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Resumo: Enquadramento: Em todo o mundo assiste-se a um menor investimento na
fase de sobrevivéncia ao cancro e em Portugal desconhece-se a existéncia de qualquer
programa de intervencio centrada na adaptagio dos sobreviventes de cancro.

Objetivo: Explorar os elementos-chave a considerar no desenvolvimento de uma
intervengio educacional em enfermagem promotora da adaptagio dos sobreviventes de
cancro.

Metodologia: Estudo exploratério qualitativo com recurso a técnica do grupo focal com
9 peritos para a colheita dos dados.

Resultados: O conhecimento sobre a doenga, a autogestio dos sintomas, o autocontrolo
das emogdes, o conhecimento sobre estratégias de coping e o envolvimento dos familiares
devem integrar o contetido da intervengio a desenvolver. Estratégias do tipo educacional
devem ser articuladas com estratégias motivacionais e relacionais. E fulcral que os
sobreviventes estejam implicados no processo de aprendizagem. O plano de cuidados
deve ser individualizado e contemplar um contrato de saude.

Conclusao: Este estudo permitiu identificar um conjunto minimo de caracteristicas que
deve integrar uma intervengio educacional em enfermagem.

Palavras-chave: enfermagem, neoplasias, sobrevivéncia, adaptagio psicoldgica, educagio
de pacientes como assunto, educagio em satide.


https://doi.org/10.12707/RV20078
https://doi.org/10.12707/RV20078
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=388266931016
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=388266931016
https://orcid.org/0000-0003-4229-0205
https://orcid.org/0000-0003-4229-0205
https://orcid.org/0000-0001-5221-9491
https://orcid.org/0000-0001-5221-9491
https://orcid.org/0000-0003-4874-6728
https://orcid.org/0000-0003-4874-6728
https://orcid.org/0000-0001-9198-2668
https://orcid.org/0000-0001-9198-2668

Revista de Enfermagem Referéncia, 2021, vol. V, niim. 5, 20078, Enero-Marzo, ISSN: 0874-0283 / 2182-2883

Abstract: Background: There is less investment in the cancer survival phase worldwide,
and in Portugal, there is no known intervention program focused on cancer survivor
adaptation.

Objective: To explore the key elements in the development of an educational
intervention in nursing that promotes cancer survivor adaptation.

Methodology: Qualitative exploratory study using a focus group with 9 experts for data
collection.

Results: Knowledge about the disease, self-management of symptoms, self-control of
emotions, knowledge about coping strategies, and involvement of family members
should integrate the content of the intervention to be developed. Educational strategies
should be articulated with motivational and relational strategies. Cancer survivors must
be involved in the learning process. The care plan must be individualized and include a
health contract.

Conclusion: This study allowed identifyinga minimum set of characteristics that should
integrate an educational intervention in nursing.

Keywords: nursing, neoplasms, survival, adaptation, psychological, patient education as
topic, health education.

Resumen: Marco contextual: En todo el mundo se invierte menos en la fase de
supervivencia del cdncer y en Portugal se desconoce la existencia de un programa de
intervencion centrada en la adaptacién de los supervivientes de cancer.

Objetivo: Explorar los elementos clave que se deben considerar en el desarrollo de una
intervencion educativa en enfermerfa que promueva la adaptacién de los supervivientes
de cancer.

Metodologia: Estudio exploratorio cualitativo, para el cual se utilizé la técnica del grupo
focal con 9 expertos para recoger los datos.

Resultados: El conocimiento de la enfermedad, el autocontrol de los sintomas, el
autocontrol de las emociones, el conocimiento de las estrategias de afrontamiento
y la participacién de los miembros de la familia deben integrar el contenido de la
intervencion que se desarrolle. Las estrategias educativas deben articularse con las
estrategias motivacionales y relacionales. Es fundamental que los supervivientes se
impliquen en el proceso de aprendizaje. El plan de atencién debe ser individualizado e
incluir un contrato de salud.

Conclusién: En este estudio se identificé un conjunto minimo de caracteristicas que
debe incluir una intervencién educativa en enfermerfa.

Palabras clave: enfermeria, neoplasias, supervivencia, adaptacién psicoldgica, educacion
del paciente como asunto, educacién em salud.

Introducao

Sobreviver ao cancro tornou-se uma experiéncia cada vez mais comum.
Estima-se que existem, por todo o globo, cerca de 43,8 milhoes de
pessoas que se mantém vivas cinco anos ap6s o diagndstico (International
Agency for Research on Cancer, 2018). Sio apresentadas como causas
deste fenémeno o envelhecimento populacional, a pesquisa cientifica,
o diagnéstico precoce, a eficicia do sistema de satude relativamente
aos tratamentos, bem como o investimento dos profissionais de
saude. As doencas oncoldgicas, apesar de diferirem nos tratamentos e
progndsticos, possuem caracteristicas comuns, como o grande impacto
fisico, psicoldgico, social, econdmico, sexual, funcional e espiritual/
existencial (Rowland, 2016). A investigacdao na drea oncoldgica tem-se
focado predominantemente na prevencao e nas fases de tratamento ¢ fim
de vida. Por outro lado, assiste-se a um menor investimento na fase de
sobrevivéncia, que é marcada por sentimentos de ambiguidade e incerteza,
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isto é, apesar de emergir a satisfagéo por estar vivo, a0 mesmo tempo, 0
medo da recidiva pode impedir a prossecu¢ao de uma trajetéria de vida
sauddvel (Rowland, 2016). Nio obstante, os sentimentos de abandono
e inseguranca surgem muitas vezes, como consequéncia da interrupgao
dos tratamentos e, sobretudo, da cessa¢ao do contacto regular com os
profissionais de satide. Todos estes sentimentos podem interferir com
a capacidade do sobrevivente para desenvolver estratégias eficazes para
lidar com os problemas que surgem no dia-a-dia, que sao potencialmente
geradores de ansiedade, podendo dificultar todo o processo de adaptagao
do sobrevivente de cancro a sua nova condi¢io (Naus et al., 2009).
De acordo com a exploragio da literatura publicada nos tltimos dez
anos, verificou-se que, em Portugal, ndo existe qualquer programa de
intervengao centrado na adaptagio dos sobreviventes de cancro. Assim,
enquadrado numa investiga¢ao cujo objetivo geral ¢ desenvolver uma
intervengao educacional em enfermagem para promover a adaptacao dos
sobreviventes de cancro, este estudo pretende explorar os elementos-
chave a serem considerados no desenvolvimento dessa intervengao para
promover a adaptagio dos sobreviventes de cancro.

Enquadramento

Multiplas definicoes de sobrevivente de cancro tém sido encontradas na
literatura ao longo das tltimas décadas, sendo a de Feuerstein (2007) aque
retne maior consenso. De acordo com este autor, o sobrevivente de cancro
caracteriza-se pela pessoa com diagndstico de cancro que completou a fase
ativa dos tratamentos. Apds os tratamentos, os sobreviventes necessitam
de encontrar um significado da doenga na prépria vida, lidar com os
efeitos da doenga e dos tratamentos, restabelecer o desempenho de papéis,
restabelecer as relagdes pessoais e lidar com a ameaca de recidiva e/ou
morte. A transi¢o para a fase de sobrevivéncia exige a incorporagio
de novos conhecimentos, o ajuste de comportamentos, a modificagio
dos significados atribuidos aos eventos criticos e, consequentemente, a
redefinicio de si mesmo (Meleis, 2010). Apesar de esta nio ser uma
transicio saude-doenga convencional, os enfermeiros devem assumir
um papel de suporte nos periodos de instabilidade precipitados pela
mudanca, dado que uma transi¢ao implica a adaptagao a mudanga, ao
invés do retorno ao estado pré-existente (Meleis, 2010). A adaptacio
a doenga ¢ um processo dinimico que se traduz por uma reagao
marcada pela capacidade de reorganizagao, reintegragao e reorientagao,
que ¢ influenciado pelas caracteristicas da doenga, pelas caracteristicas
individuais da pessoa e pelas caracteristicas socioculturais (Roy, 2009).
Este processo nao se circunscreve exclusivamente a fase de diagnéstico,
estendendo-se para além do fim dos tratamentos (Naus et al., 2009).
Segundo os mesmos autores, a adaptagio do sobrevivente de cancro
ocorre como um processo que resulta de uma autoavaliagio de possiveis
ameagas ao proprio eu, a forma como cada um lida com as experiéncias
significativas de vida, bem como as suas crengas.
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Ao abordar a adaptagao do sobrevivente de cancro, torna-se inevitavel
mencionar a importancia do coping NO Processo adaptativo, que se
revela fundamental para lidar com os problemas que surgem ao longo
dessa fase. O coping consiste num conjunto de esforcos cognitivos e
comportamentais que a pessoa desenvolve para resolver, reduzir, tolerar
ou minimizar as exigéncias internas ou externas que emergem de uma
situagdo stressante, entendida como um fardo ou como algo que excede
os seus recursos pessoais (Lazarus & Folkman, 1984). No contexto da
doenca oncoldgica, o coping relaciona-se com a aceitagio do estado de
saude, o desempenho de papéis, a adaptagio a incapacidade fisica, a
satisfacio com o estado de satde, a esperanca, a imagem corporal, o apoio
familiar e social, o autocontrolo da ansiedade, o medo da recidiva, a
autoestima, a autogestao da doenga, o desempenho sexual, a motivagao,
entre outros (Lazarus & Folkman, 1984). Ainda neste contexto, o coping
revela-se essencial para solucionar os problemas relacionados com a
doenca de forma realista, reduzir os sentimentos de ameaga, preservar
a integridade fisica, ajudar a manter relagdes sociais ¢ desempenho
em diferentes papéis, promover um autocontrolo positivo, criar um
conceito pessoal de valor e com aceitagao social, aumentar a autoestima
e, sobretudo, melhorar a qualidade de vida. Algumas pessoas adaptam-se
de forma adequada a fase de sobrevivéncia, contudo outras experienciam
sentimentos de negatividade relacionados com os medos associados ao
cancro, com o stress pos-traumdtico, com a depressao e, sobretudo
com a ansiedade, que afeta significativamente a adaptacdo, o retorno as
atividades de vida habituais e a qualidade de vida (Stark & House, 2000).
Assim, a ansiedade é descrita na literatura como sentir-se nervoso ou
preocupado, sendo que na maioria das vezes, se manifesta como uma
resposta normal a uma ameaga. Todavia, quando esta interfere com a vida
didria e com as relagdes pessoais, passa a ser considerada um disttrbio que
nao desaparece com o tempo, podendo persistir durante anos e interferir
no processo adaptativo.

Questao de investigacao

Quais sao os elementos-chave a considerar no desenvolvimento de uma
intervengao educacional em enfermagem para promover a adaptagao dos
sobreviventes de cancro?

Metodologia

Foi desenhado um estudo exploratério qualitativo, com recurso a uma
técnica de grupo focal para a recolha de dados, de acordo com as
diretrizes metodoldgicas fornecidas por Krueger ¢ Casey (2015). O
grupo focal, também conhecido por grupo de discussao, ¢ uma técnica
de investigacio que objetiva a recolha de dados, através da interacio
de um grupo de peritos com caracteristicas semelhantes, sobre um
determinado tépico apresentado pelo investigador e dinamizador da
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discussio (Krueger & Casey, 2015). Esta técnica, constituida por cinco
fases, para além de possibilitar a obtengao de informagio e compreensao
sobre um determinado tépico de interesse, permite, ainda, conhecer
as limita¢coes ou as dificuldades de determinado programa ou servico,
entender diferentes perspetivas, gerar novas hipdteses de investigacao e
estimular novas ideias e conceitos criativos (Morgan, 1998; Krueger &
Casey, 2015). Na primeira fase (o planeamento) procedeu-se a seleao
dos participantes, assim como a defini¢ao dos critérios de inclusao.
Para sele¢ao dos participantes recorreu-se & amostragem intencional
nao probabilistica. Quanto aos critérios de inclusao dos participantes
no grupo de peritos definiu-se que todos devem ser obrigatoriamente
detentores do titulo de enfermeiro especialista e apresentar pelo menos
dois dos seguintes critérios: a) ter o grau académico de mestrado
ou doutoramento; b) ser enfermeiro-chefe de um servico que preste
assisténcia a pacientes oncol(')gicos, hi pelo menos cinco anos; c) exercer
atividade profissional com pacientes oncoldgicos, hi pelo menos dez anos;
d) exercer atividade letiva no Ambito da adaptagio & doenga ¢/ou gestio
da doenga, hé pelo menos cinco anos; ¢ ¢) ter realizado pelo menos trés
trabalhos de investigacio na 4rea da adaptagio a doenca e/ou gestiao
da doenca oncolégica. Optou-se por uma abordagem moderadamente
estruturada e pela estratégia do funil, em que & medida que a discussao
se desenvolve as questdes tornam-se cada vez mais especificas (Morgan,
1998). Ainda nesta fase foi definido o roteiro do grupo focal, bem como
o papel de cada investigador. Na segunda fase (a preparagio), foram
tidas em consideracao as questdes relacionadas com o recrutamento dos
participantes ¢ a organizagao logistica da discussiao. O recrutamento
dos participantes ocorreu em trés momentos. No primeiro momento
(convite), que teve lugar 4 semanas antes da reuniiao, os participantes
foram convidados a participar no estudo via correio eletrénico. Uma vez
aceite o convite, foi disponibilizada informagao aos participantes sobre os
aspetos essenciais da investigacao e foram dadas a conhecer as questoes
que seriam alvo de debate. O segundo momento (confirmagao) aconteceu
2 semanas antes da realizagio da reunido do grupo focal, no qual foi
solicitada aos participantes a confirmacio da presenga. Por ultimo, o
terceiro momento (validagio) ocorreu no dia anterior a realizacio da
reuniao, em que os participantes receberam um contacto telefénico com
a finalidade de validar a sua presenga. Dos 14 convites realizados, nove
participantes aceitaram e estiveram presentes até ao final da reuniio.
A reunido, que ocorreu na Escola Superior de Enfermagem do Porto,
desenvolveu-se numa tnica sessio de 180 minutos, com recurso a uma
mesa redonda. Previamente ao inicio da discussao foi entregue a todos
0s participantes um guia. Nesse guia, as nove questoes apresentadas,
estavam organizadas de acordo com trés topicos: contetdo da intervengao
de educagio em enfermagem (questoes 1-4), critérios de inclusio e
exclusao dos pacientes (questio 5), ¢ operacionalizagio da intervencao de
educagio em enfermagem (questdes 6-9). A Tabela 1 expoe as questoes
apresentadas na reunio, que foram previamente testadas com recurso a
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um elemento alheio A investigagao e com as mesmas caracteristicas dos

peritos.

Tabela 1:
Questoes apresentadas na reunido do grupo focal aos peritos

(1) Que areas, relacionadas com a promo-
¢ao da adaptacdo, devem ser consideradas
no desenvolvimento de uma intervengdo
educacional em enfermagem nos sobrevi-
ventes de cancro? (2) Que intervengoes de
enfermagem, relacionadas com a promog&ao
da adaptacdo, devem ser consideradas no
desenvolvimento de uma intervencdo edu-
cacional em enfermagem nos sobreviventes
de cancro? (3) Que estratégias poderdo ser
utilizadas no desenvolvimento da interven-
¢8o educacional em enfermagem nos sobre-
vivenies de cancro? (4) Qiue objetivos definir
para a intervencdo educacional em enfer-
magem nos sobreviventes de cancro?

(5) Quue caracteristicas se deve ter em con-
sideracao para a inclusdo dos participantes?
(6) Quem parece estar em melhor condigdo
para a implementacdo da intervencao edu-
cacional em enfermagem nos sobreviventes
de cancro? (7) Qual sera o momento mais
adequado para a implementacdo da inter-
vencdo educacional em enfermagem nos
sobreviventes de cancro? (8) Que aborda-
gem sera a mais adequada para a imple-
mentacao da intervengdo educacional em
enfermagem nos sobreviventes de cancro?
(9) Como poderdo ser preparados/treinados
os enfermeiros que implementario a inter-
vencao educacional em enfermagem nos

sobreviventes de cancro?

Na fase seguinte (a moderagio), importa referir que a discussio foi
conduzida pelo investigador principal e teve o apoio de outros dois
elementos da equipa de investigacio que desempenharam fungoes de
monitorizagio e apoio logistico (gravagio dudio, registo e observacio
da dinimica de grupo). No inicio da sessao, o investigador principal
relembrou os aspetos éticos e legais, contextualizou a investigacio,
explicou os objetivos gerais do estudo e incentivou a participa¢ao. No que
diz respeito & quarta fase (a andlise dos dados), primeiramente procedeu-
se & transcri¢ao integral do conteudo da gravagao dudio, bem como a
complementaridade com as notas recolhidas, de forma a construir a base
deste processo. Posteriormente, o seu conteudo foi dividido em categorias
de modo a refletir sobre os temas presentes no guiao ou sobre novos temas
(codificagio/indexagio). A cada participante foi atribuido um cédigo de
identificagio (P1aP9). De seguida, foram compilados os extratos de texto
subordinados a cada categoria (categorizagio aprioristica baseada nas
questoes do guido), de forma a poderem ser analisados (armazenamento/
recuperagio). Este processo foi realizado manualmente, nao tendo sido
utilizado qualquer programa especifico para o caso. Por fim, foi realizada
uma andlise sistemdtica dos dados recolhidos para permitir a interpretagao
dos mesmos (interpretagio). Com apenas uma reunidao com um grupo
de nove participantes nao era expectavel obter saturagao tedrica, contudo
esta opcio, tal como refere Morgan (1998), nio ¢ errada e aplica-se nos
casos em que ¢ dificil reunir novamente o conjunto de peritos. Assim, para
minimizar o impacto dessa limitagao, foi selecionado um grupo de peritos
heterogéneo, foram realizadas questdes objetivas, aumentou-se o tempo
de duracio da reuniao e recorreu-se a triangulagao, de forma a comparar
a consisténcia dos dados obtidos na discussao com a informagao obtida
através de outras fontes.
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Para a ultima fase (a divulgagio dos resultados), foi elaborado
um relatério que foi enviado, via correio eletrénico, para todos os
participantes antes da publicagio dos resultados. Relativamente as
consideragées ético—legais, todos os participantes consentiram participar
no estudo e assinaram voluntariamente o consentimento informado para
o efeito. Importa salientar que foi garantida a confidencialidade aos
participantes. Este estudo recebeu a aprovagio da Comissio de Etica
conjunta do Centro Hospitalar Universitario do Porto e do Instituto
de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, com a referéncia 2020/CE/P008
(P320/CETI/ICBAS).

Resultados

A Figura 1 ilustra as caracteristicas do grupo de peritos que participou na
investigacao.

= Género

= Idade

= Atividade

= Experiéncia

= Grau académico

Masculino
<40 anos
Docéncia
< 15 anos

BELEELTEN Mestrado Deutoramento I

Feminino I

Entre 40 e 50 anos =50 anos

Meéedia: 49,7 anos |

Pritica clinica | Ambos |

Entre 15 e 25 anes 25 anos Média: 26,6 anos |

1 2 3 4 5 6 7 B 9

Figura 1:
Caracterizagdo do grupo de peritos

Relativamente ao desenvolvimento da interven¢io educacional em
questdo, foi uninime entre os participantes que esta traria um grande
contributo para a pritica clinica, j4 que “sio poucos ou até nulos
os exemplos de interven¢des desenhadas para esta fase da doenca
oncoldgica” (P3). Importa referir, que os peritos realgaram a necessidade
de realizagao deste tipo de investigacio, sobretudo no que diz respeito a
fase da sobrevivéncia ao cancro, uma vez que esta parece ser desvalorizada.

Conteiido da intervengio

Um dos peritos enfatizou a importincia de se restringir o conteudo da
intervengo a algumas componentes do processo de adaptagio, porque
desenvolver uma interven¢do que abrangesse a totalidade das dreas
envolvidas no processo de adaptagao torni-la-ia “demasiado exaustiva e
pouco especifica, o que poderia colocar em causa quer a sua aplicabilidade,
quer a sua eficdcia” (P4). Centrar a intervengao no coping e na ansiedade
foi visto pelos peritos como uma opgao pertinente, uma vez que O
coping parece ser “um elemento essencial para o processo de adaptagio
e, por outro lado a ansiedade, quando atinge niveis patoldgicos, pode
ser o principal fator condicionante de uma adaptagio adequada” (P1).
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Assim, a intervencio deve ser direcionada 4 promoc¢ao de uma nova
normalidade e isso significa fazer mudancas na forma de pensar e viver o
dia-a-dia, identificar novos ou diferentes recursos de suporte, viver com as
alteracoes corporais permanentes, lidar com uma menor capacidade para
executar atividades que anteriormente eram facilmente realizadas, criar
novas rotinas e gerir as emogdes. Quanto a op¢ao pela intervengao do
tipo educacional, foi do entendimento do grupo que a escolha pareceu
adequada, na medida em que a fase de sobrevivéncia ¢ caracterizada por
um maior afastamento entre os servi¢os de satide e os pacientes, sendo que
estes sentem a necessidade e encontram-se disponiveis para receber mais
informagao paralidar com um conjunto de problemas, reais ou potenciais,
que surgem depois do fim dos tratamentos e, ainda, porque a educagio
paraa saude constitui uma drea em que os enfermeiros “sempre tiveram
um papel de grande destaque na sociedade” (P5). Quando abordadas
as questdes relacionadas com o contetudo da intervengao educacional,
varias dreas foram mencionadas pelos peritos, tendo um deles enfatizado
que a selecao das dreas para a intervencao deve ter em consideragiao
principalmente as causas da ansiedade, uma vez que ¢ a partir destes
problemas que os sobreviventes de cancro necessitam de desenvolver ou
ajustar as estratégias de coping que utilizam (P2).

O conhecimento sobre a doenca, que incorpora os efeitos da
progressao da doenga, a fase de sobrevivéncia, a recorréncia, bem como
a autovigilancia do estado de satde, foi um dos aspetos referenciados
na reuniio de grupo focal (“a existéncia de conhecimento sobre os
possiveis problemas na fase de sobrevivéncia torna estes utentes mais
aptos para lidar com eles ¢ saber o que pode esperar do futuro ¢
extremamente importante, porque reduz a imprevisibilidade” [P2]). A
autovigilancia do estado de satide remete-nos para outra drea de grande
importincia — a autogestao dos sintomas — que inclui a necessidade que
o sobrevivente tem de desenvolver capacidade de tomar decisoes face a
presenca de sintomas, como por exemplo a fadiga, a dor, a insénia, as
alteracoes gastrointestinais, os disturbios ao nivel da sexualidade, entre
outros. Estas duas dreas acima referidas, sio entendidas, na opiniio
dos peritos, como 4reas fulcrais no desenvolvimento da intervencao, na
medida em que constituem os fatores que mais se relacionam com a
ansiedade. Desta forma, surge uma outra drea que merece grande atengao
— o autocontrolo das emogdes. Nesta drea em particular lembramos
a interven¢ao de um dos peritos, que destacou a gestao da incerteza
face a doenga, referindo que “¢ comum encontrarmos niveis elevados
de ansiedade associados a realizagio de exames complementares de
diagndstico na fase de sobrevivéncia” (P1) ¢ a intervengao de outro que
aludiu ao medo da recidiva/morte, mencionando que “aimprevisibilidade
da doenca oncoldgica ¢ um dos fatores que mais ansiedade provoca nos
sobreviventes de cancro e estes precisam de ser preparados para lidar com
isso” (P3). A identificagio e o autoconhecimento dos sinais e sintomas
de ansiedade (tais como sentimentos de ameaga, reconhecimento do
perigo, angﬁstia, inquietagao, taquicardia, palpitagées, etc.) constitui um
aspeto importante para o sobrevivente se tornar capaz para lidar com os
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mesmos. Face a estes sentimentos negativos, os peritos reforgam a ideia
de que os sobreviventes de cancro devem ser encorajados a desenvolver
habilidades de autocontrolo da ansiedade, redefinir os seus objetivos
pessoais, retomar a sua vida normal, estabelecer limites para evitar fatores
stressantes/ameagadores, envolver-se com o trabalho e/ou hobbies e, nao
menos importante, conectar-se com atividades que lhes proporcionem
prazer e descontragio, tais como as artes, 0 humor, ou a natureza. Se
em alguns dos casos revela-se benéfico encorajar a expressao de emogoes,
noutros casos ¢ importante o ensino de técnicas de relaxamento, que
s3o formas eficazes quer para “reduzir o nivel de ansiedade didrio” (P1),
quer para lidar com “situagdes de stresse agudo” (P1). Alguns dos peritos
salientaram, ainda, a necessidade de promover o conhecimento sobre as
estratégias de coping que se mostrem como adaptativas para a pessoa na
resolucao dos problemas, porque “sabemos que, nesta ou noutra fases da
doenga, pessoas com um coping de fuga/evitamento tém mais dificuldade
em lidar com os problemas e de fazer escolhas saudéveis. . . isto, pode leva-
losa maior risco” (P2) e “¢ importante que as pessoas aprendam estratégias
para lidar com os seus problemas e sentimentos” (P3). As estratégias de
coping adaptativas, de acordo com as opinides partilhadas, assumem um
papel fundamental para lidar com a doenga e para reduzir a ansiedade,
quer através da modulagio de avaliagdes baseadas na realidade (“ajuda a
fazer avaliacoes realistas dos problemas e das possiveis solugoes” [P1]),
quer através da procura de informagio, obtengao de apoio instrumental,
emocional ou espiritual, melhoria da comunicagao, aumento do alento
e motivagio para a mudan¢a comportamental e reintegragio do
autoconceito. Tanto o conhecimento como a capacidade de autogestao
de aspetos relacionados com a doenga revelam-se fundamentais para
todo o processo adaptativo, no entanto, importa realgar a importancia
da existéncia de uma rede de apoio familiar. O envolvimento familiar
¢ uma das dreas a ser considerada no desenvolvimento da intervengao
educacional, de acordo com o grupo de peritos “a sobrevivéncia nao
¢ um processo individual, o envolvimento dos familiares significativos,
especialmente do conjuge, ¢ habitualmente recomendado pela literatura
e, na minha pritica clinica, tenho varios exemplos bem-sucedidos quando
h4 esse envolvimento” (P6), contudo, foi uninime entre os peritos que a
decisao de envolver o familiar deve ser tomada pelo préprio sobrevivente
porque “ha pessoas que precisam do seu espago. . . lembro-me de um
sobrevivente de cancro ha oito anos que me disse que era a primeira
vez que estava a ter esta conversa® (PS5) e, também, porque alguns
familiares assumem um papel de superprotecionismo, que pode limitar
o sucesso da intervencio. De acordo com a perspetiva dos peritos, as
estratégias do tipo educacional por si s6, podem nio ser tao eficazes
quanto se desejaria e, por isso, devem ser consideradas, igualmente,
estratégias motivacionais e relacionais na abordagem a adaptagao a doenga
oncolégica, devendo, assim, ser implementadas intervengoes do tipo
ensinar, informar, instruir, envolver, encorajar e incentivar, articuladas
com um plano de intervencio educacional. Desta forma, “é essencial,
para além da educagao, considerar a motivagio e o envolvimento como
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elementos-chave do processo” (P2), sendo importante “desenvolver uma
relagao terapéutica que consiga manter o sobrevivente implicado no
processo de aprendizagem” (P59). Foi, ainda, enfatizada pelos peritos
a necessidade de, para além de existir um plano educacional padrao, as
intervengdes serem individualizadas e ajustaveis a cada paciente, porque
“existem processos patoldgicos e opgdes clinicas diferentes, assim como,
preferéncias e particularidades individuais” (P1). Para um dos peritos,
as estratégias devem privilegiar a tomada de decisao/autonomia do
sobrevivente, de forma a “permitir que (estes) possam escolher uma de
varias opgoes... isso acaba por responsabiliza-los sobre as op¢oes tomadas
e permite uma maior implicagio no processo de aprendizagem” (P3),
por exemplo “através da negociagio e contratualizagio, com recurso
a um contrato de satde, o sobrevivente deverd selecionar as 4reas
que compde o seu plano de intervencgio” (P3). Esta estratégia de
parceria permitiria maior proximidade, mais compromisso € maior
responsabilizagio. Estratégias que considerem o contacto telefénico
também foram mencionadas e percebeu-se que manter o sobrevivente
ligado ¢ essencial para se ter sucesso com a intervencio e, ainda, que
“o contacto telefénico (ou outras tecnologias semelhantes) pode ser
benéfico para monitorizar e acompanhar” (P8). De uma forma geral, os
peritos consideram que os principais objetivos da interven¢ao passam
por consciencializar e envolver os sobreviventes na adaptagao a doenga/
nova condi¢ao de satde, estimular o desenvolvimento pessoal e o
autoconhecimento, desenvolver o conhecimento sobre o autocontrolo
da ansiedade, aumentar o conhecimento sobre as estratégias de coping
adaptativas, e promover/motivar/incentivar a adapta¢ao a doenca/nova
condi¢ao de saude.

Critérios de inclusio e exclusio dos participantes

Os peritos, de uma forma geral, consideraram interessante incluir
participantes com vérios tipos de patologia oncolégica, porque apesar
das particularidades associadas a cada patologia oncoldgica, “¢ possivel
desenvolver uma intervengio educacional nesta drea que tenha uma
base comum, mas que se¢ja possivel ajustd-la a cada participante” (PS).
No que respeita aos critérios de exclusao dos participantes, as opinides
dos peritos nao divergiram, uma vez que todos concordaram com a
necessidade de se considerar quer a capacidade cognitiva, que permita
a pessoa “compreender a informagio que lhe ¢ transmitida” (P6), quer
a capacidade fisica, que lhe permita “envolver-se nas atividades da
interven¢io” (P6), como por exemplo, deslocar-se ao hospital ou realizar
alguma técnica de relaxamento.

Operacionalizagio da intervengio

Ao longo da discussiao, percebeu-se, ainda, que ¢ importante que
a interven¢ao se inicie em ambiente hospitalar e¢ antes do fim dos
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tratamentos. Esta foi a ideia que reuniu maior aprovagao entre os peritos
porque “a sobrevivéncia deve ser entendida como um processo” (P3)
e ¢ necessrio “iniciar-se os primeiros contactos quando o fim dos
tratamentos se aproximar’ (P79) de modo a capitalizar “a motivagao
inerente ao fim dos tratamentos” (P4) e “intensificar a interven¢io na
fase de sobrevivéncia . .. porque ¢ quando néds (enfermeiros) reduzimos o
contacto com os sobreviventes” (P3). A maioria dos peritos mencionou a
importincia de “incorporar os cuidados antecipatérios da sobrevivéncia
nas rotinas dos profissionais que trabalham nos hospitais de dia” (P8),
potenciando o envolvimento do sobrevivente e fortalecendo a parceria
profissional-paciente. A interveng¢ao individual e/ou a intervencao em
grupo foi, também, alvo de reflexio. De uma forma geral, percebeu-
se que tanto uma como outra poderdo dar resposta as necessidades
dos sobreviventes no Ambito da adaptagio. Um dos peritos referiu
que “¢ comum realizarmos estes dois tipos de abordagem, mas pela
experiéncia que tenho, os pacientes estao mais recetivos as intervencoes
em grupo” (P7). No entanto, a selecio da abordagem deve considerar
“as preferéncias dos participantes, assim como, os objetivos que se
pretendem atingir” (P5), e neste caso concreto, embora a intervengio
em grupo permita “a partilha de experiéncias que ajuda a perceber
como os outros lidam com problemas semelhantes” (P5), ¢, por outro
lado, “essencial existir contacto individual, de forma a personalizar a
intervengao e adisponibilizar um momento para partilha de assuntos mais
pessoais” (P5). Relativamente & preparagao dos profissionais, percebeu-se
que é necessario existir um programa formativo, onde sao fornecidas todas
as informacoes (contetudo ¢ forma) sobre a intervengio aimplementar. Os
peritos salientaram a importincia de existir uma eficaz articulagao entre
0s proﬁssionais que executam a intervengao e os investigadores, assim
como uma uniformiza¢io da informagio transmitida aos sobreviventes
de cancro (“os profissionais tém de estar em sintonia . . . deve
existir coeréncia, quer no conteudo quer na forma de implementar a
intervengao” [P3]).

Discussao

Importa salientar que, de acordo com os peritos, ¢ util o desenvolvimento
de uma intervengdo educacional em enfermagem que promova a
adaptacio dos sobreviventes de cancro. Garrett et al. (2013) defendem
a necessidade de se desenvolverem interveng¢oes que compreendam uma
componente educacional na transi¢io para a sobrevivéncia. Mullan
(1985), que foi o primeiro autor a introduzir o conceito de sobreviventes
de cancro, propde que as intervengdes educacionais sejam desenvolvidas
¢ usadas sistematicamente de forma a ajudar a integrar o cancro na
trajetdria de vida, amortecer os aspetos mais negativos da experiéncia de
cancro, incentivar visdes mais otimistas, melhorar a adaptagao a nova
condi¢do, ensinar a desenvolver estratégias de coping para lidar com
os problemas relacionados com a doenca, promover o conhecimento/
capacitagao para uma autocontrolo da ansiedade, ¢ promover o bem-
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estar fisico ¢ mental do sobrevivente. A componente educacional de
uma intervengio pode ser eficaz para fornecer apoio informativo e,
nesse sentido, Helgeson et al. (1999) relataram que os sobreviventes
de cancro que usufruiram de um programa de apoio educacional
apresentaram melhor bem-estar emocional, funcional e social/familiar
do que os sobreviventes que constituiam o grupo de controlo. Os
recursos informacionais constituem-se como determinantes importantes
da saude psicoldgica de um sobrevivente de cancro, ou seja, o acesso a
informagdes precisas ¢ compreensiveis sobre o estado de saude, efeitos
colaterais do tratamento, progndstico e servicos de suporte disponiveis
na comunidade, revela-se um recurso valioso. Sabemos que um nivel de
educacio superior estd relacionado com uma melhor satde psicoldgica,
uma vez que individuos mais instruidos podem obter e procurar mais
informagdes, bem como compreender melhor as informagoes que lhes
sao fornecidas, de forma a ajustar as expectativas a realidade. Outra
ideia que emerge dos resultados ¢ que, para além do conhecimento
sobre a doenca, a intervencao educacional deve considerar a autogestao
dos sintomas, o autocontrolo das emocgoes, o conhecimento sobre
estratégias de coping e¢ o envolvimento familiar. Coolbrandt et al.
(2014) afirmam que as intervengdes educacionais tém um impacto
significativo na capacidade de autogestao dos sintomas, tais como a fadiga,
distarbios de sono, dispneia e dor. Desenvolver estratégias educacionais
para informar os sobreviventes e incentivar a sua participagao ativa,
permite potenciar uma melhor vigilancia do estado de saude e gerir
os efeitos secunddrios (O’Malley et al., 2016). Quanto ao impacto das
intervengdes educacionais no autocontrolo das emogoes, percebe-se que a
literatura nio é consensual. Akechi e colaboradores (2015), afirmam que
o autocontrolo da ansiedade pode ser uma das principais componentes
para melhorar a qualidade de vida dos sobreviventes de cancro, contudo
questionam o impacto da transmissao da informagao enquanto estratégia
util para a redugao da ansiedade e defendem que apenas o suporte
psicolégico ¢ eficaz. Por outro lado, Yi e Syrjala (2017), referem que a
ansiedade pode ser um dos principais problemas na adaptagio apds o
cancro, pelo que a aprendizagem de estratégias de autocontrolo revela-
se efetiva na diminuicio da ansiedade. Stark ¢ House (2000), que se
reportam a ansiedade como o sintoma mais frequente na populagao
oncolégica, defendem que ¢ indispensavel explorar os significados que
os sobreviventes atribuem aos eventos, pois estes sio a base da ameaga
e podem diferir de paciente para paciente. Estes autores afirmam ainda
que a educagio ¢ a informagao sao essenciais para reduzir os niveis de
ansiedade, uma vez que geralmente os medos se baseiam em informagoes
incorretas. Smith et al. (2015) desenvolveram um programa com vista ao
ensino e treino de habilidades de coping para os sobreviventes de cancro
e concluiram que a participagao no programa foi associada a melhorias
estatisticas e clinicamente significativas, quer para a reducio da ansiedade,
depressao, stress pos-traumatico e fadiga, quer para o aumento do bem-
estar. Também Towsley et al. (2007) exploraram as experiéncias de coping
durante o processo de transicio para a sobrevivéncia do adulto com
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cancro ¢ desenvolveram um modelo denominado Learning to live with
it, demonstrando como os sobreviventes recorrem a varias estratégias,
atitudes e experiéncias de vida anterior para integrar a doenga oncoldgica
nas suas vidas. Ainda de acordo com estes autores, a aprendizagem de
estratégias de coping revela-se essencial para que o individuo se adapte a
doengca e a condi¢ao de sobrevivéncia. Embora o processo de adaptagao
seja influenciado por fatores fisicos, sociais, informativos e financeiros,
segundo o mesmo estudo, os sobreviventes de cancro desenvolvem
estratégias de coping com vista a atingirem um novo equilibrio. Estas
incluem, maioritariamente, a modificagao das atividades, substituindo-
as por atividades agraddveis e prazerosas, o recurso ao apoio social e
a0 relativismo interno e externo, a aceitacao reflexiva, a superagao das
expectativas, a espiritualidade/religiosidade, a manutengao das rotinas
habituais ¢ a obtengio de informag¢des. Em ultimo lugar, os peritos
realcaram a ideia de que ¢ fundamental que os sobreviventes estejam
implicados em todo o processo de aprendizagem e, por isso, deve utilizar-
se a negociacao e a contratualizagao para que estes tenham oportunidade
de decidir sobre os contornos da intervengao. Neste sentido, o Committee
on Improving the Quality of Cancer Care: Addressing the Challenges
of an Aging Population, Board on Health Care Services, e Institute
of Medicine (2013) corroboram esta ideia, a0 defender que o paciente
deve estar no centro da estrutura, sendo que o objetivo mais importante
¢ atender As suas necessidades. Assim, os sistemas de saude devem
apoiar todos os pacientes ¢ familiares na tomada de decisao informada
sobre os cuidados, considerando sempre as suas necessidades, valores
e preferéncias. Os resultados deste estudo devem ser analisados tendo
em conta as suas limitagoes. Desta forma, reconhece-se que uma das
fragilidades do método adotado se relaciona com o facto de a recolha de
dados resultar da interagio entre os peritos e 0 moderador, o que nos leva
a questionar o impacto do papel deste tltimo, quer na geragao e andlise
dos dados, quer na participagao dos elementos do grupo. Os resultados
podem, ainda, ter sido influenciados devido ao tamanho da amostra e ao
numero de reunides realizadas. Apesar disso, este método torna-se ttil
para o desenvolvimento da intervencao que se pretende e no contexto
onde ela se aplica.

Conclusao

Enfermeiros especialistas partilharam ideias sobre os elementos-chave a
serem considerados no desenvolvimento de uma interveng¢ao educacional
em enfermagem e, apesar de em Portugal ainda serem parcos os estudos
sobre a sobrevivéncia ao cancro e quase inexistentes 0s que relacionam
as intervengdes educacionais com os processos de adaptagio ao longo da
doenca, parece ser consensual a pertinéncia do estudo no atual contexto.
Com base nos dados recolhidos, ¢ possivel concluir que uma intervengao
educacional em enfermagem que promova a adaptagao dos sobreviventes
de cancro, deve considerar como contetidos essenciais o conhecimento
sobre a doenga, a autogestao dos sintomas, o autocontrolo das emogoes,
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o conhecimento sobre estratégias de coping e, ainda, deve promover
o envolvimento dos familiares. Estratégias do tipo educacional devem
ser articuladas com estratégias motivacionais e relacionais, de forma a
potenciar os resultados da intervengio. E fulcral que os sobreviventes
estejam implicados no processo de aprendizagem e, para isso, o plano
de cuidados deve ser individualizado e contemplar um contrato de
saude com o sobrevivente, que lhe permita tomar decisdes de acordo
com as suas necessidades, valores e preferéncias. Independentemente das
caracteristicas clinicas e sociodemogréficas, os peritos consideram ser
possivel desenvolver uma intervengao individualizada, que pode ter inicio
antes do fim dos tratamentos e concretizar-se em ambiente hospitalar.
Deste modo, esta intervenc¢ao deve ser realizada por profissionais que
tenham tido formagio prévia. Os achados deste estudo podem ser
considerados relevantes para a enfermagem, porque consiste no primeiro
passo para o desenvolvimento de um programa de intervencio centrado
na adaptagio dos sobreviventes de cancro, que ainda nio existe em
Portugal. E, também, importante, pois deixa sugestoes sobre a forma
e 0 modo como as intervengoes de enfermagem devem ser utilizadas
no sentido de potenciar a capacidade dos sobreviventes a lidar com
os problemas que ocorrem ao longo da fase de sobrevivéncia e de
minimizar os danos que a ansiedade pode provocar neste contexto.
Estes dados podem ser ainda mais relevantes por terem sido recolhidos
junto de profissionais experientes e com conhecimentos cientificos atuais.
No futuro, considera-se pertinente identificar e validar os focos de
atencio e o conjunto de intervengdes que devem integrar este tipo de
programa. Seria igualmente essencial a producio de investigacio que
incida nas interven¢oes de enfermagem que promovam a adaptagio,
valorizando o papel que os enfermeiros podem ter nesta area. Este
estudo também informa os decisores sobre a importincia de incentivar os
enfermeiros a alargar as suas praticas, sobretudo quando estas respondem
as necessidades dos pacientes.
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