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RESUMO

Esse estudo consiste numa reflexdo embasada no relatério From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in
Transition e em estudos da literatura que versam sobre o tema. Objetivou-se, portanto, descrever sobre a
sobrevivéncia ao céncer, seus aspectos e conceitos, para proporcionar conhecimento do tema que ainda é
pouco estudado no Brasil. Essa reflexdo percorreu trés tépicos: O que é a sobrevivéncia ao céncer?; A
identidade pé6s-diagnostico do cancer. A necessidade de cuidados na sobrevivéncia ao cancer. A sobrevivéncia é
um conceito subjetivo que representa o processo de viver apds o diagndéstico do cancer, com, através e além da
doenca, perpassando pelas etapas do processo do cancer, remodelando e compreendendo as questdes fisicas,
sociais, psicolégicas e o contexto em que o sobrevivente esta inserido até alcancar o equilibrio da vida. E
fundamental que a enfermagem adquira o conhecimento da tematica e reconheca a importancia dos aspectos

simbdlicos que os sobreviventes atribuem a doenga, aos tratamentos e a sobrevivéncia.
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INTRODUCAO

O céncer continua sendo uma doenca
estigmatizada e temida pela sociedade; aquela
gue sentencia o individuo ao sofrimento e a
morte. Em contrapartida, nos Estados Unidos da
América (EUA) cerca de 14,5 milhdes de
americanos com histérico de cancer estavam
vivos em 2014, estimando-se um aumento de 19
milhdes de sobreviventes até 2024. Esse cenario
justifica-se pelos avangos tecnoldgicos no
diagndstico, tratamentos e capacitagdo dos
profissionais, além do crescimento e
envelhecimento populacional®.

Apesar da caréncia de dados sobre a
incidéncia dos sobreviventes do cancer no
Brasil, tendemos a convergir para 0 mesmo
patamar dos paises desenvolvidos. Sendo assim,
guantos brasileiros com histérico de cancer
continuam vivos? As estimativas no Brasil séo
incipientes e abrangentes, tendo como principal

dado geral os 576 mil novos casos de cancer
estimados para 2014-2015, além dos célculos de
sobrevida relacionados ao tipo de cancer
apresentado pelos pacientes oncoldgicos®.

Devido a dimensdo que a sobrevivéncia ao
cancer alcangou, visto que pesquisadores de
diversos paises tém se debrucado em estuda-la,
as discussbes na &rea tiveram como marco a
publicacdo do relatério From Cancer Patient to
Cancer Survivor: Lost in Transition, pelas
autoras Hewitt, Greenfield, and Stovall®.

Esse relatorio® foi desenvolvido com trés
principais objetivos: a sensibilizacdo com
relacdo aos sobreviventes do céncer, suas
consequéncias funcionais, psicossociais e seus
tratamentos; recomendacbes e estratégias para
aprimorar os cuidados em salde e a qualidade de
vida dos sobreviventes; além de propor por meio
de politicas publicas e privadas o acesso aos
servicos clinicos e psicossociais, ressaltando a
necessidade de plano de cuidados no momento
da transicdo do tratamento ativo para o pOs-
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tratamento dos clientes com cancer.

O planejamento dos cuidados €é essencial, em
vista que alguns sobreviventes tém experiéncias
Unicas e complicacdes que perduram ao longo da
sua vida. Sintomas permanentes e incapacitantes
dificultam o retorno a rotina. Mudancas no estilo
de vida, ruptura dos papéis sociais e da dindmica
familiar,  problemas  cognitivos e de
comunicacgdo, sofrimento psiquico, disfuncédo
sexual, disfuncdes organicas, orgédos
prejudicados, limitagdo dos  movimentos
corporais, medo da recorréncia, sdo algumas das
complicacbes que um sobrevivente pode
apresentar a depender do tipo, estadiamento e
localizag&o do seu céncer, do seu tratamento, do
suporte psicossocial e financeiro®,

Os problemas de saude dos sobreviventes
aqui no Brasil sdo pouco explorados, mal
compreendidos e muitas vezes confundidos pela
crenga errbnea de que, uma vez finalizado o
tratamento, os adoecidos passam a viver sem
complicacBes. As politicas de saude existem,
mas nao amparam completamente e nem
pontualmente as necessidades dos sobreviventes.
Os servigos de saude ndo pdem em prética a
integralidade do cuidado, estando ainda
fragmentado.

Face ao exposto refletiremos sobre as
seguintes questBes: 0 gque é a sobrevivéncia ao
cancer e quem sdo o0s sobreviventes do cancer?
Como eles vivem depois do diagndstico e
tratamento da doenca? Por que eles merecem
nossa atencdo? O que ainda precisa ser feito em
nosso pais? Qual a importancia da enfermagem
no processo de sobrevivéncia ao cancer?

Considerando que a investigacdo na area, no
nosso pais, ainda é iniciante, o interesse pelo
tema da-se pelo seu carater inovador e
transformador. Assim, esse estudo consistiu
numa reflexdo embasada no relatério From
Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in
Transition® e em estudos da literatura que
versam sobre a temética.

A intencdo € ir além das respostas dos
guestionamentos e proporcionar uma reflexdo
sobre a sobrevivéncia ao cancer e a transposicao
desse cenario para a realidade brasileira,
voltando os olhares para aqueles que
conseguiram passar pela barreira da doenca, mas
que carregam consigo as consequéncias de uma
doenca que transforma vidas. Objetivou-se,

portanto, descrever sobre a sobrevivéncia ao
cancer, seus aspectos e conceitos.

O que ¢ a sobrevivéncia ao cancer?

Sobrevivéncia deriva do verbo sobreviver e é
definida indiscriminadamente por diversas
disciplinas. Porém, ela € muito mais que um
conceito, por ser uma ideia genérica que se
aplica para todos diagnosticados com cancer,
independentemente do curso da doenga®. Sendo
entendido como uma fase que se inicia no
diagnostico, continuando até o fim da vida®.

Com a criacdo da fundacdo da National
Coalition for a Cancer Survivorship (NCCS) nos
EUA, em 1986, cientificamente houve uma
intensificagdo  nas  discussbes  sobre a
sobrevivéncia ao cancer, onde o termo passou
por diversas redefinicbes. A atual defini¢do
fornecida pela National Cancer Institute (NCI)
refere que a sobrevivéncia foca na saide e vida
do individuo com cancer, desde a conclusdo do
tratamento primario até o fim da vida. E todo o
individuo com céancer deve ser considerado
sobrevivente a partir do diagnostico da doenga,
incluindo seus familiares®.

A sobrevivéncia ao cancer representa o
estado ou o processo de viver depois do
diagnostico do cancer, vivendo com, através e
além dele. Para os profissionais de saude,
pesquisadores e para 0s proprios pacientes com
cancer, se estendendo para suas familias, € um
conceito que busca, ndo somente identificar e
compreender as questdes fisicas, mas também o
social, o espiritual, o psicoldgico e o impacto do
cancer na vida daqueles acometidos pela
doenca®.

A auséncia de uma definicdo consensual,
juntamente com as confusdes e debates sobre
guem sdo o0s sobreviventes e quem faz parte da
sobrevivéncia ao cancer, impede a compreensao
das necessidades implicadas ao processo, tanto
por parte dos profissionais de saide, como pelos
familiares e o proprio sobrevivente. Permanece 0
tripé profissional, familia e sobrevivente que
realizar& um trabalho matuo em busca de
solugdes dos problemas sociais, clinicos, fisicos
e psicoldgicos, existentes ao longo da vida
daqueles diagnosticados com a doencga®.

Com os avangos do tratamento, deteccdo
precoce, cirurgias menos radicais, modalidades
de terapias combinadas houve diminuicdo do
nimero de pacientes em internagdo hospitalar.
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Sem generalizar, estamos migrando para o0
carater ambulatorial, para os tratamentos. Assim,
consequentemente, 0s servicos pontuais da
reabilitacdo, antes conhecidos, ficaram escassos.
Viramos a pégina e uma nova realidade é
desembrulhada, a sobrevivéncia ao cancer®.
Assim, este processo foi adicionado como uma
fase do continuo controle do cancer (prevengéo,
deteccdo precoce, diagnostico, tratamento,
sobrevivéncia e cuidados paliativos), englobando
a etapa da reabilitagdo, que antes era uma fase
especifica, com foco no aspecto fisico, mas que
agora € considerada parte do tratamento e da
sobrevivéncia®.

Acreditamos que a sobrevivéncia & um
conceito subjetivo, que vai além do estado da
liminaridade do diagnostico-tratamento, e que se
reporta ao processo de viver humano. Isto é, ndo
€ um momento Unico ou fase especifica apds o
tratamento e nem um conceito fixo, mas uma
sequéncia de eventos (sintomas iniciais,
diagndsticos, tratamentos e controle da doenca)
em que se busca entender a situagdo, organizar a
experiéncia vivida e, se possivel, aliviar o
sofrimento advindo da doenca e sobreviver
(Figura 1).

>

Prevengdo — Deteccdo Precoce — Diagnostico — Tratamento — Cuidados Finais

——

Figura 1. Processo da sobrevivéncia ao cancer.
Fonte: De autoria dos préprios pesquisadores.

E um processo de acBes continuadas e ndo
uma intervencgdo pontual, que pode ser entendido
como uma etapa adicional e distinta no cuidado
do céancer e que pode aprimorar, auxiliar e
impactar, ao longo do tempo, a saude e o bem-
estar daqueles que mesmo apds o tratamento
primario carregam as complicacfes da doenga.
Estes continuam a precisar de suporte dos
servicos de salde, além de apoio legal que
ampare as necessidades poés-diagnostico. Esse
contexto pode favorecer e proporcionar um
retorno a rotina mais efetivo e menos sofrivel,
tanto para 0 sobrevivente como para 0S
familiares.

A identidade pds-diagnostico do cancer

A falta de uma definicdo operacional e
conceitual consistente do que é ser um
sobrevivente do céncer, apesar do Seu usoO
generalizado, torna-o questionavel. A adocdo do
termo ou quais devem ser empregados pelos
sobreviventes dependera da sua experiéncia com
a doenca. A maioria dos individuos podem
reconhecer diferentes identidades ao longo do

—_

SOBREVIVENCIA AO CANCER

seu itinerario, como parte da sua experiéncia e,
assim, o endosso de determinado substantivo
esta diretamente associado com a forma de
enfretamento da doenca e como cada um
enxerga a si mesmo, bem como o momento atual
que esteja atravessando.

No estudo® |, os autores se propuseram a
pesquisar quatro diferentes identidades (vitima,
paciente, sobrevivente e pessoa com cancer e sua
relacdo com o bem estar fisico e mental). Como
resultado, 83% dos individuos endossaram o
termo de sobrevivente, 81% a identidade de
pessoa que teve cancer, 58% de paciente e 18%
de vitima. Os autores destacam a presenca de
elevada autoestima nos individuos que se
consideravam sobreviventes da doenca. Dessa
maneira, eles afirmam que a identidade de
sobrevivente pode estar associada ao bem-estar
psicologico.

Ja no estudo® qualitativo, do tipo descritivo,
realizado com 155 mulheres afro-americanas
sobreviventes do cancer de mama, evidenciou-se
que algumas delas conseguiam se autodefinir
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como  sobreviventes do  cancer,  pois
permaneciam vivas e seriam sobreviventes pelo
resto de suas vidas, refletindo que a vida esta
apenas recomecando. Em contrapartida, outras
mulheres ndo acreditavam que ser sobrevivente
refletia a sua historia com a doenca, ou achavam
gue o termo nao era familiar.

Sabemos que abracar a identidade de
sobrevivente do cancer pode permitir que o
adoecido e os que assim se incluirem no
conceito, lidem com o <cancer e suas
consequéncias de forma positiva, reduzindo o
sofrimento, a ansiedade e a depressdo, com
melhora da autoestima. E importante que nio
estejamos preocupados em apenas escrever algo,
mas em mobilizar pacientes, familiares,
oncologistas, enfermeiros, pesquisadores e
outros afetados pela experiéncia da doenca™?.
Devemos refletir que a adocdo da identidade de
sobrevivente pode ser um importante passo para
0 processo de transformacdo e readaptagdo do
eu, em como lidar com as circunstancias do dia a
dia mesmo apds a ruptura biogréafica promovida
pelo diagnostico da doenga.

Mas essa discussdo sobre identidade é
realmente pertinente? Acreditamos que sim.
Ressaltamos que ndo é uma questdo de rétulo,
mas de saber como os sobreviventes se sentem,
ndo apenas sobre como vivem ao longo do
tempo, mas também de que maneira eles
sobrevivem e prosperam, como se conhecem e
se definem a partir da experiéncia e do que
historicamente é importante para cada um. E o
conhecimento do eu a partir do eu, onde nos
profissionais de salide podemos, juntamente com
os clientes, cuidadores e familiares, direta ou
indiretamente contribuir nessa construgdo do
processo de sobrevivéncia.

O tipo de cancer, as complicacfes advindas, 0
suporte ofertado, o historico e a experiéncia
vivida estdo diretamente relacionados a
identidade adotada pelo adoecido. Porém, muitos
sdo os fatores associados, poucos estudos
desenvolvidos e muito a ser discutido, sendo
impossivel importar a realidade externa para o
nosso contexto.

A necessidade de cuidados na sobrevivéncia
ao cancer

Os sobreviventes passam por desafios
constantes para alcancar o equilibrio da vida e
vivé-la por completo, vivenciam novas e

inesperadas experiéncias, que culminam em
novos itinerarios. Reavaliam e ressignificam a
vida buscando novos sentidos, limites e
controles, objetivos e valores. Em contrapartida,
mesmo apos concluirem o tratamento, vivem
imobilizados pelo medo da recorréncia e por
complicacBes tardias advindas do tratamento,
impedindo-os de tomar decisdes, de realizar
planos e de orientar o seu futuro®.

Em longo prazo, o sobrevivente pode passar
por uma cascata de agravos que influenciam as
areas do bem-estar, rompendo com a sua
qualidade de vida. Como exemplo, temos 0s
pacientes que se submetem a prostatectomia e
podem sofrer, em longo prazo, com
incontinéncia urindria, disfuncdo sexual e
alteracdo da imagem corporal, dentre outros
efeitos tardios que sdo dependentes do tipo de
tratamento adotado e, consequentemente, do tipo
de cancer®4,

Em contrapartida, no estudo® realizado com
337 sobreviventes do cancer, com diferentes
diagndsticos (mama, préstata, melanoma, dentre
outros), foram evidenciadas preocupacGes
comuns, como 0 medo da recorréncia, a fadiga e
problemas financeiros. Essas questdes foram as
mais prevalentes entre 0s sobreviventes, que
apesar dos diferentes diagndsticos apresentaram
complicagdes semelhantes.

A qualidade de vida dos cidaddos trata-se de
uma questdo de salde publica onde é imperativo
melhorar 0s seus resultados. Conseguimos
visualizar a qualidade de vida relacionada a
salde entre brasileiros sobreviventes do cancer
de mama no estudo®®, realizado na regido do
Parand, com 202 sobreviventes do céancer de
mama, com objetivo de avaliar a fadiga e a
gualidade de vida desse grupo, comparando com
as mulheres sem historico da doenca, e
avaliando a relacdo entre a fadiga e a qualidade
de vida. Como resultado obteve-se a presenca
significativa do escore de fadiga entre os
sobreviventes, além de pior qualidade de vida
nos dominios fisico, psicoldgico e relagdo social,
comparado as mulheres saudaveis.

Diante das complicagbes que podem ser
sofridas pelos pacientes e, consequentemente,
alteracdo na sua qualidade de vida, €
imprescindivel a necessidade de um cuidado
integral e multidisciplinar. Os programas de
sobrevivéncia devem incluir estratégias para
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gerenciar as necessidades dos sobreviventes,
sendo elaborados e adaptados para oferecer
apoio e suporte a eles e a seus familiares®,

Assim, como consequéncia da presenca das
complicacbes em longo prazo e da baixa
gualidade de vida da populacdo em questdo,
muitos pesquisadores tém se debrucado em
prover modelos e estratégias de cuidados
eficazes para esse grupo. A heterogeneidade do
cancer, bem como a individualidade de cada
sobrevivente dificulta esse planejamento, assim
como sua aplicabilidade. A revisdo integrativa®?
integrou estudos que trouxeram modelos de
cuidados para o cancer hematolégico, porém os
autores concluiram que falta focar na avaliagdo
da efetividade desses modelos, pois ndo ha um
critério que determine qual é o mais efetivo.

Construir um modelo de cuidado ideal nédo é
uma tarefa facil, mas deve incluir um servigo
sistematizado e organizado, com abordagem
proativa em vez de reativa, na intengdo de
garantir a prevencgdo dos desconfortos, por uma
avaliagdo precoce e continua®™). E necessario o
entendimento do processo de sobrevivéncia
como um todo, pela equipe de saude, para
garantir uma abordagem eficaz, centrada
integralmente na vida do paciente e na sua
familia, para que haja uma comunicagéo
adequada a fim de responder as suas
necessidades, e estimuld-los a uma vida
saudavel.

No Brasil, a Politica Nacional para Prevencédo
e Controle do Céncer na Rede de Atencdo a
Saude das Pessoas com Doencas Crénicas no
ambito do Sistema Unico de Salde®® ¢
incipiente para assistir as necessidades dos
sobreviventes, o que limita o desenvolvimento
de planos de cuidados voltados para esse grupo.
Nem sempre os profissionais e servigos estdo
habilitados a suprir as necessidades fisicas,
emocionais e psicossociais dos sobreviventes e
seus familiares.

Surge, todavia, a necessidade de focarmos
nas pesquisas em sobrevivéncia ao cancer,
centrando-as na salde remanescente do
individuo, indo além da fase de diagndstico e
tratamento agudo. As pesquisas sdo 0 primeiro
grande passo para que posteriormente saiamos
da teoria e possamos evidenciar sua
implementagéo na prética. E através delas que as
politicas podem ser construidas com foco na

prevencéo, controle e mudancas em determinado
contexto, pois sdo normas com poderes
regulatérios.

Os enfermeiros, juntamente com outros
profissionais, sdo integrantes essenciais do grupo
de profissionais que acompanham o sobrevivente
e tém papel importante na elaboracéo, aplicacdo
e avaliacdo dos planos de cuidados a serem
implementados. Sdo os enfermeiros que avaliam
e documentam as dificuldades e angustias dos
sobreviventes e seus familiares, sua forma de
lidar com a doenca, a fadiga, o linfedema e os
distdrbios do sono, entre outras complicacdes,
incentivando a aquisicdo de um estilo de vida
saudavel. O compromisso dos enfermeiros com a
profissdo é o que garante sucesso em qualquer
cuidado na sobrevivéncia ao cancer’19,

Como enfermeiros, temos a responsabilidade
de manter nosso conhecimento atualizado e
prestar os devidos cuidados aos adoecidos
baseando-se em evidéncias, inovando e
adequando a nossa assisténcia®, pelo
esclarecimento do conceito em  foco,
independente da nossa insercdo nos diferentes
niveis de atencdo a salde do paciente
oncoldgico.

CONSIDERAGCOES FINAIS

O processo de sobreviver a doenca crbnica
acarreta mudancas nos planos de vida, traz
incertezas, perdas, reflexdes, alteracbes na
identidade e uma vida com dualidades entre os
aspectos  positivos e negativos. Ora 0s
sobreviventes podem sentir-se bem e se
alegrarem com o término do tratamento primario
e ora podem encontrar-se deprimidos com as
complica¢Bes com as quais terdo que conviver.
Ao desembrulhar a sobrevivéncia ao cancer
passamos a entendé-la como um processo que se
inicia no diagndstico da doenca e permanece até
o fim da vida. Durante esse processo devemos
oferecer um cuidado adequado, com controle dos
sintomas, assistindo o paciente integralmente,
considerando o seu contexto, por meio de uma
equipe multidisciplinar que conjuntamente preze
pela manutencdo da qualidade de vida dos
sobreviventes.

Implica-se para a enfermagem que, na
necessidade de haver consisténcia em sua préatica
clinica, é fundamental que estes profissionais
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adquiram conhecimento sobre a temdtica,
reconhecam a importancia dos aspectos
simbolicos que os sobreviventes atribuem a
doenca, aos tratamentos e a sobrevivéncia, bem
como suas  necessidades e  possiveis
complicag0es.

Ndo temos a intencdo de esgotar essa

fundamentais para o entendimento béasico da
tematica. Em contrapartida, queremos incitar
futuras reflexGes para o fortalecimento do
processo de sobrevivéncia, otimizacdo da
qualidade de vida e longevidade dos
sobreviventes do céancer, que se caracterizam
como um grupo que requer um novo olhar,

discussdo, o tema é amplo e esse estudo limitou-
se em trazer 0s pontos que consideramos

extrapolando  as  complicagbes  fisicas.

CANCER SURVIVORSHIP: UNWRAPPING THIS REALITY

ABSTRACT

This study was a reflection grounded in the report From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition and
literature studies that deal with the subject. The objective was to describe cancer survivorship, its aspects and
concepts, providing knowledge on the subject that has been little studied in Brazil. This reflection covered three
topics: What is cancer survivorship?; Identity after the diagnosis of cancer; The need for health care in cancer
survivorship. Survivorship is a subjective concept that represents the process of living after the diagnosis of
cancer, through and beyond the disease, passing through the stages of the cancer process, remodeling and
understanding the physical, social, psychological issues and the context in which the survivor is inserted to
achieve balance in life. It is essential that the nursing field acquire knowledge on the subject and recognize the
importance of the symbolic aspects that survivors attribute to the disease, treatment, and survivorship.

Keywords: Survivors. Neoplasms. Nursing care.

SOBREVIVENCIA DEL CANCER: LA ACLARACION DE ESTA REALIDAD

RESUMEN

Este estudio es una reflexion acerca del inform From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition y
estudios de literatura que se ocupan de lo tema. El objetivo fue describir diferentes aspectos y conceptos sobre la
sobrevivencia al cancer, proporcionando una aproximacion a la realidad de la poblacién brasilefia. Esta reflexion
abord¢ tres tépicos: ¢Cual es la supervivencia al cancer?; La identidad después del diagndstico del cancer; La
necesidad de cuidado en la sobrevivencia al cancer. La sobrevivencia es un concepto subjetivo que representa el
proceso de vivir después del diagndstico de cancer, con, a través e a pesar de la enfermedad, pasando por las
diferentes etapas posteriores al diagndéstico, comprendiendo las implicaciones fisicas, sociales, psicolégicas y el
contexto en el que se inserta el sobreviviente hasta alcanzar el equilibrio de la vida. Es esencial que las
enfermeras adquieren el conocimiento de lo tema y reconocen la importancia de los aspectos simbdlicos que
atribuyen a los sobrevivientes a la enfermedad, el tratamiento y la supervivencia.

Palabras clave: Sobrevivientes. Neoplasias. Atencién de enfermeria.
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