visando atender demandas de
saude complexas, destaca-se a iniciativa do Projeto Terapéutico Singular, que
propde a reproducdo de um cuidado integral, construido de forma coletiva e
horizontal, fazendo uso de tecnologias disponiveis dentro do fluxo do sistema de
saude, tendo como foco de agdo a necessidade do sujeito (PINTO et al, 2011,
p.501). O Projeto Terapéutico Singular, podera ser uma possivel solugéo para
as necessidades impostas pela sobrevivéncia, visto que abre a possibilidade de

uma abordagem personalizada, no que se refere as peculiaridades inerentes ao

' Referindo-se & traqueostomia.



sobrevivente; e holistica, por considerar a complexidade que abarca as varias
dimensdes do cuidado e os diversos atores sociais nele envolvidos.

A necessidade de adaptagcoes da capacidade de comunicagao oral
abarca discursos que remetem a um conjunto imperativo de adaptacdes da
capacidade de comunicagao pela fala determinado pelo impacto biolégico da
patologia e seu tratamento, com repercussdes no processo fonatério: “Vocé vai
a um lugar onde ha muito barulho e ndo pode conversar. Na rua, tu ndo podes
conversar, porque tem barulho mesmo usando o aparelho. Devido a isso, eu
pouco saio de casa, a ndo ser na casa de filho, vou na casa das minhas filhas,
mas passear assim... S6 se for para um lugar que eu néo preciso conversar.”
(S-04). O comprometimento da capacidade da fala também evoca a ideia de
clinica ampliada. As limitacbes da fala, impostas pela doengca devem ser alvo
de busca por novas solugdes para o problema, ja que a perspectiva ampliada
de sobrevivéncia concebe a ideia de sobrevivente como o individuo que,
mesmo com doenga ativa, mantém-se no mundo como ser vivo, requerendo
como todos os outros, o atendimento as suas necessidades e, com isto, tenta
retomar as atividades diarias, planeja o futuro, apesar da incerteza quanto a
estar curado (MUNIZ et al, 2009, p.31). Neste caso, 0 mais importante é a
busca por adaptacbes e recuperagdo do processo fonatério, para que a
comunicagao viabilize a retomada da vida cotidiana do sobrevivente em sua
maior amplitude possivel.

A necessidade de controle da dependéncia quimica evidencia a
importancia de se entender a dependéncia quimica da nicotina como uma co-
morbidade ao cancer, a qual deve ser abrangida e enfrentada pelo tratamento
desde o diagndstico. Nao sendo contemplada, a dependéncia quimica pode
comprometer o tratamento ou, posteriormente, a qualidade de vida do
sobrevivente. Mesmo que seja desejavel, deixar o habito de fumar é uma luta
contra a dependéncia, o que requer abordagem clinica (farmacolégica e
psicoldgica): “Eu sou um cara de muita opinido, mas claro que fiquei maluco 14,
porque eu fiquei procurando o cigarro toda hora. Na hora que ia tomar café,
procurava o cigarro no bolso, qualquer coisa procurava o cigarro, aquilo é uma
tentacdo, aquilo é um diabo, uma porcaria!” (S-02). Vachon (2001, p.282)

descreve como o cancer € adotado como uma oportunidade de reflexdo sobre



a vida e mudanca do que precisa ser mudado. Afirma que sobreviventes ao
cancer buscam mudar seu estilo de vida, seguir em frente em novas diregdes.

A necessidade de manejo dos efeitos provocados pelo impacto da
doenca e seu tratamento envolve aos efeitos da doenca e de intervengdes
terapéuticas, como fatores de comprometimentos antomo-funcionais, tais como
dificuldades de degluticdo e supressao da sintese de hormdnios tireoideanos,
como também queixas de fadiga, levando a incapacidade de realizacdo de
atividades, antes realizadas sem restricbes: “Bem, agora eu fiz um exame de
sangue e deu um problema na tiredide, por causa da radioterapia” (S-03); “E
muita coisa ndo da para se fazer. Tento fazer, mas o cansago é bem maior.
Entdo, ndo tém condigbes de fazer, ndo” (S-05). Um aporte possivel para
atenuar tais efeitos seria a incorporacao da paliagdo ao cuidado, no sentido de
aliviar e controlar os sintomas, desde o momento do diagndstico do cancer,
independente da viabilidade ou ndo de tratamento modificador da doencga
(ANCP, 2009).

O sentido de necessidades como consequéncias do impacto
psiquico da doenca e seu tratamento € apontado pelos depoimentos da
categoria Necessidades psico-emocionais, evidenciando a importancia de
suporte psicolégico para o enfrentamento de problemas emocionais inerentes a
sobrevivéncia, envolvendo necessidades de estratégia de enfrentamento ante a
possibilidade de recidiva, de acolhimento institucional, de apoio psicolégico
ante o diagnédstico, de suporte psicologico para a sobrevivéncia e para os
familiares do sobrevivente.

A necessidade de estratégia de enfrentamento ante a possibilidade
de recidiva refere-se as reagdes mediante a possibilidade de recidiva da
doenga: “(...) Entdo, eu ndo tenho medo ndo, mas Deus me livre, ndo quero
que volte, mas se voltar vou la no médico para cortar de novo” (S-02); ou da
fatalidade do problema real: “Tém uns que voltam e fazem questao de nos
visitar, como também tém os que terminam o tratamento recente, depois de um
ano, depois de dois anos e voltam para dizer que a doenga voltou, chorar junto
com a gente” (GF- 02). Tal situagao acaba por requerer, tanto dos profissionais
como dos pacientes, a emersao das forcas de resiliéncia (desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento) potencialmente contidas no individuo humano

diante do problema que ameaga a vida e pode gerar danos irreparaveis



(GUAJARDO E PAUCAR, 2008), o que, lamentavelmente, nem sempre é
possivel de forma efetiva para todos sem o devido apoio psicoldgico.

A necessidade de acolhimento institucional evidencia o quanto a
receptividade pode contribuir para a qualidade do processo de enfrentamento
da doenca pelo qual passa o sobrevivente, quando a énfase € na resolutividade
e na humanizacgéo: “Eu achei maravilhoso e eles tinham muito carinho, todas
as médicas da equipe, tiveram muito carinho. O que mais a gente precisa é o
carinho, né?” (S06). Fica patente a expectativa de uma assisténcia que atenda
ao individuo de maneira a solucionar o seu problema de saude, sem
desvincula-lo de suas demandas psicoemocionais: “O paciente fica na fila de
espera, sO6 o cadncer néo fica na fila!” (FO6). Neste sentido, a Politica Nacional
de Humanizacdo (PNH) (BRASIL, 2004) articula os diferentes niveis de
atengdo em saude e todos os recursos disponiveis nesta area, sejam humanos
ou tecnoldgicos, objetivando facilitar o acesso da populacdo a instituicbes
pertencentes ao Sistema Unico de Saude (SUS), assim como promover o
acolhimento, o qual pode ser entendido como uma assisténcia que conceba o
individuo como cidaddo detentor de direitos, racionalizando recursos e
valorizando o trabalho multidisciplinar como estratégia de um atendimento que
vise a integralidade. Apesar de a resolutividade ser parte do acolhimento, ainda
ha falhas que impedem o rapido acesso do paciente ao tratamento, o que
caracteriza um inefetivo processo de humanizacdo, o qual deve extrapolar a
ideia predominante da humanizacdo como sinénimo de afetividade.

A necessidade de suporte psicologico ante o diagnostico chama a
atencao para o determinismo exercido pelo impacto do momento da noticia do
diagnéstico positivo da doenca: “Pensava logo que iria morrer, foi a unica
coisa, o unico pensamento foi esse. Inclusive, eu ndo queria nem me tratar
(...)(S-05), reclamando um apoio psicolégico assertivo e especifico no
momento do diagndstico, minimizando as consequéncias complicadoras de
toda a terapéutica posterior: “Eu sei que a gente pensa que ndo precisa, mas
noés precisamos de ajuda, as vezes uma palavra muda o nosso caminho. Uma
palavra de alguém bem intencionado, muda o nosso rumo” (S-04). A Psico-
Oncologia trata das dimensdes psicolégicas presentes no diagnoéstico
oncoldgico, tais como o impacto emocional do cancer no paciente, na familia e

nos profissionais de saude envolvidos em seu tratamento, corroborando que o



sofrimento emocional contribui para uma pior evolugido da doenca, uma vez
que prejudica a adesao aos tratamentos (VEIT E CARVALHO, 2010, p. 527).

A necessidade de suporte psicolégico para a sobrevivéncia
relaciona-se aos impactos tardios da doencga, os quais evidenciam que as
necessidades peculiares transcendem as etapas do diagnéstico e do
tratamento, fazendo-se constantes durante toda a sobrevivéncia: “A tristeza
nunca abandona, mas em certas partes, tenho me sentido mais forte”. (S05).
Neste caso, a Psico-Oncologia (VEIT E CARVALHO, 2010, p.526-530), para
além do acompanhamento psicoldgico, pode atuar na promogéo das potenciais
forgcas resilientes (GUAJARDO E PAUCAR, 2008, p. 1739) do individuo,
inclusive durante a auséncia de doenga ativa, uma vez que limitagcdes e
sequelas, fisicas e emocionais, tendem a se manter presentes por toda a vida
do sobrevivente. Trata-se da necessidade de um suporte psicologico ao
paciente para que ele aprenda a viver como sobrevivente.

A necessidade de suporte psicolégico para familiares aborda a
questao do circulo familiar como grupo de individuos que, de uma forma ou de
outra, adoece devido a doenca do paciente. De modo que a superacdo dos
traumas e obstaculos emocionais dos familiares depende de suporte
psicologico especifico. Esta € uma forma de promover um contexto familiar
estratégico de apoio ao paciente e co-participacdo durante toda a linha do
cuidado: “E foi uma coisa emocional para eles?’ também, porque ninguém
esperava. Eu ndo aparentava ter o que eu tinha ndo, entdo quando todo
mundo soube, foi um arraso” (S-05). Veit e Carvalho (2010. p. 528) observam
que o sofrimento provocado pela doenga oncolégica ndao € vivido de maneira
isolada, portanto, a abordagem n&o deve se limitar as necessidades do
paciente; e nés concluimos: se o0 paciente carece de suporte para aprender a
viver como sobrevivente; os familiares precisam de suporte para aprender a
conviver com o sobrevivente.

O sentido de necessidade como consequéncias do impacto
socioeconémico da doenga e seu tratamento - é delineado pelas falas
constituintes da categoria Necessidades Socioecondémicas, ressaltando a
complexidade do problema do cancer no ambito social e econémico da vida do

paciente e seus familiares, exigindo ag¢des e politicas de atendimento ao

2 Referindo-se aos familiares e amigos.



restabelecimento da convivéncia social, ao reconhecimento da familia como
grupo social fundamental ao sobrevivente, as informagdes e a acesso aos
direitos sociais, a reinsergcdo no mundo do trabalho e ao suporte financeiro para
o sobrevivente.

Ante a necessidade de restabelecimento da convivéncia social
surge um aspecto hibrido do convivio social. Por um lado, ha a dificuldade
estabelecida pelas limitagbes impostas pela doenga e o tratamento:
“Dificuldade? A dificuldade é s6 o relacionamento com as pessoas” (S-04); por
outro lado, ha a identificagdo com novos circulos de convivéncia: “E o coraP,
eu tive que ficar assim para poder cantar em um coral. E isso, para mim foi
muito gratificante, porque eu tenho varios amigos, a gente conversa muito,
troca ideias, quer dizer, para mim esta sendo muito bom”(S-03). E identificavel
gue a promogao da reinsercéo social do sobrevivente é fundamental para que a
sua convivéncia se dé a contento tanto entre diferentes quanto entre iguais. A
Portaria do Ministério da Saude n° 874, publicada em Diario Oficial da Uniao
em 17 de maio de 2013, propde a¢des que contemplam a prevengéo e controle
do cancer, inseridas no contexto da rede de Atencao a Saude das Pessoas
com Doengas Cronicas, além da reabilitacdo do paciente oncoldgico pautado
em uma assisténcia integral (BRASIL, 2013), o que requer a implementagao de
programas abrangentes com vistas a reinsergcdo social do sobrevivente.
Entretanto, ndo aponta subsidios para a viabilizacdo do processo de
reabilitagdo no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). Embora sejam
apontadas algumas formas de articulagao entre os diferentes niveis de atencgao
a saude, nao clareza quanto as necessidades do processo de reabilitagdo do
paciente oncologico.

A necessidade de reconhecimento da familia como grupo social
fundamental ao sobrevivente pbe em tela a questdo do impacto
socioecondmico da patologia e seu tratamento sobre a familia, com
repercussdes na estrutura, na economia e nas relagcbes familiares, impondo
exigéncias de politicas de reconhecimento deste grupo social como
imprescindivel a qualidade de vida do sobrevivente: “(...) antidepressivo meu é
minha familia e meu neto”.(S-03). Os depoentes assinalam explicitamente a

familia como principal suporte social do sobrevivente ao cancer. Em alguns

*  Coral de laringectomizados do qual o depoente participava a época da entrevista.



casos, o familiar deixa seu trabalho, quase sempre sua unica fonte de renda,
para ser o cuidador informal, gerando desequilibrio na economia do cla: “Tém
muitos [pacientes] também que o familiar deixa de trabalhar, para poder cuidar
daquele paciente” (GF-01). E, neste caso, ndo ha politicas publicas que
garantam subsidios econdmicos especificos para o familiar que assume o
papel de cuidador. Embora fundada nos principios do SUS, a Portaria do
Ministério da Saude, n° 874 (BRASIL, 2013) n&do contempla a integralidade no
que diz respeito a assisténcia e aos direitos sociais do familiar como cuidador
informal de paciente oncologico.

A necessidade de informagbées e acesso aos direitos sociais se
impde a condigdo de cidaddo do sobrevivente devido ao emaranhado
burocratico, que dificulta a acesso, e a insuficiéncia de canais de comunicagao
que explicitem os procedimentos exigidos: “Eu acho que o que mais a gente
peca (...) é a parte de acompanhamento social” (G-01). Torna-se importante
ressaltar que esta subcategoria incorpora o termo acesso em sua amplitude de
significado, extrapolando o Ilimite do sentido do termo acessibilidade,
abrangendo aspectos econdmicos, culturais, politicos e sociais que interferem
no atendimento, demandas e necessidades dos usuarios do SUS (ASSIS E
JESUS, 2012, p.2872). Os direitos sociais preconizados para o paciente
oncolégico sdo os mesmos previstos para todos os pacientes cronicos.
Portanto, os direitos sociais garantidos nas politicas publicas ndo contemplam
as peculiaridades do paciente oncoldgico, cabendo ainda enfatizar que os
beneficios advindos desses direitos sociais sdo concedidos somente aos
pacientes oncolégicos com doencga ativa, geralmente abrangendo as etapas de
diagndstico e tratamento, o que acaba por excluir grande parte dos
sobreviventes que segue com vulneragdes fisicas, psicoldgicas, econémicas e
sociais: “A Unica coisa que faltou foi falarem sobre o auxilio-doenga, mas o
resto foi tudo bom (referindo-se ao tratamento)”. (S-05). Ha iniciativas
louvaveis, como a do INCA que produziu a cartilha simplificada “Direitos sociais
da pessoa com cancer” (INCA, 2012), buscando promover a facil compreensao
por parte do leitor, mas s&o necessarias outras iniciativas e outros materiais
didaticos que considerem o nivel sociocultural do publico-alvo. Considerar a
necessidade de participagao sociopolitica dos sobreviventes, através de grupos

representativos, tais como sociedades e associagdes, pode ser um caminho



assertivo e de maior eficacia no que tange a questdo do acesso aos direitos
sociais ja adquiridos e por adquirir.

A necessidade de reinser¢do no mundo do trabalho refere-se ao
conjunto das necessidades originado do impacto socioeconémico da patologia
e seu tratamento sobre o sobrevivente, com repercussdes na sua capacidade
laboral e suas respectivas exigéncias de politicas de reinsergéo e readaptacao
ao mundo do trabalho: “Eu queria muito trabalhar, mas ndo posso trabalhar,
porque meu negécio é comércio, padaria, eu dei até para um filho meu (...)
Com esse negoécio* ndo dal’(S-02). O depoimento citado ilustra com
propriedade o quanto se faz importante um processo fundamentado de
readaptagcao do sobrevivente as atividades laborais, pois, se ha um acentuado
estigma social do cancer, este se potencializa quando acompanhado do
estigma econdbmico da suposta incapacidade produtiva: “Ndo véo coloca-los
assim para atendimento ao publico, ndo vao!™ (GF-01). Assim como a ideia de
sobrevivéncia ampliada, a reinsergdo do sobrevivente no mundo do trabalho
também exige ampliagdo do seu escopo de abrangéncia socioeconémica, nao
se restringindo a oferta de reabilitagdo vislumbrada no artigo 14, Secéo V, da
Portaria MS n° 874 (BRASIL, 2013).

A necessidade de suporte financeiro para o sobrevivente indica o
impacto socioecondmico da patologia e do tratamento sobre a vida pratica do
sobrevivente, gerando consequéncias na economia familiar, o que implica na
exigéncia de politicas de compensagado, por sua condigdo diferenciada e
autonomia reduzida. Os participantes do estudo discorreram sobre as
demandas financeiras decorrentes do afastamento do trabalho, com
consequente diminuicdo de renda, havendo em contrapartida um aumento dos
gastos familiares: “Parei de ftrabalhar, entdo as coisas ficaram bem piores
mesmo” (S-05). As politicas sociais existentes (INCA, 2012), voltadas para o
suporte financeiro de pacientes crbnicos com doenga ativa, sdo ainda
insuficientes para dar conta das demandas peculiares do sobrevivente ao
cancer, muitas vezes fazendo com que ele entre na pratica econdmica da
informalidade precaria: “Eles fazem trabalhos manuais, eles tentam se virar de

alguma forma”. (GF-02).

Traqueostomia.

> Referindo-se aos traqueostomizados e aos pacientes com deformagdes faciais.



CONCLUSAO

O tratamento multimodal tem expandido o tempo de sobrevida do
paciente oncolégico e, com isto, a nogdo de sobrevivente como ente que
superou a doenga, ou com ela convive por longo tempo, também vem
conformando um conceito de sobrevivéncia ampliada, ndo s6 no sentido
temporal de longevidade, mas também no sentido da qualidade de vida dentro
desta temporalidade alongada.

Neste contexto, que descortina um futuro cada vez mais longevo para os
pacientes oncologicos, o conhecimento sobre as necessidades especificas dos
sobreviventes ao cancer é de fundamental importancia para subsidiar a
elaboragdo de politicas publicas compativeis com as demandas impostas por
esta nova realidade.

No que diz respeito as necessidades dos sobreviventes, torna-se
evidente a adequacdo das linhas de cuidado, com a assisténcia fundada na
concepgao da integralidade da pessoa, buscando lidar com o impacto bioloégico
da doenca e as sequelas do tratamento. Extrapolando as solugdes e
orientagdes corriqueiras, ja utilizadas comumente e pensando em novas
estratégias assisténcias, considerando um ser holistico, inserido em um
contexto social e econbmico, que apresenta projetos e perspectivas, mesmo

com suas limitagdes fisicas, que impdem dificuldades a vida cotidiana.
A assisténcia psico-emocional deve ser oferecida a partir de uma

perspectiva de acompanhamento permanente, ndo ficando restrito apenas ao
momento do diagndstico e do tratamento, visto que o0 processo de
sobrevivéncia implica em conviver com perdas e restrigdes, que geram

sofrimento e necessidade de mecanismos de enfrentamento.
As questdes socioecondmicas que permeiam a sobrevivéncia ao cancer

devem ser tratadas fora do contexto das demais doencas crénicas, pois apesar
do cancer se encontrar neste grupo de doengas, este apresenta
especificidades que refletem uma necessidade de estruturacdo de politicas
sociais particulares. Caso os direitos sociais do paciente oncologico nao
ultrapassem as fases de diagndstico e tratamento, sera arduo o processo de
sobrevivéncia, no que diz respeito as questdes econémicas do sobrevivente e

sua familia.



A sobrevivéncia ao cancer de cabecga e pescoco se repleta de desafios
que estabelecem mudancas definitivas na vida de quem sobrevive a esta
doencga e de povoa o universo ao redor deste sobrevivente. Quem tem doenca
ativa ou nao esta vivo; quem esta vivo precisa viver com todas as suas
dimensdes. As consequéncias fisico-clinicas, psico-emocionais e
sociecondmicas instauradas pela doenca e seu tratamento se interpenetram e
estabelecem uma rede complexa de necessidades e desafios a serem

enfrentados, os quais ndo apresentam solugdes universais e definitivas.
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