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Resumo

Introdugao: Os avancos e as melhorias no diagndstico e tratamento do cincer tém proporcionado, no Brasil e no
mundo, o aumento do niimero de sobreviventes. Embora promissor, o aumento de sobreviventes resulta em mais
pessoas convivendo com os efeitos cronicos e tardios do cAncer e seus tratamentos, requerendo uma nova reflexao
acerca dos impactos sociais, da formacio de politicas publicas ¢ dos modelos assistenciais voltados para a oferta de
cuidados paliativos em oncologia. Objetivo: Compreender as relagoes de interdependéncia e complementaridade
entre a aplicagio do conceito de paliagio ¢ qualidade da sobrevivéncia do paciente oncoldgico, na perspectiva da
equipe multidisciplinar. Método: Pesquisa qualitativa com base na hermenéutica dialética, realizada em hospital de
referéncia em oncologia no Rio de Janeiro, com participagio de nove profissionais de satide integrantes da equipe
multiprofissional, com dados produzidos em dois grupos focais, entre julho e agosto de 2015. Resultados: Quatro
amplas categorias empiricas foram identificadas: nogdo de sobrevivéncia em oncologia; sobrevivéncia, paliagio e linha
de cuidados em oncologia; paliagio e qualidade da sobrevivéncia em oncologia; e sobrevivéncia e avaliacio do modelo
de paliacio institucional. Conclusao: As necessidades de paliagio dos sobreviventes ao cincer demandam politicas
especificas de controle de cAncer que envolvam a formagio de um modelo de planejamento de assisténcia orientado
por uma defini¢io de sobrevivéncia mais ampliada, fundada em estudos acerca das necessidades fisicas, emocionais,
econdmicas e sociais desse crescente grupo.
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INTRODUCAO

De acordo com estimativas do projeto GLOBOCAN
2012', houve, em todo o mundo, em 2012, 14,1 milhées
de casos novos de cAncer. No Brasil, a estimativa para o ano
de 2016 ¢ de aproximadamente de 596 mil novos casos®.

Em razao desses indicadores e gragas aos avancos
e as melhorias no diagnéstico e tratamento precoce’,
o nimero de sobreviventes de cincer no mundo tem
aumentado. Projecoes de 2012 estimavam 22,4 milhoes
de sobreviventes no mundo?, sendo que, s6 nos Estados
Unidos, hd a estimativa de que, em 2024, esse nimero
chegard a mais de 19 milhées de sobreviventes®. No Brasil,
dados de 2014 também indicam aumento nas taxas de
sobrevida em cinco anos para os cinceres de mama ¢
prostata’. Embora tais projegoes sejam promissoras, elas
implicam que mais pessoas conviverdo com os efeitos
cronicos e tardios do cAncer e seus tratamentos®.

Nesse contexto, o cuidado paliativo se apresenta como
uma abordagem especializada passivel de dar suporte ao
paciente e a seus familiares. Segundo a Organizagio Mundial
da Satde (OMS)’, essa modalidade de cuidado deve ser
oferecida o mais precoce possivel, a fim de prevenir sintomas e
complicagbes inerentes a doenga de base, podendo contribuir
para o aumento da qualidade de vida e da sobrevivéncia do
paciente. Para tanto, preconiza como principios de atuagio:
o alivio do sofrimento, o controle dos sintomas e da dor, a
busca pela autonomia do paciente e a manutengio de vida
ativa dos individuos enquanto ela durar.

Temel et al.® comentam que os cuidados paliativos tém
sido tradicionalmente usados quando o curso avangado da
doenca ultrapassa as possibilidades curativas disponiveis.
Entretanto, os autores apontam que o inicio tardio da
paliagdo ¢ insuficiente para melhorar a qualidade da vida.
Para obter efeito significativo, o cuidado paliativo deve ser
fornecido na ocasido do diagnéstico.

Considerando que os principios do cuidado paliativo
comportam uma filosofia de acdo que privilegia a
promocio da qualidade vida, a prevencio e o alivio do
sofrimento, a discussio da integragao precoce da paliagio
nos cuidados aos sobreviventes de cincer é de extrema
importincia’, uma vez que reforca a importancia de
uma abordagem multidimensional (fisica, funcional,
emocional, econémica e social) das fases que se seguem
ao diagndstico, tratamento e pds-tratamento do cincer'.

Ser um sobrevivente significa viver até o final da
vida apesar e para além do cincer, incluindo também os
efeitos colaterais e as sequelas decorrentes das terapéuticas
utilizadas''. O seu controle nio deve ser considerado
uma continua¢do dos problemas experimentados
durante o tratamento, mas um processo ¢ uma linha de
cuidado que, para mais das questoes biomédicas, deve
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ser dinamicamente acompanhado e atendido, buscando
a qualidade de vida*!'.

No entanto, mais que os aspectos instrumentais e
operacionais da aplicagio de planos de cuidados e agoes
politicas e institucionais voltadas as necessidades dos
sobreviventes, a pesquisa procurou interpretar os vdrios
discursos, evidenciando particularidades, confluéncias
e distingdes acerca da complexidade da sobrevivéncia,
evocadas em meio ao campo de atuagio, as relagdes sociais
e aos significados e sentidos atribuidos pelos profissionais
de satde as suas experiéncias no cuidado aos pacientes
oncolégicos em paliacio'?.

Assim, o presente estudo objetiva, na perspectiva
da equipe multidisciplinar, compreender as relacoes de
interdependéncia e complementaridade entre a aplicacio
do conceito de paliagio e qualidade da sobrevivéncia do
paciente oncoldgico.

METODO

Trata-se de pesquisa qualitativa, fundamentada no
enfoque hermenéutico dialético, o qual objetivou a
interpretacdo, compreensio e discussio dos significados
contidos nas falas das participantes.

A pesquisa de campo, realizada entre julho e agosto
de 2015, em um hospital de referéncia em Oncologia e
Paliacio no Rio de Janeiro, logrou aprovacio do Comité
de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer José
Alencar Gomes da Silva (CAE 44865115.6.0000.5274 —
em 25/5/2015).

Os dados foram produzidos, nos meses de julho
e agosto de 2015, por meio de dois grupos focais
audiogravados (duas equipes distintas de profissionais),
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), totalizando nove profissionais de
satde da equipe multiprofissional, atuantes hd, pelo menos,
um ano em cuidados paliativos na institui¢do. O critério
de formacio dos grupos focais foi a multidisciplinaridade
que caracteriza as equipes (enfermagem, fisioterapia,
medicina, nutri¢do, psicologia e servico social), garantindo
a participagdo de, no minimo, um profissional de cada
categoria, constituindo-se de um assistente social (EA1),
uma enfermeira (EE1), dois fisioterapeutas (EF1; EF2),
uma médica (EM2), dois nutricionistas (EN1; EN2); duas
psicélogas (EP1; EP2). As representacoes dos fragmentos
das falas oriundas das transcricoes seguem a seguinte
notacio: E (entrevistado), seguida da inicial do nome da
categoria profissional (A, E, E M, N, P); e da numeracio
ardbica, de acordo com a ordem cronoldgica de realizagao
dos dois grupos focais.

Considerando que o grupo focal é uma técnica
importante por tratar as questdes sob o 4ngulo do social,



estudando as representagoes ¢ as relagdes dos diferentes
grupos de profissionais da drea, o objetivo principal
da técnica, no estudo, foi estimular os participantes a
debaterem abertamente sobre a relacio entre sobrevivéncia
e paliagio'?, quando, mediante roteiro semiestruturado, os
participantes foram questionados sobre: defini¢ao do que
seria a sobrevivéncia ao ciAncer e que tipos de pacientes
ela abrangeria; momento de indicagdo e importincia dos
cuidados paliativos para a qualidade de vida e sobrevivéncia
do paciente oncoldgico em geral, com cAncer avangado ou
em terminalidade; avaliacio do modelo, da assisténcia e da
estrutura dos cuidados paliativos prestados, considerando
os desafios demandados pela perspectiva do aumento do
ntmero de sobreviventes. Foram levantados também
dados sociodemograficos referentes aos profissionais de
satde (idade; sexo; formacio; e tempo de trabalho com
cuidados paliativos).

As audiogravagoes foram transcritas, permitindo a
leitura compreensiva do material, facilitando o processo
de extragio de categorias empiricas, andlise, interpretagio
e identificagdo de sentidos ¢ o posterior cotejamento entre
empiria e teoria. O conjunto dos dados, obtidos por uma
amostragem de conveniéncia, foi fechado pelo principio de
saturagio, pela observagao da convergéncia dos discursos e
repetigio de seus sentidos. O procedimento metodolégico
de tratamento dos dados obtidos envolveu: (a) leitura
compreensiva; (b) identificagio dos sentidos subjacentes
as falas dos participantes; (c) problematizagao das ideias
e dos sentidos presentes nos depoimentos e articulagao
com significados socioculturais; (d) elaboragio de sintese
entre os dados empiricos e as informagoes provenientes
de outros estudos acerca do assunto, oferecendo aportes
tedricos; (e) elaboragio de esquemas do processo de
andlise interpretativa, contendo categorias empiricas e
suas correlagbes com categorias tedricas, gerando sinteses
de sentidos'>'*

Os referenciais tedricos de andlise eleitos foram a

4, como reflexio sobre

hermenéutica da satide de Gadamer!
os elementos subjacentes & complexidade da satide; a nogao
de sobrevivéncia de Mullan'®, como precursora da ruptura
com a nogio biomédica de sobrevivéncia; e nogio de
paliagdo proposta pela OMS’, entendida como abordagem
integral em toda a linha de cuidado. Considerando que
a experiéncia da sobrevivéncia ao cincer é complexa,
pressupe-se que a conjugagio desses trés arcabougos
tedricos melhor contribuiria para a elucidacao do fenémeno.

RESULTADOS

Os participantes eram profissionais de satide, com
idades entre 34 ¢ 49 anos, todos do sexo feminino, com
tempo de experiéncia em oncologia de quatro a 14 anos
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e em cuidados paliativos entre um e dez anos. Do grupo
de participantes, cinco deles atuam exclusivamente em
atividades assistenciais e quatro combinavam atividades
assistenciais e de gestao.

Considerando os objetivos do estudo, selecionaram-se
28 recortes de falas, que deram origem a quatro amplas
categorias empiricas: no¢do de sobrevivéncia em oncologia;
sobrevivéncia, paliagio, e linha de cuidados em oncologia;
paliacio e qualidade da sobrevivéncia em oncologia; e
sobrevivéncia e avaliacio do modelo de paliagio institucional.
No interior de cada uma delas, os seus respectivos recortes
de falas foram reagrupados em subcategorias empiricas
segundo as convergéncias de significados.

Na categoria nogdo de sobrevivéncia em oncologia,
concentra-se o conjunto de concep¢oes acerca do que
caracteriza e envolve a fase de sobrevivéncia ao cAncer. As
caracterizagoes e significagoes das subcategorias, a partir
das falas que as implicam, s3o descritas no Quadro 1.

Na categoria sobrevivéncia, paliacio, e linha de cuidados
em oncologia agrupa-se o conjunto de falas que indicam
o momento da implantagio e implementacio do modelo
de paliacdo a ser dispensado aos sobreviventes de cAncer.
As caracterizagoes e significacoes das suas subcategorias,
a partir das falas que lhes dao origem, sio apresentadas
no Quadro 2.

A categoria paliagio e qualidade da sobrevivéncia
em oncologia abrange o conjunto de falas que indicam
as acoes paliativas ¢ suas implica¢des na qualidade da
sobrevivéncia dos pacientes oncoldgicos. As caracterizagoes
e signiﬁcag;(')es das suas subcategorias, juntamente com as
falas que as caracterizam, sio demonstradas no Quadro 3.

A categoria sobrevivéncia e avaliacio do modelo de
paliacdo institucional redne o conjunto de falas que
traduzem as avaliagoes acerca do modelo de paliagio ¢ sua
aplicagio as necessidades dos sobreviventes ao cincer. As
caracterizagoes e significagoes das suas subcategorias, a partir
das falas que as delineiam, estao ilustradas no Quadro 4.

DISCUSSAO

Quatro abrangentes sentidos sociais ganham relevo no
material empirico, cada um deles vinculados a uma das
categorias e as suas respectivas subcategorias.

0 SENTIDO DE COMPLEXIDADE, CONTROVERSIAS E POLISSEMIA
QUE CONSTITUI A ABORDAGEM E DEF|N|§A0 DA NOQAO DE
SOBREVIVENCIA AO CANCER

Em sua totalidade, as falas constituintes da categoria
nogdo de sobrevivéncia em oncologia apontam um sentido
de complexidade, controvérsia e polissemia acerca da
abordagem, caracterizago e defini¢io do que consistiria
na fase de sobrevivéncia ao cincer.
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Quadro 1. Depoimentos e atribuicdo de significados das subcategorias da categoria nocéo de sobrevivéncia em oncologia

Categorias
empiricas

Trechos dos depoimentos

Subcategorias empiricas

NOCAO DE SOBREVIVENCIA EM ONCOLOGIA

EP2: “Sobrevivente ao céncer [é] todo paciente que
jd passou pelo tratamento curativo e que estd em
acompanhamento”

EN2: “Eu entendo a sobrevivéncia como alguém que
passou por todo o tratamento e tem um [prognéstico]
de cura”

EM2: “A minha concepcgéo seria (...) um paciente com
diagndstico de cdncer [que] passou por um tratamento
e, depois de um tempo jé teve o critério de cura”

Sobrevivéncia entendida a partir

do modelo biomédico oncolégico
tradicional

Conjunto de concepgdes de sobrevivéncia
como um processo mediado pelos
parémetros biomédicos temporais de
tratamento, remissGo e acompanhamento
do caso de céncer

EN2: “O significado de sobrevivéncia da [traduz] uma
sensacdo de vencer”

EF1: “(...) sobrevivente realmente [é] aquele que venceu
[doenca]”

EAT: “(...) a sobrevivéncia é um tempo drduo de luta
mesmo e o paciente vem com forcas bem escassas”

Sobrevivéncia entendida como luta e
superacao da doenca

Conjunto de concepgdes de sobrevivéncia
como uma opgéo de luta pela vida e um
estado de superacéo e vitéria do paciente
oncolégico sobre a doenca

ENT: “Eu acho que essa sobrevivéncia comeca a partir
do momento do diagnéstico”

EP1: “Ele [o paciente] comeca a luta [pela] sobrevivéncia
desde o diagnéstico da doenca oncolégica”

Sobrevivéncia entendida a partir do
diagnéstico

Conjunto de concepcdes de sobrevivéncia
como um estado iniciado a partir do
momento do diagnéstico do céncer

EAT: “sobrevivéncia (...) é realmente uma luta (...) com
sequelas advindas do tratamento, sequelas advindas
do céncer, e com uma demanda [social] para além do
cancer”

EN1: “Sobrevivéncia se estende [para] além do
paciente. Ela afeta todo o entorno dele, a familia [e]
toda estruturacéo social, psicolégica (...) eu ndo consigo

2"

ver a sobrevivéncia em um foco s6

Sobrevivéncia entendida como um
processo amplo e complexo

Conjunto de concepgdes de sobrevivéncia
como um processo estruturalmente
complexo, determinado dinamicamente
pelos aspectos clinicos da doenca e
apoios social e familiar disponiveis ao
paciente

EM2: “Eu entendo (...) [a sobrevivéncia] a partir do
diagnéstico até o momento que ele estd respondendo
a alguma intervengéo, oncoldgica especifica (...)"

EM2: “(...) a partir do momento que ele entra em
cuidado de final de vida ele ja@ ndo esta mais com vida;
ele nédo sobrevive, ele estd morrendo (...)"

EAT: “(...) acredito que se [o paciente] |G estd em um
processo de finitude mesmo; de cuidados de fim de
vida (...) eu acho que j@ muda um pouco a categoria
desse paciente”

Sobrevivéncia entendida como a
existéncia de respostas do paciente
as intervencoes e aos cuidados
Conjunto de concepgdes de sobrevivéncia
como um estado determinado pela
existéncia de respostas do paciente aos
cuidados dispensados

A sobrevivéncia ao cAncer é uma experiéncia complexa
podendo possuir vdrios significados e sentidos dependendo
do grupo (pacientes, profissionais de satde e familiares),
e tipo de abordagem. A defini¢ao de sobrevivente tem
sido, desde a década de 1980, objeto de amplos debates,
controvérsias ¢ desencontros que ainda envolvem a
necessidade de consolidacio de uma no¢io comum
de sobrevivéncia que seja consensualmente aceita e

reconhecida'>'®.
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A sobrevivéncia entendida a partir do modelo biomédico
oncoldgico tradicional traduz, de forma plena, o sentido
da sobrevivéncia mediado pela légica do modelo
biomédico oncolégico tradicional: “A minha concepgao
seria [...] um paciente com diagndstico de cincer [que]
passou por um tratamento e, depois de um tempo, j4
teve o critério de cura® (EM2). Caracterizado por uma
defini¢io clinica da sobrevivéncia baseada em parimetros
biomédicos temporais do fim do tratamento, remissio
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Quadro 2. Depoimentos e atribuicéo de significados das subcategorias da categoria sobrevivéncia, paliagdo, e linha de cuidados em oncologia

Categorias

A Subcategorias empiricas
empiricas

Trechos dos depoimentos

Paliag¢éo na sobrevivéncia como um
modelo de acéao e cuidado iniciado
a partir do diagnéstico e inicio do
tratamento

EP1: “Eu acho que [é] o momento do diagnéstico (...).
Desde o diagndstico, [os pacientes] deveriam estar
inseridos [na] esfera dos cuidados paliativos (...). Se no
diagnéstico incluissemos esse processo, a gente teria

mais efetividade em relagéo a resposta ao tratamento” . .
Conjunto de falas que indicam que as

acoes e cuidados de paliacdo devem ser
iniciadas a partir da fase do diagnéstico e
tratamento do céancer

Paliagéo na sobrevivéncia como um
modelo de acéao e cuidado iniciado

a partir do término do tratamento
curativo

EF1: “Desde o [momento do] diagnéstico, a gente
[deveria] comegar com essa viséo (...)"

EN2: “A divisdo cuidado paliativo, [cuidado] curativo é
bem estruturada e fundamentada (...). Essa separagéo
ainda é muito pertinente em muitos momentos”

SOBREVIVENCIA, PALIACAO, E LINHA DE
CUIDADOS EM ONCOLOGIA

EF2: “O melhor seria obviamente desde o inicio, mas,
como a gente tem essa estrutura, essa definicéo de tipo
curativo, a paliagéo [apés os cuidados curativos] facilita
muito o nosso trabalho”

Conjunto de falas que indicam que as
acgoes e cuidados de paliacdo devem
ser desenvolvidas a partir do termino do
tratamento curativo

Quadro 3. Depoimentos e significacdes das subcategorias da categoria paliacdo e qualidade da sobrevivéncia em oncologia

Categorias

T Trechos dos depoimentos
empiricas

Subcategorias empiricas

Paliacéo na sobrevivéncia como acées
de conforto e controle de sintomas

EF2: “A gente tenta manejar os sintomas; dar um
acolhimento para um paciente que chega aqui cansado
e muito descrente

Dentro do possivel, conseguimos fazer um trabalho e
dar um pouco de qualidade de vida para ele”

EP2: “os cuidados paliativos sGo muito importantes
na fase de sobrevivéncia porque nao importa sé
sobreviver, o importante é saber como essas pessoas
estdo sobrevivendo a essa doenca”

Conjunto de falas que indicam o conforto,
o controle dos sintomas e a mitigacéo do
sofrimento como um diferencial para a
qualidade da sobrevivéncia em oncologia

A

SOBREVIVENCIA EM ONCOLOGIA

PALIACAO E QUALIDADE DA

EF2: “E um trabalho que realmente traz qualidade
de vida e a gente espera ao maximo trazer uma boa
qualidade de morte”

EM2: “A gente consegue observar impacto positivo na
vida dos pacientes, na forma como eles morrem, na
forma como eles ficam até o momento da morte e na

Paliag@o na sobrevivéncia como
preparo para uma boa morte

Conjunto de falas que implicam o
preparo para uma boa morte como
um diferencial para a qualidade da
sobrevivéncia em oncologia

questéo dos familiares mesmo”

e/ou acompanhamento do caso de cincer, esse sentido
coincide com a defini¢io defendida pela European
Organization of Research'®. Entretanto, essa concep¢ao tem
como ponto fraco a exclusio dos pacientes em terapia de
manutenc¢io. Ademais, simplifica a sobrevivéncia como
estado bindrio de cura ou presenca da doenga'®. Essa
percep¢io nio s6 oculta o processo de compreensio da
satide'* como nio captura a experiéncia de longo prazo
da sobrevivéncia, simplificando um processo vital tinico
de diferentes individuos'*'.

A sobrevivéncia entendida como luta e superagio da
doenga envolve discursos que remetam a um sentido

de sobrevivéncia como atitude assertiva do paciente de
luta pela vida e superagio da doenca: “[...] sobrevivente
realmente [¢] aquele que venceu [doenca]” (EF1).
Embora esse sentido aponte uma concepgio mais aberta
de sobrevivéncia e vise a incentivar e a reforcar um
comportamento combativo e esperancoso do paciente,
ele continua restrito por uma visio tradicional de
sobrevivéncia associada a cura. Uma visdo que guarda
relacio com o modelo biomédico tradicional, encobrindo
o sentido da doenca e da satide'¥, e, por conseguinte,
da sobrevivéncia'®, a0 nao capturar a sua experiéncia de
longo prazo.
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Quadro 4. Depoimentos e significacdes das subcategorias da categoria Sobrevivéncia e avaliagdo do modelo de paliagdo institucional

Categorias
empiricas

Trechos dos depoimentos

Subcategorias empiricas

SOBREVIVENCIA E AVALIACAO DO MODELO DE PALIACAO INSTITUCIONAL

A

EA1: “Na verdade o cuidado [paliacéo] tinha que
perpassar tudo [toda a linha de cuidado] desde o inicio
do tratamento, até [a fase] paliativa”

EP2: “No Brasil, a gente ainda atua nos cuidados
paliativos na fase de final de vida. (...) se a gente pensar
em um cuidado paliativo de uma maneira mais ampla,
inserido desde o diagnéstico, seja no caso da oncologia
como de outras doencas crénicas, eu acho que teriamos
um resultado melhor em termos de qualidade da
sobrevivéncia”

EM2: “O ideal seria que a gente conseguisse integrar
o cuidado paliativo, desde o diagnéstico do paciente
até o momento do final de vida ”

Modelo e planos de cuidados como
necessitados de uma politica publica

Conjunto de falas que traduzem de
acgoes politicas necessdrias para a
reorganizagdo e integracdo do modelo
de paliagdo as necessidades dos
sobreviventes de céncer

EN1: “A gente |G esbarra na formacéo desses
profissionais de cuidado paliativo; dificuldade de as
pessoas entenderem o que é fazer cuidados paliativos”

EM2: “O que seria fundamental seria difundir a
educacdo em cuidados paliativos nas universidades,
melhorar os cursos de capacitagéo (...). Ndo hd uma
capacitacdo em cuidados paliativos dos profissionais
das unidades primdrias. Infelizmente, os pacientes tém
dores mal controladas durante meses, além de outros
sintomas”

Modelo e planos de cuidado como
necessitados de politica de formacgéo
de forca de trabalho

Conjunto de falas que traduzem as

agdes educativas e de formacéo de
pessoas indicadas para a reorganizagéo
e integragdo do modelo de paliagéo as
necessidades dos sobreviventes de cancer

EN2: Todo diferencial é o trabalho em equipe.
Esse trabalho integrado no qual os profissionais se
comunicam. Essa questéo da troca, do acolhimento. O
ser paliativista envolve outras questdes, além da mera
técnica individual do nutricionista, do fisioterapeuta,
psicologia. A gente percebe que esse vinculo e essa
comunicagéo entre [membros da] equipe € uma questdo
importante para o cuidado desse paciente”.

EM2: “a comunicagéo é ainda um grande desafio para
a gente, eu acho que outra questéo é o prognostico e
o préprio trabalho”

Modelo e planos de cuidados como
necessitados de uma nova forma de
trabalho em saude

Conjunto de falas que traduzem as
acdes de estruturacdo de equipes e de
planejamento de agées de gestdo do
trabalho em sadde indicados para a
reorganizagdo e integracéo do modelo
de paliacéo as necessidades dos
sobreviventes de céncer

A sobrevivéncia entendida a partir do diagndstico é
compreendida como experiéncia iniciada a partir do
momento da alteragio do estado de satide de uma pessoa
e determinada pela confirmacio diagndstica do cAncer:
“Ele [0 paciente] comeca a luta [pela] sobrevivéncia desde
o diagndstico da doenga oncolégica” (EP1). Apesar de
esse sentido de sobrevivéncia ainda ser mediado por um
marco temporal e uma intervengio clinico-diagndstica, ele
traz uma ampliacdo da percep¢do da sobrevivéncia para
além da tradicional perspectiva biomédica. A proposta de
Mullan'®, na qual os conceitos de curado e doente nio sao
suficientes para descrever as implicagc’)es emocionais, fisicas
e sociais do acometimento pelo cAncer, é reforcada pela
US National Coalition of Cancer Survivors'. Nesse caso,
a sobrevivéncia ¢ deflagrada no momento do diagnéstico,

estendendo-se por toda a vida do paciente®'®".
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Essa abordagem visa a transformar o tradicional
papel de vitimado do paciente em outro mais proativo e
esperancoso'!. Embora essa definicao enfatize uma gama
de problemas ¢ necessidades dos pacientes com cincer, sua
caracteristica é mais politica (advocacy) do que cientifica',
demandando pesquisas sobre as reais necessidades dos
sobreviventes decorrentes dos diversos tipos de cAncer e
da sua real condigio e autoaceitacio como sobrevivente'.

A sobrevivéncia entendida como um processo amplo e
complexo apresenta a experiéncia da sobrevivéncia mediada
pelo processo vivencial e clinico do paciente e suas
relacbes com as estruturas familiares, socioecondmicas e
sociotécnicas da saude: “Sobrevivéncia se estende [para]
além do paciente. Ela afeta todo o entorno dele, a familia,
toda estruturagio social, psicolégica. [...] eu nao consigo
ver a sobrevivéncia em um foco s6” (EN1).



Nesse caso, a definicio de sobrevivéncia nio sé busca
ir além das restricoes de tempo e tipo de tratamento,
abrangendo diversas experiéncias ¢ trajetérias individuais
e familiares!!, como também envolve relacoes com
as estruturas econdmicas e técnicas da drea da sadde,
descortinadas pelos casos e pelas demandas operacionais
das diversas condigoes do adoecimento: pacientes livres de
doenca ou com doenga ativa; em recidiva ou com periodos
intermitentes da doenga; em novos tratamentos; com um
segundo tipo de cAncer; ou com complicagoes tardias da
doenca ou do tratamento'®.

Para a atual conjuntura do debate envolvendo as
necessidades dos sobreviventes ao cAncer, nio existe consenso
sobre quando comega a sobrevivéncia; se é apds o tratamento,
apos a fase de cinco anos de pés-diagndstico com cincer
avangado, ou separado do cuidado de fim de vida'>'°.

A sobrevivéncia entendida como a existéncia de
respostas do paciente as intervengoes e cuidados evidencia
a sobrevivéncia mediada pelo grau de resposta as
intervengdes e aos cuidados biomédicos. A questao a ser
discutida aqui ¢ o sentido atribuido a essa intervencio
especifica. Teria ela um sentido compreensivo, abarcando
uma nog¢io mais ampla da paliagio? “Eu entendo [...] [a
sobrevivéncia] a partir do diagndstico até o momento que
ele estd respondendo a alguma intervencao, ainda que nio
seja uma intervengio oncoldgica especifica [...]” (EM2);
ou tenderd a uma nogio fragmentada do préprio cuidado
paliativo? “A partir do momento que ele entra em cuidado
de final de vida, ele jd4 nao estd mais com vida; ele nao
sobrevive, ele estd morrendo” (EM2). A resposta é que
esse sentido, subsididrio do modelo biomédico, ilumina
a no¢io de sobrevivéncia e da aplicagio de cuidados a
pacientes com cancer avangado e em cuidados de fim
de vida.

Se o desvelamento do sentido permite entrever uma
compreensio que nao Se pauta apenas na intervengdo
oncoldgica, tendo em vista outra perspectiva ilustrada por
fala, cabe indagar se o individuo em processo de morte ¢
alguém que ainda sobrevive. Se nio, o que ele é2 Vejamos
o que responde o depoente: “Acredito que se [0 paciente]
j4 estd em um processo de finitude mesmo; de cuidados
de fim de vida [...] eu acho que j4 muda um pouco a
categoria desse paciente” (EA1).

Em um sentido ético-filoséfico, Gadamer' argumenta
que, se uma pessoa excluir de si e do viver a ideia da morte,
¢ como se ela estivesse excluindo-se a si propria. Infere-
-se que pode haver nas falas uma estratégia defensiva da
equipe, na busca de evitar o confronto com a iminéncia
da morte; morte interdita”. Ocorreria, nesse caso, uma
morte social antecipada'. Sdo concepgbes que acabariam
nio s6 por nio considerar a trajetéria de vida do sujeito em
terminalidade® como sobrevivente, como fragilizariam a
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prépria equipe’. Nada mais distante da combinacao entre
as atuais nogoes de sobrevivéncia e paliagio.

Os cuidados paliativos nio devem ser destinados
apenas aos pacientes no pds-tratamento curativo,
devendo ser considerados em toda a linha de cuidados,
independente do fim de vida®. A discussio que se abre
acerca da natureza desse cuidado paliativo é de nio
cair na excessiva instrumentalizacio e especializagio do
cuidado'**!, determinadas pela légica da linha de agio do
tradicional modelo biomédico oncolégico.

0 SENTIDO DA CONVENIENCIA E OPORTUNIDADE DA
IMPLANTACAO DO MODELO DE PALIACAO INTEGRADO A LINHA
DE CUIDADOS DOS SOBREVIVENTES DE CANCER

As falas da categoria sobrevivéncia, paliacio e linha
de cuidados em oncologia evidenciam a conveniéncia e a
oportunidade da implantagio e implementacio do modelo
de paliagio integrado a linha de cuidados aos sobreviventes
de cancer. A definicao de sobrevivente do National
Coalition for Cancer Survivorship (NCCS)" incorporando
os “que estdo passando por tratamento primdrio; aqueles
que estdo em remissio e no pds-tratamento; aqueles que
estdo curados e também aqueles que estio com doenga
ativa ou doenga avangada™® abre um espaco de inclusio
dos pacientes em fim de vida’, apesar de historicamente
nao serem abrangidos pela defini¢do tradicional de
sobrevivente.

A paliagio na sobrevivéncia como um modelo de agio
e cuidado iniciado a partir do diagndstico e inicio do
tratamento refere-se A caracterizagio da orientacio do
cuidado na sobrevivéncia ao cAncer como uma proposta
de paliagdo antecipada:

Eu acho que [¢] o momento do diagndstico [...].
Desde o diagnéstico [os pacientes] deveriam estar
inseridos [na] esfera dos cuidados paliativos [...].
Se no diagndstico incluissemos esse processo, a
gente teria mais efetividade em relagio a resposta ao
tratamento (EP1).

9202223 apontam para a necessidade

Diversos autores
da formacio de um modelo integrado de paliagio desde
o inicio do tratamento do paciente com cincer, no qual a
aplicacio do cuidado paliativo, de forma individualizada
e adaptada 2 evolugio da doenga, seja associada ao
cuidado curativo. Tudo isso com a finalidade de melhoria
e racionalizacdo da assisténcia; reducido dos custos
assistenciais e promoc¢io da qualidade de vida, seja por
diminuicio das internagoes por quadros agudos ou casos
de emergéncia. Essas medidas - valores padronizados -, no
entanto, ndo devem se sobrepor ou substituir a necessidade
também de um cuidado humanizado'®.
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A paliacio na sobrevivéncia como um modelo de agdo e
cuidado iniciado a partir do término do tratamento curativo
caracteriza 0 modelo de cuidado na sobrevivéncia ao cAncer
como uma agio apds o tratamento biomédico curativo:
“A divisao cuidado paliativo, [cuidado] curativo ¢ bem
estruturada e fundamentada [...]. Essa separagio ainda ¢
muito pertinente em muitos momentos~ (EN2). Temel et
al.® apontam que, apesar de os cuidados paliativos serem
tradicionalmente oferecidos apds o término do tratamento
curativo, esse tipo de cuidado ¢ insuficiente para alterar
a qualidade de vida dos pacientes. As recomendacoes de
Economou’, Parikh et al.”’, Bruera e Yennurajalingam *?e
Temel et al.® sio coincidentes em dois pontos: na descricio
da diferenca que a gestao de cuidados paliativos traz para
a melhoria do cuidado aos pacientes oncoldgicos com
doenca avancada e no final de vida; e na descriciao de como
as intervengoes de cuidados paliativos incrementam a
qualidade de vida dos pacientes em qualquer idade ou fase
de doenga, inclusive para aqueles cujas terapéuticas foram
esgotadas ou se encontram em cuidados de fim de vida.

A justificativa para esses ultimos também serem
considerados dentro de uma mesma linha de cuidado,
apesar da sua dinAmica e peculiaridade, reside no sentido
maior de a paliagdo e a prépria sobrevivéncia serem
contempladas pelos sistemas de satide como processos
individualizados.

0 SENTIDO DA PALlAg\O COMO UMA DIRETRIZ ESSENCIAL
PARA A QUALIDADE DA SOBREVIVENCIA DO PACIENTE
ONCOLOGICO

Os depoimentos da categoria paliagio e qualidade da
sobrevivéncia em oncologia evidenciam a paliagio como
uma diretriz essencial para a qualidade da sobrevivéncia
do paciente oncoldgico, tanto por meio de acdes de
conforto e controle de sintomas como de preparo para
uma boa morte?’.

A paliacio na sobrevivéncia como acoes de conforto e
controle de sintomas traduz a caracterizacio do modelo de
cuidado na sobrevivéncia ao cAncer como um processo de
controle de sintomas e mitigacio do sofrimento:

A gente tenta manejar os sintomas; dar um
acolhimento para um paciente que chega aqui
cansado e muito descrente. Dentro do possivel,
conseguimos fazer um trabalho e dar um pouco de

qualidade de vida para ele (EF2).

Segundo a OMY’, o cuidado paliativo, por meio da
prevengio e tratamento da dor e de outros problemas de
natureza espiritual, psicossocial e fisica, atua como uma
abordagem promotora da qualidade de vida dos pacientes
e familiares.
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No entanto, apesar de a avaliagio da qualidade de vida
dos sobreviventes ser importante para a identificacio da
condigio global da vida do paciente e para a verificagio do
servico prestado®, nio se deve sobrepd-la & humanizacio.
Revisitando Gadamer'4, as medidas e agoes na drea da
satide nio podem se orientar apenas por valores padroes.
Devem privilegiar o olhar, o ouvir e o sentir que acolham
0 paciente como pessoa.

A paliagio na sobrevivéncia como preparo para uma boa
morte abarca discursos que traduzem o modelo de cuidado
na sobrevivéncia ao cAncer como uma agio biomédica
direcionada para o fim de vida do paciente:

A gente consegue observar impacto positivo na
vida dos pacientes, na forma como eles morrem, na
forma como eles ficam até o momento da morte e
na questdo dos familiares mesmo (EM2).

Assim, o cuidado paliativo tem, além da possibilidade
de resgatar a morte como evento natural e esperado®,
priorizar a vida, promovendo a dignidade do individuo e
mitigando o sofrimento.

Na linha das reflex6es de Gadamer'*acerca da natureza
e da arte da medicina e sobre o cardter oculto da saiide,
a paliacdo, como uma #écnica, projeto de especialidade
médica?!, mais que evocar um tratamento mégico de
eliminacio da doenca ou de medicalizagio da morte,
deve ser a humanizacio da mais cronica de todas as
doengas: a perspectiva de morte que acompanha todo ser
humano. Para Gadamer, a medicina aprendeu a tratar de
muitas doengas. Entretanto, ndo ¢é capaz de erradicd-las.
Na impossibilidade de eliminacdo de todas as doencas
ou, mesmo da negagio da morte, nos restaria aprender
a aceitd-las e saber encontrar o nosso mais certo destino:
no caso, cuidar do sobrevivente na sua condi¢io cronica,
de terminalidade e/ou de fim de vida. Cuidar nao apenas
de um caso ou de uma entidade mérbida, mas de um
individuo que tem na sua morte a realizagio da sua
humana possibilidade final. A paliagao, nesse sentido,
mais que do dominio técnico do morrer, se abre na dificil
tarefa que é a de aprender a aceitar o limitado, o dolorido;
ouvindo, vendo e dialogando com a “vida” na sua finitude.

0 SENTIDO DE NECESSIDADE DE ORGANIZACAO DO MODELO
ASSISTENCIAL DE PALIACAO PARA O PLANEJAMENTO
E ORDENACAO DOS PLANOS DE CUIDADOS PARA 0S
SOBREVIVENTES DE CANCER

As falas da categoria sobrevivéncia e avaliacio do
modelo de paliacio institucional indicam a necessidade
de organizagio do modelo assistencial de paliagio para
o planejamento e a ordenagio dos planos de cuidados
para os sobreviventes ao cAncer, tanto para a formacéo de



uma politica pablica nacional de paliagio, como para a
qualificagio profissional e de uma nova forma de trabalho
em satde para além do modelo biomédico.

Em modelo e planos de cuidados como necessitados de
uma politica piblica, os discursos apontam a urgéncia
da incorporagio da paliagio a toda linha de cuidado,
legitimada na referida politica publica nacional de
paliacdo: “O ideal seria que a gente conseguisse integrar
o cuidado paliativo, desde o diagnéstico do paciente até
o momento do final de vida” (EM2). Virios autores*?>%
apontam a exigéncia da formag¢ao de um modelo integrado
de paliagio desde o inicio do tratamento do paciente
com cancer, no qual o cuidado paliativo seja concebido e
aplicado em associagio com o cuidado curativo. Floriani
e Schramm® igualmente salientam a importincia da
implantacio dos cuidados paliativos no 4mbito do sistema
de satde brasileiro, indicando que este ainda sofre da falta
de articulagao entre os diferentes niveis assistenciais.

J4 as falas da subcategoria modelo e planos de cuidados
como necessitados de politica de formagio de forca de
trabalho indicam a necessidade da constituicio de uma
politica de formagio profissional que, além de vincular-
-se & mencionada politica publica nacional de paliagao,
seja capaz de atender quantitativa e qualitativamente s
demandas dos cuidados paliativos:

O que seria fundamental seria difundir a educagio
em cuidados paliativos nas universidades, melhorar
os cursos de capacitagio [...]. Nao hd uma
capacitagdo em cuidados paliativos dos profissionais
das unidades primdrias. Infelizmente, os pacientes
tém dores mal controladas durante meses, além de

outros sintomas (EM2).

Nessa abordagem, o cuidado serd também o de nio
cair em um modelo de especializacio técnica, mas sim um
modelo que “ajude a ressignificagao social do sofrimento,
da dor, da doenga e da morte, a partir de quem as vive™'“.

O modelo ¢ plano de cuidados como necessitados de
uma nova forma de trabalho em satide remete ao sentido
de estruturagio de programas e planos de cuidados de
palia¢io na sobrevivéncia baseados no trabalho em equipe

em uma abordagem interdisciplinar do sobrevivente:

Todo diferencial é o trabalho em equipe. Esse
trabalho integrado no qual os profissionais se
comunicam. Essa questio da troca, do acolhimento.
O ser paliativista envolve outras questoes, além
da mera técnica individual do nutricionista, do
fisioterapeuta, psicologia. A gente percebe que esse
vinculo e essa comunicacio entre [membros da]
equipe ¢ uma questio importante para o cuidado
desse paciente (EN2).
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Para que os cuidados paliativos com qualidade estejam
disponiveis para os sobreviventes, serd necessdrio mais
que a execucio de uma técnica perfeita; ou seja, mais que
um ser-capaz-de-fazer-seguro, uma ftechne'* relacionada a
antecipacio e gestao dos sintomas decorrentes do cincer
ou do seu tratamento, integrada a um “ser-capaz-de-fazer-
orientado™*, na qual a trajetéria do sobrevivente seja
interpretada, avaliada e reclaborada hermeneuticamente,
privilegiando a preocupagao com o outro que sofre, vive e
morre'®. Uma das condig6es para o éxito desse intento é a
comunicagio efetiva e eficaz entre equipe multidisciplinar,

pacientes e cuidadores”?.

CONCLUSAO

Considerado o conjunto dos significados e sentidos
em torno do objeto investigado, na linha de um modelo
de advocacy e de um tradicional cuidado oncolégico, o
estudo vislumbra os diversos conceitos enunciados pelo
atual debate acerca da sobrevivéncia ao cincer. Apesar de
oriundos do modelo biomédico, tais sentidos e significados
conformam uma expectativa que transcende os seus
limites, apontando para além dele, instaurando uma busca
que, ainda ao seu modo técnico, tenta resgatar a dignidade
do paciente ¢ a significagio existencial da sua trajetdria
social e individual.

No que diz respeito 2 aplicagio dos cuidados paliativos
para a qualidade da sobrevivéncia do paciente oncoldgico,
os sentidos voltam-se para a necessidade de adequagio das
atuais linhas de cuidado, pois as consequéncias da doenga
e do seu tratamento, entendidos como exigéncias para um
plano operacional de cuidado e um resgate social da trajetéria
desse paciente, constituem os desafios a serem enfrentados.

Ante os achados do estudo, as recomendacdes possiveis
apontam para a necessidade de um modelo de atengio em
que aaplicagao dos cuidados paliativos nao seja fragmentada,
mas proporcionada de forma humanizada e integrada desde
o diagndstico, atingindo todo o continuum das intervengoes
terapéuticas/curativas, sem negligenciar o fim de vida, quando
todo processo da sobrevivéncia encontra seu termo.

Particularmente, quanto as necessidades de paliacio
dos sobreviventes ao cincer, os desafios demandados
envolvem politicas especificas de controle de cancer,
preconizando a formacio de um modelo de planejamento
de assisténcia em paliacio orientado por uma defini¢io de
sobrevivéncia mais ampliada, fundada em estudos acerca
das necessidades fisicas, emocionais, econdmicas e sociais
desse grupo que é crescente no mundo.
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Abstract

Introduction: Advances and improvements in diagnosis and treatment of cancer, in Brazil and all over the world,
have led to an increasing number of cancer survivors. While promising, the increasing in survivors results in more
people living with chronic and delayed effects of cancer and its treatments, prompting a whole new reflection about
the social impacts, formation of public policy and the models of care for the provision of palliative care in oncology.
Objective: To understand the interdependent and complementary relationships between the application of the
concept of palliation and quality of survival in the cancer patient from a multidisciplinary team perspective. Method:
Qualitative research, based on the hermeneutic-dialectic approach, performed in an reference oncology hospital in
Rio de Janeiro, attended by nine health care professional members of the multidisciplinary team, with data produced
by two focus groups, between July and August 2015. Results: Four broad empirical categories were identified: notion
of survival in oncology; survivorship; palliation and line care in oncology; palliation and quality of survivorship in
oncology; and survivorship and evaluation of the institutional palliation model. Conclusion: The palliation needs
of cancer survivors require specific cancer control policies which involve the formation of a palliation care planning
model guided by a broader definition of survivorship based on studies of the physical, emotional, social and economic
needs of this growing group.
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Resumen

Introduccién: Los avances y mejoras en el diagnéstico y tratamiento del cdncer han proporcionado, en Brasil y en el
mundo, un aumento en el nimero de sobrevivientes. Aunque prometedor, el aumento de los sobrevivientes resulta en mds
personas conviviendo con los efectos crénicos y tardios del cdncer y sus tratamientos, que requiere una nueva reflexién
sobre los impactos sociales y la formacién de las politicas pablicas y de los modelos de atencién para la prestacién de
cuidados paliativos en oncologia. Objetivo: Comprender la relacién de interdependencia y complementariedad entre
la aplicacién del concepto de cuidados paliativos y la calidad de la supervivencia de pacientes oncoldgicos, a la vista
del equipo multidisciplinario. Método: Investigacién cualitativa basada en la hermenéutica dialéctica, llevado a cabo
en un hospital de referencia en oncologia en Rio de Janeiro, con la participacién de nueve profesionales de la salud,
miembros del equipo multidisciplinario, con los datos producidos en dos grupos focales, entre julio y agosto de 2015.
Resultados: Se identificaron cuatro grandes categorias empiricas: nocidn de supervivencia en oncologia; supervivencia,
paliacion y linea de cuidados en oncologia; paliacion y calidad de la supervivencia en oncologia; y supervivencia y evaluacion
del modelo de la paliacion institucional. Conclusién: Las necesidades de paliacién de los sobrevivientes de cdncer
requieren politicas de control de cdncer que incluyan la formacién de un modelo de planeacién de la atencién, guiado
por una definicién mds amplia de la supervivencia, basindose en los estudios de las necesidades fisicas, emocionales,
sociales y econémicos de este creciente grupo.

Palabras clave: Supervivencia; Calidad de Vida; Cuidados Paliativos; Neoplasias; Investigaciéon Cualitativa.
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