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RESUMO

Introdugao: Os pacientes com cincer de cabega e pescogo constituem um grupo com necessidades complexas pouco estudadas na fase de
pos-tratamento. Objetivo: Compreender a experiéncia e as necessidades da fase de sobrevivéncia ao cincer de cabeca e pescoco a partir
da perspectiva dos préprios pacientes, seus familiares, e profissionais de satide de servicos de oncologia. Método: Pesquisa qualitativa,
exploratéria descritiva, tendo como referencial metodolégico a hermenéutica-dialética. Adotaram-se, como técnicas de produgio de
dados, a entrevista semiestruturada e o grupo focal. Resultados: O material empirico foi organizado em trés categorias de necessidades
fisicas, emocionais ¢ socioecondmicas e estruturado em trés abrangentes sentidos envolvendo as consequéncias do impacto bioldgico,
psiquico e socioecondmico da doenga e seu tratamento. Destacam-se, para o primeiro, os aspectos relativos as adaptagoes do hédbito
alimentar, comunicagio e manejo dos efeitos do tratamento; o apoio emocional para pacientes e familiares no segundo; e as informacgoes
sobre beneficios sociais para o terceiro. Conclusao: As necessidades fisicas, emocionais e socioecondmicas da doenga e seu tratamento se
entrelacam para formar uma complexa rede de desafios para as politicas publicas de controle do cancer no Brasil.

Palavras-chave: Determinacio de Necessidades de Cuidados de Satide; Necessidades e Demandas de Servicos de Satide; Neoplasias de

Cabega e Pescogo; Oncologia; Sobrevida.

ABSTRACT

Introduction: Head and neck cancer patients are a group with complex
needs barely studied in the post-treatment phase. Objective: To understand
the experience and needs of the head and neck cancer survival phase
from the perspective of the patients themselves, their families, and health
professionals from oncology services. Method: Qualitative, exploratory,
and descriptive study, using the hermeneutic-dialectic methodological
framework. Semi-structured interviews and focus group were adopted as
data production techniques. Results: The empirical material was organized
into three categories of needs physical, emotional and socioeconomic and
structured in three broad senses involving the consequences of the biological,
psychological, and socioeconomic impact of the disease and its treatment.
The aspects related to the adaptations of eating habits, communication
and management of the treatment effects stand out for the first; emotional
support for patients and families in the second, and information about social
benefits for the third impact. Conclusion: The physical, emotional, and
socioeconomic needs of the disease and its treatment are intertwined to form
a complex network of challenges for public cancer control policies in Brazil.
Key words: Needs Assessment; Health Services Needs and Demand; Head
and Neck Neoplasms; Medical Oncology; Survival.

RESUMEN

Introduccién: Los pacientes con cdncer de cabeza y cuello son un grupo con
necesidades complejas poco estudiadas en la fase postratamiento. Objetivo:
Conocer la experiencia y necesidades de la fase de supervivencia del cdncer de
cabezay cuello desde la perspectiva de los propios pacientes, sus familias y los
profesionales sanitarios de los servicios de oncologfa. Método: Investigacion
cualitativa, exploratoria y descriptiva, utilizando el marco metodoldgico
hermenéutico-dialéctico. Se adoptaron las entrevistas semiestructuradas y el
grupo focal como técnicas de produccién de datos. Resultados: El material
empirico se organizé en tres categorfas de necesidades fisicas, emocionales y
socioecondmicas y estructurado en tres amplios sentidos que involucran las
consecuencias del impacto bioldgico, psicolégico y socioeconémico de la
enfermedad y su tratamiento. Los aspectos relacionados con la adaptacién
de los hdbitos alimentarios, la comunicacién y el manejo de los efectos
del tratamiento destacan por el primero; apoyo emocional a pacientes y
familiares en el segundo; e informacién sobre beneficios sociales para el
tercero. Conclusién: Las necesidades fisicas, emocionales y socioeconémicas
de la enfermedad y su tratamiento se entrelazan para formar una compleja
red de desafios para las politicas publicas de control del cdncer en Brasil.
Palabras clave: Evaluacién de Necesidades; Necesidades y Demandas de
Servicios de Salud; Neoplasias de Cabeza y Cuello; Oncologia Médica;
Sobrevida.
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INTRODUCAO

O cancer de cabega e pescogo ocupa o quinto lugar na
incidéncia global de cAncer!. No Brasil, para cada ano do
triénio 2020-2022, considerando os tumores de libios,
cavidade oral, faringe, laringe, cavidade nasal e tireoide, as
estimativas apontam a ocorréncia de 36.620 casos novos,
representando a terceira maior incidéncia entre homens
e mulheres®.

No mundo, em decorréncia do aumento da incidéncia
em pacientes mais jovens, bem como meios de diagnéstico
aprimorados e escolhas terapéuticas mais eficazes, as taxas
de sobrevivéncia vém significativamente melhorando.
Entretanto, em longo prazo, essa sobrevivéncia ¢é
acompanhada de morbidades e sequelas, em razio,
principalmente, dos tipos de tratamentos dispensados’.
No Brasil, a situagio ¢ similar, embora agravada pelo fato
de os diagnésticos serem realizados de forma tardia, o que
aumenta a possibilidade de morbidade e sequelas fisicas,
psicoldgicas e sociais®.

Os pacientes com cAncer de cabega e pescoco
constituem um grupo com necessidades complexas no
pos-tratamento. A experiéncia da sobrevivéncia desses
pacientes e de outros deve ser entendida como uma
jornada, nao s6 de busca da cura e/ou tratamento, mas
também de compreensio e mitigacio dos impactos
clinicos, emocionais e sociais de todo um processo de
tratamento, desde o seu diagndstico até os cuidados de
fim de vida’.

Como pacientes cronicos, esses individuos demandam
um projeto terapéutico complexo e em longo prazo, no
qual devem participar profissionais de sadde de multiplas
formacoes. Para pacientes que se encontram na fase de
pés-tratamento, a cronicidade nao estd relacionada apenas
com o histérico do cincer, mas também com a toxicidade
dos tratamentos dispensados®.

As principais comorbidades fisicas, emocionais e
sociais que atingem esse grupo sio: depressio e retragio
social por alteragao da autoimagem; dificuldades de
comer ¢ beber (incluindo disfagia, problemas dentdrios,
trismo e perturbagdo sensorial); hipotireoidismo; maior
possibilidade de incidéncia de segunda malignidade e
recidivas; dependéncia de dlcool e nicotina; e perda de
rendimentos®®. As estratégias destinadas a minimizar essas
complicagbes ¢ otimizar seu gerenciamento em longo
prazo sdo cada vez mais necessérias’.

Muito embora existam recomendagoes e propostas
de desenvolvimento de pesquisa e planos de cuidados
para identificagio de necessidades e coordenacgio do
atendimento dos sobreviventes, nas esferas assistenciais
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especializadas e primdrias’'?, a efetividade e alcance

dessas medidas ainda necessitam de uma andlise mais
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aprimorada'*'®. Faltam, também, estudos relacionados aos
fatores socioecondmicos® e informagoes e pesquisas sobre
as necessidades e a qualidade dos cuidados e suporte de
longo prazo''®. No Brasil, apesar da existéncia dos estudos
voltados para protocolos clinicos e terapéuticos, bem

417 nio h4 uma discussiao

como para a qualidade de vida
sistemdtica e ampliada acerca de planos de cuidados,
politicas publicas e linhas de pesquisa voltadas para as
necessidades, em longo prazo, de sobreviventes do cAncer
ao cabega e pescoco.

Tendo em vista esse cendrio, o objetivo deste estudo
¢é compreender a experiéncia e as necessidades da fase
de sobrevivéncia ao cincer de cabeca e pescogo a partir
das perspectivas dos préprios pacientes, seus familiares e

profissionais de satide de servigos em oncologia.
METODO

Trata-se de pesquisa de natureza qualitativa exploratdria,
norteada pelo referencial tedrico-metodoldgico da
hermenéutica-dialética em sua dupla fungao: configuragao
das categorias e das questoes relacionadas ao objeto e como
procedimento de andlise do material empirico'®2.

A uniio da hermenéutica com a dialética foi fecunda na
condugio de um processo a0 mesmo tempo compreensivo
e critico das atribuicoes simbdlicas A experiéncia da
sobrevivéncia ao cAncer tanto na perspectiva dos pacientes
e familiares que experenciam o adoecimento e as formas
de tratamento e de prestagio de servigos médicos quanto
dos profissionais de satide que, por sua vez, protagonizam
aaplicacio de programas clinico-assistenciais e gerenciam
politicas ptblicas de satde.

Empregou-se amostragem por conveniéncia e
intencional de seis sobreviventes de cincer de cabega e
pescogo, com diagnéstico confirmado hd pelo menos 12
meses, trés familiares de sobreviventes de cAncer de cabeca
e pescoco, cinco enfermeiros com, pelo menos, um ano
de experiéncia profissional ¢ dois médico-gerentes de
servicos de oncologia clinica ou cirtirgica para tratamento
do cincer de cabega e pescogo.

A selecio dos pacientes e familiares baseou-se nas
taxas dos quatro tipos de tumores de cabega e pescogo
mais incidentes no Brasil?, sendo um de tireoide, um de
laringe e os demais de cavidade oral. Os pacientes que
participaram do estudo possuiam condigées fisico-clinicas
que lhes permitiam expressao verbal. Os sobreviventes e
familiares nio guardavam relagdes de parentesco.

Este estudo foi aprovado por um Comité de Etica em
Pesquisa sob o nimero de protocolo 660.486. Todos os
participantes foram orientados a respeito dos objetivos
e métodos e forneceram o consentimento por meio do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A



todos os participantes do estudo, foram atribuidos cédigos
para a prote¢do da sua identidade: (S) para sobreviventes;
(F) para familiares; (E) para enfermeiros; e (G) para
gestores-médicos.

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
os sobreviventes, familiares e gestores. No caso dos
enfermeiros, realizou-se um grupo focal objetivando
compreender os consensos e dissensos a respeito do objeto
de estudo.

As entrevistas e o grupo focal foram conduzidos por
trés pesquisadores com experiéncia prévia, entre junho e
outubro de 2014, em um centro de oncologia no Rio de
Janeiro, Brasil. A construcio e a coleta dos dados foram
realizadas nessa ordem: sobreviventes, familiares, gestores
e enfermeiros.

Tanto para as entrevistas quanto para o grupo focal,
foi utilizado um roteiro de tépicos sobre as experiéncias,
dificuldades e necessidades da fase de sobrevivéncia ao
cancer de cabega ¢ pescoco. O tempo médio de cada
entrevista foi de 50 minutos com sobreviventes e membros
da familia e de 30 minutos com os médico-gestores.
O grupo focal durou 90 minutos. Todo o processo de
construgio e coleta dos dados foi gravado e transcrito
para andlise.

A andlise hermenéutico-dialética seguiu a orientacio
de Minayo'® e Gomes®”. A hermenéutica é a busca de
compreensio de sentido que se d4 na comunicacio entre
seres humanos, tendo na linguagem seu ndcleo central.
A dialética busca, nos fatos, na linguagem, nos simbolos
e na cultura, os nicleos obscuros e contraditérios para
realizar uma critica sobre eles.

O contetido da narrativa de cada participante foi
analisado considerando que a experiéncia de sobrevivéncia
do cincer implica na interpenetragio das dimensées
biolégica, emocional, econémica e social”' e exige uma
abordagem interpretativa e critica para o fendmeno'*»2.
Esse processo envolveu uma coconstrugio de significados,
uma vez que as falas dos participantes e a interpretagao
dos pesquisadores estavam envolvidas em um circulo
hermenéutico de compreensio e interpretacio criticas a

linguagem e & escrita®®*.

A anilise seguiu as cinco etapas preconizadas'®*:
(a) leicura compreensiva; (b) identificagio dos sentidos
subjacentes as falas dos participantes; (c) problematizacio
das ideias e dos sentidos presentes nos depoimentos e
articulagio com significados socioculturais; (d) elaboragio
de sintese entre os dados empiricos e as informagoes
provenientes de estudos acerca da temdtica da sociologia
do cancer, sobrevivéncia ao cincer, em especial ao
cancer de cabeca e pescogo, oferecendo aportes tedricos;
(e) elaboragio de esquemas do processo de andlise
interpretativa, contendo categorias empiricas e suas

Sobrevivéncia ao Cancer de (abega e Pescogo

correlacdes com categorias tedricas, gerando sinteses de
sentidos.

A interpretagdo hermenéutico-dialética do contetido
do estudo foi compartilhada pelos pesquisadores que,
em reunides semanais, realizaram uma leitura detalhada
e aprofundada das transcri¢ées e identificaram os
significados subjacentes ao material empirico, bem como
configuraram e cotejaram as categorias empiricas e tedricas
que constituiram os esquemas hermenéuticos e criticos
utilizados para a andlise interpretativa.

As categorias e as subcategorias empiricas foram
elaboradas como um mosaico que, embora partindo e
identificando a perspectiva dos participantes, se uniu em
uma visdo integrada e compreensiva acerca das necessidades
dos sobreviventes ao cAncer de cabega e pescoco.

Os referenciais teéricos de andlise eleitos foram: (1)

24 como reflexdo

a hermenéutica da sadde de Gadamer
sobre os elementos subjacentes & complexidade da satide;
(2) anogio de sobrevivéncia de Mullan® como precursora
da ruptura com a nog¢io biomédica de sobrevivéncia;
(3) orientagdes e guias de tratamento acerca dos
cuidados a serem ofertados aos sobreviventes de cincer
de cabeca e pescoco””!'; e (4) a hermenéutica-dialética
de Habermas®*® como uma proposta metodoldgica de
investigagio social.

A andlise baseada pelo principio da saturagio tedrica
e configurada a partir do conjunto das falas e da extragao
das suas respectivas interpretagoes de significado'®'*

resultou em trés categorias empiricas.
RESULTADOS

O grupo dos sobreviventes participantes foi formado,
em sua maioria, por homens, entre 64 e 79 anos, casados,
aposentados, escolarizados com nivel até o fundamental,
possuindo familiares como dependentes financeiros.
Tiveram como tratamento, majoritariamente, a associagao
de cirurgia e radioterapia (quatro participantes). Todos
os pacientes ainda se encontravam em tratamento (entre
15 dias e dois anos), sendo que dois deles estavam em
tratamento de uma recidiva.

Os trés familiares, com de idades de 34, 50 e 53 anos,
eram esposas de pacientes com diagndstico cancer de
cavidade oral.

O grupo de enfermeiras foi formado por profissionais
especializados em oncologia, experiéncia profissional entre
trés e 30 anos e idade entre 28 e 56 anos. O grupo de
médico-gestores foi composto por cirurgides de cabega e
pescogo com um tempo de experiéncia profissional entre
30 e 35 anos e idade entre 58 e 60 anos.

Os resultados das entrevistas ¢ do grupo focal
foram organizados em trés categorias empiricas:
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necessidades fisicas; necessidades emocionais; e necessidades
socioecondmicas. Cada categoria possui, respectivamente,
subcategorias que se encontram listadas e definidas
no Quadro 1. Os Quadros 2, 3 ¢ 4 complementam os
resultados do estudo apresentando, para cada categoria,
o conjunto das subcategorias e os seus respectivos trechos
de depoimentos selecionados.

A categoria necessidades fisicas abrange o conjunto das
necessidades originadas do impacto bioldgico da patologia
e seu tratamento, com repercussdes no corpo fisico e em
suas respectivas exigéncias de manejo e acompanhamento
clinico (Quadro 2).

As necessidades emocionais compreendem o conjunto
originado pelo impacto psiquico da patologia e seu
tratamento, com repercussées no comportamento,
nas emog¢des ¢ em suas respectivas exigéncias de
acompanhamento psicoldgico (Quadro 3).

As necessidades socioeconémicas sio decorrentes do
impacto socioecondmico da patologia e seu tratamento,

Quadro 1. Categorias e subcategorias empiricas - Definicoes

com repercussoes nas financas e na convivéncia social de
pacientes e familiares (Quadro 4).

DISCUSSAO

Os sentidos das falas nas trés categorias, entre os
diferentes grupos de depoentes, convergiram para a
configura¢io de um mesmo cendrio de necessidades.

NECESSIDADES FISICAS

A categoria necessidades fisicas apresenta o sentido
de necessidades como consequéncias do impacto
biolégico da doenga e seu tratamento, remetendo ao
comprometimento e ao desajuste de fungdes organicas e
estruturas anatomicas, decorrentes da prépria doenga ou
das intervengoes terapéuticas.

Os sobreviventes e familiares verbalizaram o forte
e agudo impacto do adoecimento e do resultado do
tratamento na vida de todos os envolvidos. Sao relatos

Categoria . s q o
9 L Subcategorias Definicéio das subcategorias empiricas
empirica
Necessidades Adaptacées do habito Conjunto de adaptagdes dos costumes e modos de
fisicas alimentar alimentagéo, determinado pelo impacto biolégico da patologia
e seu tratamento, com repercussdes no processo digestivo
Adaptacées da Conjunto de adaptagdes da capacidade de comunicagéo
capacidade de oral, determinado pelo impacto biolégico da patologia e seu
comunicagdo oral tratamento, com repercussées no processo fonatério
Intervencgdes clinicas Conjunto de intervencées clinicas referente ao manejo dos
relacionadas aos efeitos | efeitos decorrentes da patologia e do seu tratamento
fisicos da doenca e seu
tratamento
Necessidades Estratégias de Conjunto de estratégias a ser efetivado por meio de
emocionais enfrentamento ante a acompanhamento clinico e suporte psicolégico, com vistas ao
possibilidade de recidiva | enfrentamento da possibilidade de recidiva
Suporte psicolégico ante | Conjunto de acdes de suporte psicolégico a ser efetivado
o diagnéstico quando da comunicagdo do diagndéstico positivo
Suporte psicolégico Conjunto de acdes de suporte psicolégico direcionado para a
para a sobrevivéncia superacéo dos traumas e obstdculos emocionais, com vistas a
motivacdo e a valorizagdo da vida na etapa da sobrevivéncia
Necessidades Restabelecimento da Conjunto das necessidades, originado do impacto social da
socioecondémicas | convivéncia social patologia e seu tratamento, com repercussées nas relagdes
sociais cotidianas e suas respectivas exigéncias de agdes de
restabelecimento da convivéncia entre diferentes grupos
sociais
Informacées e Conjunto das necessidades, originado do impacto
acessibilidade aos socioeconédmico da patologia e seu tratamento sobre o
direitos sociais sobrevivente, com repercussées na sua cidadania e suas
respectivas exigéncias de informacéo democratizada e acesso
real aos direitos e a equidade sociais
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Quadro 2. Depoimentos das subcategorias da categoria empirica “necessidades fisicas”

Subcategorias .
, g Trechos de depoimentos
empiricas
Adaptacoes vV Um problema para mim que estd sendo muito dificil, € a forma de alimentagéo (S-03)
do habito v Bem, um paciente que se submete a um tratamento radical para o cédncer de cabeca
alimentar e pescoco (...) certamente desenvolverd ou experimentard uma série de alteragdes

<<

fisiolégicas, a grande maioria dessas alteragées estd relacionada a degluticéo e
alimentagéo (G-02)

Em geral, nossos pacientes tém disfagia (E-05)

Néo, s6 estava tomando comida pastosa, ndo podia engolir direito néo, tenho
dificuldade em mastigar (S-01)

Adaptacoes da
capacidade de

Raramente saio de casa. Se vou a um lugar muito barulhento, néo consigo falar. Na
rua, mesmo usando o dispositivo, ndo consigo conversar por causa do barulho. Vou sé

comunicacéio para a casa das minhas filhas (...) S6 saio se o local néao precisar de conversa (S-04)
oral v (...) a fono estd sendo muito bem recebida pelo meu irméo, né2 Porque ele ficou
mais depressivo, porque ele ndo podia se comunicar com as pessoas, ele tinha que
escrever (F-02)
V' Estou me sentindo um pouco, sé rouca, ndo pode falar muito néo (S-01)
V' A dificuldade maior, da maioria da nossa clientela, é a dificuldade de comunicacéo,
isso ai sem sombra de duvidas (E-04)
Intervencoes V' Vocé néo pode fazer muitas coisas. Eu tento fazé-las, mas o cansago toma conta (S-02)
clinicas v E, na fala e devido & radioterapia eu tenho problema, até mesmo para engolir
relacionadas alguma coisa é meio ruim (S-05)
aos efeitos v (...) muitos (pacientes) tém uma dor que é nevralgica, porque o tumor estd perto de
fisicos da nervos e envolve nervos e a dor é muito forte, é muito intensa {...) (E-02)
doenca e seu v (...) s@o pacientes que vao precisar receber o apoio da equipe de fonoaudiologia,
tratamento eventualmente eles véo precisar também fazer uso de determinado tipo de

medicamento que ajuda na umidificagdo da boca, diminui a irritagdo da mucosa,
facilita a ingestéo de alimentos (...) (G-02)

Quadro 3. Depoimentos das subcategorias da categoria empirica “necessidades emocionais”

Subcategorias
empiricas

Trechos de depoimentos

Estratégias de
enfrentamento
ante a
possibilidade de
recidiva

Néo estou com medo, mas Deus ndo permital Néao quero de volta, mas se voltar,
pedirei ao médico que corte novamente (S-02)

Hda quem termine o tratamento e, apés 1 ano ou 2, volte e diga que a doenca voltou
e eles choram junto conosco (E-02)

Suporte
psicolégico ante
o diagnéstico

Eu pensei que ia morrer em breve. Foi tudo o que pensei. Eu nem queria procurar
tratamento (S-05)

Eu achava que néo era necessdrio, mas precisamos de ajuda. As vezes, uma palavra
pode mudar nosso caminho. Uma palavra de uma pessoa bem-intencionada muda
nossa direcdo (S-04)

Oh, o medo do tratamento néo, mas eu tive medo de morrer, porque eu acho que
todo mundo tem medo de morrer, né2 (S-03)

Suporte
psicolégico para
a sobrevivéncia

<<

\/

A angUstia nunca te abandona, mas estou me sentindo mais forte (S-05)

(...) esses doentes s6 passam a receber um apoio, uma abordagem através da
psicéloga ou do psiquiatra, quando eles apresentam uma distor¢éo comportamental
importante flagrada, identificada pelo médico assistente. Mas na minha opiniéo isso
deveria ser um caminho natural para todos esses pacientes, que sGo matriculados
aqui (G-02)

(...) teria que ter um tratamento psicolégico. Um grupo de apoio (F-01)
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Quadro 4. Depoimentos das subcategorias da categoria empirica “necessidades socioeconémicas”

Subcategorias
empiricas

Trechos dos depoimentos

Restabelecimento
da convivéncia
social

<<

paciéncia (S-04)

preconceito (E-02)

(F-01)

A dificuldade é apenas no relacionamento com as pessoas (S-04)
E receber visita e ndo poder estar conversando (...) tem pessoas que néo tém

v (...) o Brasil ainda é um pais muito pobre e a gente encontra ainda pacientes que
s@o analfabetos, entdo, se vocé impde a esse doente a perda da capacidade de se
comunicar, ele fica basicamente isolado do mundo, néo sabe ler, néo sabe escrever,
¢é analfabeto e ndo tem mais como falar (G-02)

v Porque a gente estd falando aqui muito de traqueostomia, mas tem os amputados,
assim visiveis, que séo (...). Assim, tira olho, tira nariz, tira a parte da lingua,
da orelha, maxilar, mandibula, entendeu? Eles ficam desfigurados. Existe esse

v (...) ele gostava muito de andar aos redores da casa dele no bairro. Isto acabou!

Informacées e
acessibilidade aos | V
direitos sociais

Acho que erramos em termos do apoio social (G-01)
Faltou apenas mencionar o subsidio por doenga [beneficio concedido ao paciente
pelo governo brasileiro]; tudo o mais foi bom (S-05)

que mostram mudangas nos hdbitos de vida, formas de
alimentacio e comunicacio e relacoes sociais.

As falas dos enfermeiros e dos médico-gestores, em uma
abordagem técnico-descritiva, se igualam na exposi¢ao da
complexidade e profundidade das alteragoes fisicas e da
necessidade de apoio especializado e continuo para as
disfungdes alimentares, reabilitagio da fala, controle da
dependéncia quimica de fumantes e controle da dor.

A melhoria dos tratamentos oncoldgicos ¢ o
consequente aumento no tempo de sobrevivéncia dos
pacientes” implicam em novos desafios para os servigos
de sadde. Mesmo ap6s o término do tratamento, ainda
em unidades de aten¢do oncoldgica, os pacientes requerem
agoes especificas que valorizem a sua qualidade de
sobrevida e extrapolem os limites meramente clinicos do
monitoramento da doenga.

Entre as necessidades fisicas abordadas pelos
participantes, destacaram-se as necessidades de adaptagoes
do hdbito alimentar e da capacidade de comunicagao
oral, bem como do controle da dependéncia quimica e
manejo dos efeitos provocados pelo impacto da doenca
e seu tratamento.

As adaptagoes do hibito alimentar estabelecem-se pelas
repercussoes da doenga e seu tratamento no ato de comer
e na experiéncia alimentar. O ato de comer é uma fungio
complexa que envolve tanto uma necessidade bioldgica
quanto uma satisfacio gustativa, estética, emocional
e social. Todas essas esferas sao afetadas e impactadas.
Os sentidos das falas indicam que os sobreviventes,
por causa da disfagia, experimentam dificuldades para
comer e beber'®. Outras complicagoes, como problemas
dentdrios, trismo, perturbagoes sensoriais ¢ alteracoes
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no paladar, afetam a forma, o tipo e o ritual social da
alimentagio. Estas requerem novas formas de orientagio
nutricional, culindria e gastronémica para esses pacientes
e seus familiares®.

As adaptacées da capacidade de comunicacio oral
remetem as repercussdes no processo de comunicacio
verbal. Os participantes apontam dificuldades na
capacidade de expressdo verbal em processos cotidianos de
interacdo social. Essas limitagoes exigem novas solugoes,
pois a perspectiva ampliada de sobrevivéncia concebe um
sobrevivente que, mesmo com doenga ativa, mantém-se
vivo no mundo, tentando retomar o cotidiano e planejar
o futuro, apesar das incertezas quanto a cura. Uma
alternativa de atenuagio do quadro baseia-se na integracao
da paliagao’*
fonoaudiolégica

, cuidados fisioterdpicos e de reabilitacio
3,32»34.

Os participantes destacaram a importancia do
manejo dos efeitos provocados pelo impacto da doenga e
seu tratamento. A terapia de cAncer de cabega e pescogo
tem efeitos fisicos debilitantes’” ¢ o manejo desses
pacientes ¢ complexo, exigindo um cuidado continuo
de numerosa e especializada equipe multiprofissional.
Embora as toxicidades agudas relacionadas a irradiacio e
aos agentes quimioterdpicos possam diminuir logo apés
a cessagdo da terapia, o seu tempo de duragio pode ser
significativo. Além disso, podem ocorrer efeitos tardios e
de longo prazo, que comprometem a qualidade de vida.
Incluem-se nesse quadro doengas vasculares relacionadas a:
radiagio; xerostomia; fibrose dos musculos da degluticao;
formagao de cicatrizes; deterioragio dentdria; perda de
sensagdes gustativas e olfativas; perda auditiva; disfagia;
dor; aspiragdo cronica; declinio nutricional ¢ do bem-



-estar geral, além de dificuldades funcionais que afetam
a aparéncia®*33,

Outros aspectos do manejo e seguimento incluem o
alto risco de recorréncia da doenca e incidéncia de doenga
metastdtica nos primeiros dois anos apds o tratamento
da doenga primdria. O foco central dos cuidados desse
periodo ¢ a identificagdo precoce de novos canceres,
gerenciamento dos efeitos tdxicos e tardios do tratamento
e a provisio de cuidados primdrios de satde como a
prevencio e detecgao precoce de doencas pulmonares e
cardiovasculares®.

Assim, no que se refere as necessidades fisicas,
cabe destacar que uma intervencio no 4mbito global
da sobrevivéncia que vise apenas a problemas clinicos
¢ insuficiente. O cuidado a ser implementado deve
atentar para as complexas relagoes que se fazem entre
as necessidades sociais e clinicas. A terapéutica deve ser
singular e plural. Personalizada e humanizada em sua
abordagem, conforme as necessidades especificas do
sobrevivente; e plural em sua construgio interdisciplinar,
recorrendo as tecnologias e considerando a integralidade

e a diversidade do sujeito®”.

NECESSIDADES EMOCIONAIS

A categoria necessidades emocionais apresenta o sentido
de necessidades como consequéncias do impacto psiquico
da doenga ¢ seu tratamento. As necessidades de apoio
emocional indicadas pelos entrevistados sao relacionadas
as questoes de suporte psicoldgico ante ao diagndstico,
suporte psicolégico para a sobrevivéncia e estratégias de
enfrentamento para possiveis recidivas.

1.3%, 50% dos sobreviventes de cAncer

Segundo Salz eta
sdo diagnosticados com alguma alteracio psicoldgica.
Panwar et al.® indicam que um terco dos pacientes
apresenta distirbios psicoldgicos significativos em longo
prazo. Apesar disso, os distdrbios psiquidtricos graves sao
incomuns entre os sobreviventes de cAncer.

Comparados com a populagio em geral, sobreviventes
de cabeca e pescoco possuem um risco um pouco maior
de apresentarem quadros de depressio ou transtorno de
estresse pds-traumdtico, embora ainda faltem estudos que
os caracterizem como efeitos de longo prazo™.

O suporte psicoldgico ante o diagndstico pode amenizar
o impacto da noticia. A experiéncia de angustia apds
um diagndstico, ¢ durante o tratamento de cAncer, nio
¢ inesperada ou incomum. O estresse, nesses casos, ¢
decorrente, basicamente, da ameaca existencial de uma
doenga potencialmente fatal e das incertezas que envolvem
a tomada de decisio quanto aos rumos e resultados dos
tratamentos realizados®. Considerando que o sofrimento
emocional pode prejudicar a adesio aos tratamentos ¢
piorar a evolugio da doenga®, o apoio psicoldgico se

Sobrevivéncia ao Cancer de (abega e Pescogo

torna uma importante medida, em longo prazo, para o
cuidado e a qualidade da sobrevivéncia dos pacientes de
cabega e pescoco.

O suporte psicoldgico para a sobrevivéncia ¢é exigido
pelos impactos tardios da doenga. Segundo Stein et al.”’,
a identificado dos fatores que influenciam a trajetéria e
o equilibrio psicolégico do sobrevivente de cincer ¢ um
desafio. Para os autores, a resposta e o ajuste psicolégico
a experiéncia do cAncer sao influenciados pelo estresse,
pelo fardo do adoecimento por cAncer ¢ pelos recursos
disponiveis para o seu tratamento. Quanto maior o estresse
e o fardo, maior o risco de efeitos psicoldgicos negativos a
curto e longo prazos. Por outro lado, quanto maiores os
recursos disponiveis, menor ¢ esse risco. A compreensio do
risco de um individuo em relagio aos efeitos psicoldgicos
negativos nao deve se limitar apenas ao relato objetivo dos
estressores colocados por sua experiéncia de cAncer, mas
explicar, também, a resposta subjetiva do individuo aos
estressores presumidos. O acompanhamento psicolégico,
dessa forma, pode estimular a resiliéncia e ajudar o
individuo a aprender a viver como sobrevivente**!. Essas
acoes também devem ser extensivas aos familiares, uma
vez que comungam do mesmo sofrimento.

A estratégia de enfrentamento ante a possibilidade de
recidiva se faz necessiria, uma vez que um medo grave
e persistente pode afetar significativamente a qualidade
de vida, diminuir a capacidade funcional e aumentar o

risco de abuso de tabaco®*

. Sentir que o futuro pode
lhe ser ceifado é o elemento central que traduz o medo
da recorréncia do cincer. Muitos sobreviventes sem
doenga ativa experienciam medo e ansiedade quanto a
essa possibilidade, demandando, para fins de controle,
rastreio apropriado e terapia para auxiliar na reducio dos

sintomas*>%.

NECESSIDADES SOCIOECONOMICAS

A categoria necessidades socioecondmicas apresenta o
sentido de necessidades como consequéncias do impacto
socioecondmico da doenga e seu tratamento. As falas dos
sobreviventes reivindicam a amplia¢ao dos direitos sociais
com agoes de suporte socioecondmico e reinser¢ao laboral,
com a finalidade de restabelecer e apoiar a sua existéncia
social e individual. As falas dos enfermeiros e dos médico-
-gestores corroboram essas necessidades e reivindicagoes.

Os sentidos que emergem nessa categoria apontam
para a complexidade das necessidades dos sobreviventes
nos Ambitos social e econdmico, exigindo acoes e politicas
de: restabelecimento da convivéncia social; acesso as
informagcées e aos direitos sociais.

O restabelecimento da convivéncia social envolve um
duplo enfrentamento: as limitagdes impostas pela doenga
e o seu tratamento, combinadas com a identifica¢io,
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mediagdo e promogio dos circulos de convivéncia dos
sobreviventes. O enfrentamento do estresse, que a
experiéncia do diagndstico e tratamento do cincer traz,
melhora quando o individuo consegue ser aceito ¢ interage
com o seu grupo social. O apoio social melhora, a curto
e longo prazos, o ajustamento psicolégico dos pacientes e
sobreviventes de cAncer**. No Brasil, esse tipo de apoio
é previsto na Politica Nacional para Prevencio e Controle
do Cancer (PNPCC)*, que propoe a reabilitagao do
paciente oncoldgico como parte da assisténcia integral.
Entretanto, tal dispositivo nio traz especificidades
quanto as necessidades de reabilitagio social do paciente
oncoldgico.

A necessidade de informagoes e acessibilidade aos
direitos sociais se impoe pelo excesso de burocracia,
insuficiéncia de canais comunicativos ¢ md qualidade
e/ou falta das informagées sobre o tratamento clinico
e pela requisi¢ao e obtengao de direitos previdencidrios
e sociais. Para pacientes com cincer e sobreviventes, o
acesso a informagdes precisas e compreensiveis sobre a
doenga, seu progndstico, opcdes de tratamentos e os seus
efeitos colaterais, disponibilidade e localizacao de servigos
de apoio ¢ o assessoramento quanto a direitos sociais e
previdencidrios sao recursos valiosos'>474,

No Brasil, hd iniciativas nesse campo. O Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA)
possui uma cartilha voltada para “Direitos sociais da
pessoa com cancer’, buscando promover uma ficil
orientagio e compreensio sobre o tema para os seus
pacientes. No entanto, s3o necessdrias outras iniciativas
e outros materiais diddticos que integrem informacoes
econdmicas e sociais e considerem as necessidades e
o nivel sociocultural do publico-alvo. Cabe destacar,
entretanto, que o conjunto de beneficios e direitos sociais
garantidos nas politicas publicas contemplam apenas os
pacientes oncoldgicos com doenga ativa em suas etapas
de diagnéstico e tratamento. Eles ainda nio abrangem as
peculiaridades dos sobreviventes e de seus familiares que
seguem com vulneragoes econdmicas e sociais.

CONCLUSAO

A sobrevivéncia ao cAncer é cada vez mais reconhecida
como uma entidade distinta dentro do continuum do
cuidado e do controle do cincer. Como ponto de transigio
do tratamento imediato para um acompanhamento de
longo prazo, essa fase é um periodo importante para todo
um planejamento de toda uma série de agbes preventivas
relacionadas ao rastreamento de novos tipos de cincer, tais
como gerenciamento de comorbidades tardias e de longo
prazo, reabilitacio, promogio da satide, emancipagio e
empoderamento social.
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Os sobreviventes de cincer de cabeca e pescogo
brasileiros enfrentam, no pds-tratamento, vdrios desafios.
Essa situagdo se consubstancia em uma ampla gama
de necessidades fisicas, emocionais e socioecondmicas
que, nao sé os acompanham, como afetam aos seus
familiares e cuidadores. As necessidades mais prementes
a serem atendidas sio: acompanhamento psicolégico
para pacientes e familiares; e maior necessidade de
informagées individualizadas sobre beneficios sociais e
previdencidrios.

H4 necessidade de mais estudos nacionais de forma
a aumentar o conhecimento das especificidades da
nossa populagio. Apesar disso, mesmo com deficiéncia
de informagdes, verificou-se que hd uma necessidade
urgente de formacdo e aperfeicoamento de politicas
publicas focadas para a fase do pds-tratamento do
cAncer que contemplem, para além das questoes fisicas,
as prementes dimensoes das necessidades emocionais e
socioecondmicas.

A principal limita¢do deste estudo, de natureza
exploratéria e descritiva, estd em ter sido realizado em
um cendrio limitado. Apesar de ser possivel a realizagio
de estudos qualitativos com pequenas amostras, estes
nao podem ser generalizados. Os resultados obtidos,
embora significativos pelo poder da informacio contida
nos depoimentos, indicam a necessidade de realizacio de
estudos adicionais que incluam, preferencialmente, mais
individuos com um tempo de diagndstico e tratamento
entre cinco e dez anos antes das entrevistas. A¢do que
permitird ampliar a compreensdo e o dimensionamento
sobre as necessidades de cuidados desse grupo.
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