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RESUMO

Objetivo: desvelar experiéncias de pacientes com cancer que se submeteram a terapia com quimioterapicos
neurotoxicos.

Método: estudo qualitativo, fundamentado na fenomenologia, realizado com nove pacientes adultos em
tratamento com antineoplasicos neurotéxicos, entrevistados em junho e julho de 2018. Os depoimentos foram
analisados segundo o modelo empirico-compreensivo.

Resultados: foram reveladas as categorias: com os nervos a flor da pele - percepgédo das limitagdes
provocadas pela dor neuropatica induzida pela quimioterapia; a quimioterapia que acaba com a minha
energia; o sofrimento de recomegar; o sofrimento de suportar; sozinho, em um deserto, ouvi o grito do meu
siléncio; quimioterapia - uma infusdo de esperanca; e, ndo ha sofrimentos na terra que o céu ndo possa curar.
Conclusédo: o estudo apresentou varios significados de sofrimento que emergem da experiéncia com
o tratamento neurotdxico, relatando que muitas das dimensbes do sofrimento interpenetram-se, sendo
impossivel dissocia-las.

DESCRITORES: Estresse psicoldgico. Quimioterapia combinada. Neoplasias. Neuropatia de pequenas fibras.
Pesquisa qualitativa.
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SUFFERING AMONG PATIENTS WITH CANCER UNDERGOING NEUROTOXIC
CHEMOTHERAPY: APHENOMENOLOGICAL APPROACH

ABSTRACT

Objective: reveal experiences of cancer patients undergoing neurotoxic chemotherapy.

Method: phenomenology-based, qualitative study, carried out with nine adult patients in antineoplastic
neurotoxic treatment, interviewed in June and July 2018. The testimonies were analyzed using an empirical
comprehensive model.

Results: the following categories were delineated: nerves on edge: perception of limitations caused by
neuropathic pain induced by chemotherapy; chemotherapy drains me of energy; the suffering of starting again;
the suffering of enduring it; alone in a desert, | heard the cry of my silence; chemotherapy: an infusion of hope;
and there is no suffering on earth that heaven cannot heal.

Conclusion: the study presented various meanings of suffering that emerge from experiences with neurotoxic
treatment and found that many dimensions of suffering interpenetrate, making it impossible to disassociate them.

DESCRIPTORS: Psychological stress. Combined chemotherapy. Neoplasms. Small fiber neuropathy.
Qualitative study.

SUFRIMIENTO DE PACIENTES CON CANCER EN QUIMIOTERAPIA
NEUROTOXICA: UN ABORDAJE FENOMENOLOGICO

RESUMEN

Objetivo: revelar experiencias de pacientes con cancer que se sometieron a terapia con quimioterapicos
neurotéxicos.

Método: Estudio cualitativo fundamentado en la fenomenologia, realizado con nueve pacientes adultos
tratados con antineoplasicos neurotdxicos, entrevistados entre junio y julio de 2018. Los testimonios fueron
analizados segun el modelo empirico-comprensivo.

Resultados: se determinaron las categorias: con los nervios a flor de piel - percepcién de limitaciones
provocadas por el dolor neuropatico inducido por la quimioterapia; la quimioterapia que acaba con mi energia;
el sufrimiento de recomenzar; el sufrimiento de soportar; solo, en un desierto, oi el grito de mi silencio;
quimioterapia - una infusion de esperanza; y no hay sufrimiento en la tierra que el cielo no pueda curar.
Conclusién: el estudio presentd varios significados de sufrimiento que surgen de la experiencia con el
tratamiento neurotéxico, manifestando que muchas de las dimensiones del sufrimiento se entrecruzan, siendo
imposible disociarlas.

DESCRIPTORES: Estrés psicoldgico. Quimioterapia combinada. Neoplasias. Neuropatia de fibras pequefias.
Investigacion cualitativa.
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INTRODUGAO

O sofrimento pode ser definido como um complexo estado afetivo-cognitivo negativo,
caracterizado pela sensagédo de ameaca a integridade do individuo e pelo sentimento de impoténcia e
esgotamento dos recursos pessoais que lhe permitiriam enfrentar essa ameaca.' Para portadores de
cancer, o sofrimento tem multiplas causas, e estas variam segundo o momento vivenciado, podendo
abarcar desde a espera do diagnéstico e estadiamento a fase de tratamento e paliagao.

Com o intuito de lidar com o sofrimento, os pacientes oncoldgicos utilizam diferentes estratégias
de enfrentamento. A esse processo aplica-se o conceito de coping: compreendido como o conjunto
de esforgos cognitivos e comportamentais de um individuo para o gerenciamento de demandas
estressoras, avaliadas como excedendo sua capacidade adaptativa.? Se tais recursos convergirem
a dimensao religiosa e/ou espiritual sdo denominados coping religioso e espiritual. Analisando
esta associacao, a espiritualidade emerge como uma maneira singular de experienciar um senso
de conexdo com os outros, com a natureza e/ou um poder superior que da sentido a existéncia e
transcende ao préprio sofrimento.?

Dados da literatura mostram que esse fendmeno tem sido pouco reportado e tratado em
unidades de atengao oncoldgica. Dentre as barreiras para o seu néo reconhecimento destacam-se
o fato de os pacientes ndo se sentirem confortaveis para falar sobre a sua angustia, medo de serem
estigmatizados ao receber atendimento psicoterapico e assumir que o profissional pode nao ter
disponibilidade e competéncia para lidar com questbes psicoldgicas.*

Torna-se importante, por conseguinte, compreender as experiéncias com o sofrimento que o
doente sob quimioterapia (QTA) vivencia, pois estudos as tém relacionado a impactos significativos na
qualidade de vida® e a incidéncia e severidade de efeitos adversos.® Ademais, sdo parcos os estudos
que se debrugcam sobre o tema no contexto da QTA, visto que grande parte investiga experiéncias
de pacientes fora de possibilidades terapéuticas.

Quando aplicada em ciclos repetitivos, a QTA pode ocasionar significativa toxicidade e efeitos
indesejaveis,” como neuropatia periférica, que se distingue por ser um efeito secundario grave,
estando associado a varios agentes antineoplasicos rotineiramente empregados no tratamento
oncolégico. Quimioterapicos derivados da platina, taxanos, alcaloides da vinca e bortezomib sao
indicados frequentemente como parte de um protocolo padrdo no combate a diversos tipos de
cancer, podendo causar danos transitérios ou permanentes, com uma prevaléncia que varia de 16
a 95%, cujos principais sintomas sao parestesias, alteragdes cognitivas, disestesia por exposigéo
ao frio, dorméncia, dificuldade para segurar objetos, dor e perda de reflexos tendinosos profundos. A
morbidade associada a estes efeitos adversos podem incorrer em incapacidades fisicas, alteragoes
mentais, risco de quedas, reducdo da dose dos farmacos e interrupgéo do tratamento.?-""

Embora estudos recentes tenham avangado na identificagao de preditores,' instrumentos de
medida e intervengdes para reduzir o dano,'>" os impactos emocionais e psiquicos que surgem em
decorréncia da neuropatia periférica, ainda se constituem em uma importante lacuna na literatura. Neste
contexto, esse referencial espelha os objetivos deste estudo porque reflete a percepgéo de pacientes
recebendo agentes neurotdxicos ndo como um conjunto de alteragdes cinestésicas e sensoriais,
compreendido pelo pensamento cartesiano como causalidade linear de estimulo-resposta, mas como
uma atitude corpoérea que traz luz a nogao de percepc¢ao, imbricada de movimento e intencionalidade.
Mediante o exposto, este estudo inédito objetiva desvelar as experiéncias de pacientes com cancer
que se submeteram a terapia com quimioterapicos neurotéxicos.
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METODO

Trata-se de estudo qualitativo, fundamentado na fenomenologia de Maurice Merleau-Ponty.
Para o filésofo, o conhecimento se constréi a partir de uma ciéncia rigorosa, que é a busca das
esséncias; destinada a retornar as coisas mesmas como parte de um mundo vivido, experimentado,
porém nado completamente acabado. Seu modelo tedrico adicionou uma visao critica e renovada
a fenomenologia transcendental por contextualizar o conhecimento das esséncias em um espaco,
tempo e mundo vivido.™

Considerado o “core” da fenomenologia, a intencionalidade pode ser compreendida como a
direcéo da consciéncia para entender o mundo. Ao contrario de Husserl, a nogéo de intencionalidade
em Merleau-Ponty é plasmada muito mais em um “eu posso” que em um “eu penso”. Esse potencial
ativo reside no corpo préprio, veiculo do ser no mundo e receptaculo da existéncia.” Por meio dele,
as modificagdes provocadas pela quimioterapia adquirem novos significados. Assim, para conhecer o
modo como os pacientes interpretam os efeitos da terapia neurotéxica, bem como os aspectos sociais,
culturais e historicos que giram em torno na experiéncia, seguiu-se a abordagem fenomenoldgica
existencial, cuja principal questao se volta para como o homem constitui sentido em seu mundo.

A pesquisa se desenvolveu no ambulatério de QTA adulto de uma das unidades de um
centro de referéncia para o ensino e controle do cancer no Brasil, localizado na cidade do Rio de
Janeiro, RJ. Constituiu-se como populagéo-alvo todos os pacientes em tratamento quimioterapico
no local de estudo, em junho de 2018. Para determinagdo da amostra, de carater intencional,
foram considerados aqueles em seguimento ha pelo menos trés meses e apresentando condigcbes
minimas para se expressar com palavras. Foram delimitados como critérios de exclusado pacientes
em acompanhamento psiquiatrico, com performance status (PS) maior que 3, gravemente doentes
e apresentando efeitos adversos agudos, como vémitos, diarreia e reagdes infusionais.

Os dados foram apreendidos em junho e julho de 2018 por entrevista fenomenoldgica,
operacionalizada pelas seguintes questdes disparadoras: “Quais sentimentos surgiram a partir da
experiéncia com o tratamento quimioterapico?” e “Como vocé percebe a quimioterapia em sua vida?”.
A inclusdo de mais sujeitos foi suspensa por saturagao tedrica, isto é, quando os investigadores
assumiram que novos temas ou tipos de enunciados ndo acrescentariam mais elementos para
subsidiar a teorizagédo almejada.™

Assim, a amostra foi de nove depoentes, identificados, neste estudo, pela letra E, seguida de
um numeral. O instrumento de coleta de dados foi um questionario semiestruturado contemplando
dados relacionados a caracterizagao sociodemografica e clinica dos participantes; e um roteiro
contendo questdes da entrevista fenomenoldgica. O investigador principal, estudante de mestrado
e especialista em enfermagem oncoldgica, foi responsavel por conduzir as entrevistas, realizadas
na instituicdo onde presta assisténcia direta ha 15 anos a pacientes realizando QTA. As entrevistas
tiveram duragdo média de 45 minutos e ocorreram em uma sala sem ruido, destinada a consulta de
enfermagem. Depois de gravadas em equipamento digital, foram duplicadas e arquivadas em um
acervo eletrdnico. Sua finalizagdo ocorreu com a devolutiva aos participantes da compreensao do
pesquisador sobre as experiéncias narradas e um agradecimento pela participagao.

Para o delineamento deste estudo, procedeu-se a checagem da lista de verificagdes do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ). Para manter o rigor, seguiram-se
os critérios de credibilidade, transferibilidade, confiabilidade e potencial de confirmagao sugeridos por
Lincoln e Guba.' Desse modo, os dados foram coletados em momentos diferentes e triangulados a
partir de fontes distintas, buscando-se uma variagdo maxima de participantes em termos de perfil
sociodemografico e clinico. A categorizagéo dos dados foi realizada por trés pesquisadores, a partir da
transcricao literal e na integra dos audios gravados. Com o propésito de obter uma descri¢cdo detalhada
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da experiéncia consciente, foram inclusas informacoes contextuais que revelassem a emocao presente
no discurso dos sujeitos (pausas, siléncio, repeticdo de palavras, choro e mudangas de entonagao).
Para validagao da analise, os pesquisadores revisaram suas interpretacdes e rastrearam dados que
desafiassem a categorizacdo mediante a busca de casos negativos.

Para aprimorar a qualidade dos dados, adotou-se 0 engajamento prolongado e a observacéo
persistente.’® Os dados foram coletados apds consulta de enfermagem realizada pelo investigador
a fim de fortalecer o vinculo com os participantes e romper as barreiras que impedissem o relato de
experiéncias particulares. Sobre a uUltima estratégia, acompanhar os participantes por pelo menos duas
horas enquanto recebiam QTA, observando o modo como reagiam aos seus efeitos, possibilitou o
registro em notas de campo e uma compreensao da experiéncia fora de alcance da linguagem verbal.

Os depoimentos foram analisados segundo o modelo empirico-compreensivo proposto por
Amedeo Giorgi,'” mediante o emprego dos seguintes passos: (1) suspensao fenomenoldgica; (2)
leitura aprofundada do conjunto de dados, com o propdsito de apreender o sentido do todo; (3)
discriminacao das unidades de significado (US); (4) transformagéao da linguagem do depoente (US) em
linguagem cientifica (insights psicolégicos), mantendo o foco no fenémeno em evidéncia; (5) sintese
e integracao dos insights psicolégicos em categorias analiticas; e (6) elaboragdo de uma intelecgéo
condizente a area do conhecimento, assim, desvelando a comunidade cientifica a estrutura central
e invariavel da experiéncia investigada.

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade e da
instituicdo cenario. Foram seguidas todas as recomendacdes da Resolugao 466/12 do Conselho Nacional
de Salde, incluindo a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.

RESULTADOS

Este estudo se baseou numa amostra de nove pacientes com céncer, heterogénea em termos
de diagndstico e protocolos de tratamento, sendo seis do sexo masculino e trés do sexo feminino. A
idade dos participantes variou de 44 a 77 anos. Todos os pacientes entrevistados realizaram tratamento
com o bortezomib, taxanos ou derivados da platina, em regimes atuais ou prévios. A obtencao de
notas de campo contribuiu para uma descricao densa e contextualizada dos resultados trabalhados.

As US transformadas e as categorias analiticas se encontram sumarizadas no Quadro 1.

Com os nervos a flor da pele: percepcao das limitagdes provocadas
pela dor neuropatica induzida pela quimioterapia

Os pacientes que receberam antineoplasicos neurotéxicos, além de experienciarem os
sofrimentos fisicos gerados pela neuropatia periférica, enfrentaram o sofrimento de se sentirem
limitados em suprir as préprias necessidades. Ao verem-se agrilhoados a convivéncia com os efeitos
neurotoéxicos do tratamento, lidaram n&o apenas com a redugao de suas capacidades funcionais,
mas, também, com uma sensagao de inutilidade ao verem-se dependentes dos familiares para
realizar atividades cotidianas.

A vida que vocé tinha antes, vocé ndo tem mais. Agora, vocé ndo pode fazer muita coisa.
Vocé ficar dependendo dos outros é ruim [...]. Isto acontecia quando eu fazia a outra quimioterapia
que me dava choque [neuropatia periférica sensitiva], ai eu dependia de minha irma para pegar as
coisas na geladeira. [...] As méos dormentes limitam muito e impedem de fazer as coisas (E1).

Né&o caiu o cabelo, mas alguns efeitos colaterais aconteceram e me deixaram com 0s nervos
a flor da pele. Eu estava com esta perna dormente, este pé aqui e o dedao doiam também. Com
esse efeito, eu sinto que minha pele ficou lisa, sensivel e queima. O pé incha (E9).
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Quadro 1 — Insights psicoldgicos e categorias analiticas resultantes da analise
fenomenoldgica dos depoimentos. Rio de Janeiro, RJ, Brasil. (n=9)

Insights psicolégicos Categorias analiticas

Com os nervos a flor da pele: percepgao
das limitagdes provocadas pela neuropatia
periférica induzida pela quimioterapia.

Alteragdes sensitivas percebidas; atividades interrompidas;
agitagdo psiquica; descontrole emocional; dependéncia.

Reduzindo a voltagem; invalidez; coragem abatida;
ficando fraco; desesperancga; a doenga vencendo.
Guerra perdida; objeto de pesquisa; o chao se abriu de
novo; caminhando para a morte.

Um mal necessario; ndo pode evitar, entdo, encara; o
precgo da vitdria; o peso da derrota; ndo tem para onde O sofrimento de suportar.
correr; um mal necessario.

A quimioterapia que acaba com minha energia.

O sofrimento de recomecar.

Sozinho em um deserto, ouvi o grito de meu

Abandono; solidao; pedindo socorro; vazio existencial. siléncio

Esperancga de cura; esperancga de alivio dos sintomas
fisicos; esperanga de mais um tempo de vida; esperanga Quimioterapia: uma infusdo de esperanca.
de um futuro melhor; oportunidade de vida.
Aproximando-se de Deus; intercessao divina; a
quimioterapia delegada para o poder divino; fé na cura;
gratidao a Deus.

Nao ha sofrimentos na terra que o céu nao
possa curar.

A quimioterapia que acaba com a minha energia

Esta categoria emergiu da angustia que os participantes descreveram quando viram seus niveis
de energia progressivamente reduzidos pelos multiplos ciclos de QTA. Eles revelaram o sofrimento
com o emprego de esforgos insuficientes para comecar o dia, sair da cama, desenvolver e concluir
atividades diarias. A poténcia fisica foi traduzida em volts, desvelando uma preocupagao com os niveis
de energia quando os limites e as capacidades funcionais eram ultrapassados, assim, provocando
dispneia subita. A submissao e rendigdo a fadiga trouxeram sentimentos de desesperanca e medo
que sua evolugao terminasse em morte.

Meu organismo esta ficando fraco, cada vez mais fraco. Remédios que vém para matar o
que ndo é bom, mas que também estdo matando o que é bom. Eu estou ficando fraca, e vou chegar
sabe onde? Até a morte (E3).

Acaba com o seu fisico, com a sua coragem (E1).

Da um pouco de falta de &nimo, vontade de fazer nada. S6 dé vontade de ficar na cama (E4).

Esta inutilidade me deixa muito, muito, muito, muito preocupado. E, por qué? Porque eu
sempre fui plugado no 440V, e hoje, no maximo, eu tenho que estar a 127V. Eu estou cada vez mais
impedido de fazer as coisas, porque cada vez mais eu tenho falta de ar. Se eu fico quietinho, 6timo,
mas a vida ndo ¢ ficar so quietinho (E8).

O sofrimento de recomecar

Apds a QTA, muitos pacientes entram em periodos de controle clinico para monitorar a
auséncia, estabilidade ou progressao da doencga. Ao término dos ciclos programados, comegam a
planejar um futuro com mais esperanca. Quando surpreendidos pela recidiva da doenga, os depoentes
tiveram de lidar novamente com os mesmos efeitos tdxicos experimentados no inicio, desta vez, com
0 agravante de encarar suas chances de cura diminuidas, por consequéncia, com maior estresse
psicolégico. Em um contexto diferente, foi desvelado o sofrimento de recomecar, quando a QTA
padrao provocou neurotoxicidade impeditiva de continuidade do tratamento convencional, motivando
a troca de protocolo.
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[...] O médico até me falou que voltaria, s6 que a gente reza para néo voltar. Eu estou indo
para o terceiro ciclo de quimioterapia, e sdo mais e mais remédios. E de seis em seis meses fazendo
quimioterapia [...] (E3).

Eu acho que é um tipo de experimento cada vez que troca a quimioterapia. [troca de protocolo
apos neurotoxicidade grau 3] (depoente chora) (E1).

O sofrimento de suportar

A crencga de que a doenga segue um curso progressivo e irreversivel a torna um mal quase
irremediavel, insidioso e altamente destruidor. Dessa maneira, os pacientes percebem a QTA como
“‘um mal necessario”, pois encaram a doenga como um prenuncio de decadéncia fisica, psicoldgica
e moral, que é pior que os efeitos toxicos experimentados com seu tratamento.

A quimioterapia é para que eu melhore, mas para isso tem consequéncia. Entdo, eu aguento
(E9). Para ele [o cancer] ndo me matar, eu tenho que mata-lo.(ES8).

Se puder evitar é bom, mas ndo pode, entéo, encara! O sofrimento ja esta ai mesmo. Tem
que ter uma guerra para ter uma vitéria (E5).

Sozinho, em um deserto, ouvi o grito do meu siléncio

Esta categoria desvela um sentido de soliddo social e emocional percebido durante a jornada
de tratamento.

[...] As pessoas falam: “pode deixar que eu vou te ajudar”. Mas, na hora, ninguém aparece (E3).

Eu estou me sentindo s6 em um deserto (E2).

Me senti abandonado em termos de acompanhamento (ES8).

Quimioterapia: uma infusao de esperanga

Esta categoria relne as mais diversas faces da esperanca atribuida pelos pacientes a QTA.
Foram apresentadas a esperanca de se manter vivo; de ter controle sobre a doenca e alivio na sua
carga de sinais e sintomas; e de uma cura definitiva, com libertagéo total do sofrimento provocado
pelo cancer.

Eu estou num hospital de referéncia, que é muito bom. Entdo, eu espero sair dessa. Eu
espero ficar bom aqui (E6).

O que me conforta é saber que a quimioterapia é uma esperancga de uma melhora para mim
(E2). [...]

Outra coisa, falo e repito, a vida me deu um cancer, e Deus me deu a possibilidade de aprender
com este cancer (ES8).

Nao ha sofrimentos na Terra que o céu nao possa curar

A religiosidade e a espiritualidade sdo dimensdes do ser contempladas nesta categoria e
que expressam uma busca pelo amor, pela protecao divina e um desejo de conexao com forgcas
transcendentais que possam aliviar o sofrimento além da matéria.

Voltei meus pensamentos para Deus de novo e me acalmei. Foi quando eu melhorei (E1).

O tratamento e o espiritual sdo fatores que se entrelagaram e ajudam. Qualquer que seja o
problema, a fé da pessoa ajuda muito [...] (E8).

Eu cheguei mais a Ele, porque eu estava meio afastado. Eu queria estar em paz. Estar
perto Dele em fungédo da doencga. Queira ou néo, Ele estéd me ajudando. E a fé que vocé tem para
continuar (E7).
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Os resultados levam a crer que muitas das categorias tematicas de sofrimento se interpenetram,
assim, revelando que os pacientes alternam momentos de profundo sofrimento, com fé, esperanca
e gratidao (Figura 1).

Figura 1 — Vaso de Rubin
Fonte: Miyahara.'? Elaborado por John Smithson, 2007 (dominio publico)

A Figura 1 - adaptada do vaso de Rubin - oferece uma leitura holistica da experiéncia,
representada por constituintes interdependentes de um mesmo fendmeno vivenciado; nela, é possivel
distinguir uma face voltada para a outra (experiéncias de sofrimento) ou um calice no meio (fé,
esperanca e gratidao). Ailusao de 6tica agrupa as perspectivas ideograficas dos discursos, revelando
a natureza mutavel, contextual e dindmica do sofrimento e esperancga presentes na experiéncia
perceptiva dos pacientes.

DISCUSSAO

Os efeitos colaterais do tratamento quimioterapico afetam diversos sistemas do organismo,
sendo dificeis de serem enfrentados, mormente, a dor neuropatica e a fadiga, como mencionado
neste estudo. No dominio psiquico, constatou-se que os pacientes aprendem a conviver com os
efeitos toxicos da QTA, revelando a consciéncia de estarem no mundo ndo como seres doentes,
mas como seres que lutam pela proépria vida.'®

Com base na analise da descrigao dos depoentes, a fadiga relacionada a QTA pode ser
compreendida como um efeito adverso dificil de ser descrito, pois ndo se compara ao cansago visto
em situagdes comuns. Os sintomas da fadiga associados a QTA podem comecar repentinamente e
distinguem-se de outras condigbes fisiopatoldgicas por ndo serem responsivos ao sono e ao descanso.
Comumente, a fadiga assume uma magnitude e persisténcia superiores e é capaz de drenar fisica
e emocionalmente pacientes e familiares.®

Neste estudo, os doentes descreveram-se cansados demais para realizar qualquer atividade,
frustrados por nao se reconhecerem como a si proprios e preocupados que a fadiga significasse que
eles ndo estavam bem ou que a doencga estivesse vencendo.
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No dominio psicossomatico, a incapacidade funcional derivada da fadiga foi agravada pela
neuropatia periférica, por conseguinte, provocando sentimentos que deprimiram a qualidade do “(re)
existir’ dos pacientes.

A partir do momento que o ser se confronta com a realidade de existir com uma doencga
incuravel, diversos projetos existenciais tendem a ser anulados ou modificados pela situacao
vivida,?® e os eventos fisicos repercutem nessa dimensao. Os prejuizos da fadiga e as alteragdes
neuropsicomotoras, estendidas as relagdes sociais, também, estiveram conectados a sensacgéo de
abandono reportada pelos depoentes. Para Merleau-Ponty, o corpo € nossa ancora no mundo, através
dele nos relacionamos com as coisas nele envolvidas e com os outros.' Esse novo prisma reconhece
as alteragdes sensoriais desencadeadas pela neuropatia ndo como uma qualidade ou consciéncia
estatica, mas como uma atitude corpoérea repleta de intencionalidade e movimento. Para romper
a nogao de corpo-objeto, o autor afasta a ideia de que os 6rgaos do sentido se comportam como
receptores passivos, desvendando que o0 mesmo corpo que toca, também, é tocado pelos outros.

Analogamente, como me sinto como corpo e como me percebo enquanto objeto n&o se traduzem
em coisas opostas, mas indissoluvelmente ligadas.?' Desse modo, a situacdo de dependéncia fez
com que os adoecidos se sentissem isolados e mais vulneraveis a solidao, desse modo, utilizando-
se da metéafora “s6 em um deserto” para exprimir o vazio existencial.

A analise fenomenoldgica torna patente que o ser humano € um ser-no-mundo, existindo
sempre em relagdo a algo ou alguém.?? O corpo do outro atua, nesse aspecto, como intermediario,
pois, para eu estar no mundo é preciso sua presenga, sem a qual o eu estaria sem mundo. E neste
ser-com-outro que o homem pode visualizar a possibilidade de se situar com alguém - ndo apenas
como objeto de cuidado, mas de modo envolvente e significativo.'® A falta desse relacionamento
afetuoso pode precipitar ou agravar a angustia espiritual, compreendido como resultado do sentimento
que a soliddo emocional pode deixar no interior de uma pessoa. A definigdo do diagndstico sofrimento
espiritual corrobora esse resultado, isso por contemplar ndo apenas uma capacidade prejudicada
de integrar sentido a existéncia, mas de conectar-se consigo mesmo, com os outros e a vida.?>#

Em sintese, as incapacidades fisicas, somadas a percepgado de uma rede de suporte social
insuficiente, podem afetar sobremaneira a saude mental durante os ciclos de QTA neurotéxica, fazendo
com que os pacientes se sintam desvalorizados, ndo reconhegcam sua identidade e seu papel social,
portanto, tornando-se mais suscetiveis a solidao, a dor e aos efeitos deletérios na dimensao espiritual.
Dessa forma, faz-se preponderante o papel do enfermeiro para incentivar o apoio familiar e social durante
a QTA, contribuindo para que os pacientes se sintam amados e reconhecidos em sua singularidade,
ao perceberem-se participativos e contribuidores do progresso do meio em que se encontram.

A categoria “Com os nervos a flor da pele” remeteu as rea¢gdes emocionais intensas que
acompanharam os danos fisicos gerados ao sistema nervoso periférico. Os pacientes experimentaram
estados de irritabilidade que ultrapassaram a dimensao fisica da neuropatia periférica, situando o
equilibrio mental numa linha ténue entre o controle e o descontrole. Ao mesmo tempo que as infusbées
repetidas de quimioterapicos provocam uma diminuicdo da sensibilidade fisica nas maos e pés,
comprometendo a nogao de superficie, relevo e toque, aumentam a sensibilidade ao estresse, o que
resulta em uma labilidade emocional que é causa de sofrimento psicolégico. O “estado de nervos”
desvela uma agitagado de emog¢des que ndo podem ser controladas, um modo de reagir as alteragbes
sensitivas quando nao se pode compreendé-las ou impedi-las, acentuando a ansiedade, atensao e a
raiva. Tais sentimentos traduzem as dificuldades para explorar, sentir e comunicar-se com o mundo.

Por isso é importante que enfermeiros possam dispensar cuidados sem ignorar os fatores
fisicos, emocionais e psicolégicos envolvidos na dor neuropatica, o que poderia resultar em elevado
nivel de sofrimento para os doentes. Reconhecer e atuar precocemente sdo consideradas intervencoes
indispensaveis para a prevencao de complicagdes decorrentes da neurotoxicidade, visto que é uma
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condicdo prevalente durante o tratamento quimioterapico, pouco responsiva aos medicamentos
convencionais, e cuja Unica alternativa, em algumas situagdes, € a descontinuagéo do agente causal.?*

Pesquisas anteriores centraram-se na desinformacgao, nas limitagdes funcionais e nos prejuizos
a qualidade de vida dos pacientes que enfrentaram a neuropatia periférica.?®?¢ Esses achados s&o
consistentes com os temas “Com os nervos a flor da pele” e “A quimioterapia que acaba com minha
energia”. No entanto o conhecimento de como as dimensdes do sofrimento interagem e mantém-se
conectadas permaneceu velado. O estudo mostra que esses aspectos estéo inter-relacionados e
devem mover os cuidados de enfermagem na perspectiva de sanar o sofrimento dos pacientes em
terapia neurotoéxica. A tendéncia de se concentrar esforgos apenas na redugao dos danos funcionais
€ um obstaculo para seu alivio. Posto isso, este estudo fomenta importantes avangos para a pratica a
medida que elucida a natureza da interface envolvendo as dimensées de sofrimento e a importancia
do contexto para essa avaliagao.

Nesse entendimento, o presente estudo revela que quando os sintomas fisicos de um
paciente sdo desproporcionais a extensao dos danos sensitivo-motores, a presenca de sofrimento
sociorrelacional deva ser considerada. A falta percebida de relacionamentos no momento em que eles
eram mais necessarios, emergiu como pega-chave para desvendar a ruptura do sujeito-corpo com o
mundo. Nesse ponto, os episodios de recidiva e de agravamento da neuropatia, se constituiram em
periodos de maior vulnerabilidade para o sofrimento. A perda de autonomia e do controle sobre o
préprio corpo foi complicada pelo medo de se tornar um fardo para a familia, da solidao, a consciéncia
da progressao da doenga e proximidade da morte.

Sentimentos intensos e negativos também foram atribuidos ao sofrimento de recomecar em
funcao de recorréncia da doencga ou toxicidade dose-limitante dos farmacos. Perante as evidéncias
atuais, a recidiva local é considerada um forte indicador de risco para doenca sistémica em muitos
tumores onco-hematoldgicos. Pacientes que a desenvolvem como primeiro evento tém um risco
maior de apresentar metastase a distancia e lutam com um pior prognéstico. E, conquanto ela ndo
afete a sobrevida em determinadas situagdes, existe significativa morbidade psicoldgica associada ao
trauma emocional decorrente da expectativa frustrada. Na mesma categoria, a falta de informacoes
no que tange a deliberagdo médica de trocas de protocolos em vigéncia de progressao de doenga
ou neurotoxicidade gerou, nos participantes, a percepcéo de que eram alvos de pesquisa clinica, por
nao compreenderem as estratégias terapéuticas utilizadas para superar a resisténcia aos farmacos
e prevencgao de toxicidade dose-limitante. De igual maneira, revisao sistematica revelou que os
pacientes ndo sdo adequadamente advertidos para a ocorréncia da neuropatia periférica antes de
iniciarem a QTA. Segundo o estudo, a falta de informacéo torna dificil a comunicagao do sintoma,
aumentando o risco de danos permanentes €,% possivelmente, do sofrimento.

Neste estudo, a QTA também foi atribuida a percepcao de “algo a ser suportado/aturado”, pois
os adoecidos compreendem a necessidade do tratamento para o controle da doenca e a prevengao
de consequéncias fatais. A possibilidade de progressao local e metastases a distancia foi percebida
como um mal mais avassalador e corrosivo que os préprios efeitos adversos da terapia antineoplasica.
Assim, ao mesmo tempo que sofrem com tais efeitos, os pacientes ressaltam sua importancia diante
de uma busca maior, que € novamente um ser sem a doenga.?’-28

Conqguanto se sentissem abalados e emocionalmente fragilizados por ndo verem outro caminho
para se manterem vivos, suas crengas religiosas também permitiram transitar pela experiéncia de
tratamento com mais fé e esperanga, aumentando a convicgcao de que dias melhores se sucederiam.
Assim sendo, a experiéncia subjetiva de sofrimento com a doenga envolve ndo apenas uma construgéo
de interpretacgdes e atribuicdes de significados, bem como é acompanhada de diferentes mecanismos
de enfrentamento para lidar e adaptar-se ao novo contexto a fim de regular as emocdes e fazer com
que pacientes se mantenham ativos para a preservagao da vida. Nao obstante aos aspectos negativos
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da experiéncia, a literatura realca o potencial positivo e criativo que pode surgir em face do sofrimento,
que, dependendo da forma como é percepcionado e enfrentado, pode promover a procura por Novos
significados ante a vida e a morte, conduzindo a novas formas de encarar a vida e o viver.?°

Nessa perspectiva, evidenciou-se que a QTA amedrontou, porém foi capaz de renovar a
espiritualidade e a esperanca dos depoentes deste estudo. Embora a doenca fosse causa de uma
revolucéo na vida deles e de seus familiares, foi possivel perceber que, ao longo da jornada de
tratamento, ela possibilitou a reconstrugao do seu sentido de “existir”. Aforma particular de interpretar
acontecimentos que desafiaram suas crengas levou alguns pacientes a desenvolverem uma forga
intrinseca pela vontade de viver.?° A espiritualidade, nesse sentido, € uma dimensao humana,
pluridimensional e complexa, capaz de proporcionar ao homem conforto e paz interior. Tal qual o
sofrimento, € uma experiéncia universal, subjetiva e unica'*? influenciada pela cultura e histéria de
vida de cada um. As necessidades e a busca pelo sagrado dos participantes deste estudo foram
variaveis, motivando a procura por um sentido de vida tanto quanto pode auxiliar na transcendéncia
do sofrimento. A presenca de Deus, a fé em seus poderes e a suplica pela cura permearam as falas
dos participantes com vivida comogéo ao discorrerem sobre 0s sentimentos que surgiram a partir
da experiéncia de realizar QTA.

Religido e espiritualidade podem fornecer, nesse aspecto, uma lente interpretativa por meio da
qual pacientes percebem e ressignificam o sofrimento. Assim como nesta investigacao, a espiritualidade
- expressa pela oracéo e intercessao divina — apresentou resultados positivos em outros estudos,
desencadeando alivio das tensdes, aumento da esperanca e reducido da ansiedade perante a
incerteza do progndstico.20:3°

Sob tal paradigma, sofrimento e esperanga ndo sdo ambiguos nem excludentes. Uma analise
fenomenoldgica descortina que a esséncia do fendbmeno é a coexisténcia de suas partes; e a fronteira
entre sofrimento, fé, esperanca e gratiddao constitui-se no nucleo da experiéncia (contorno preto da
Figura 2).

O modelo capta a percepc¢ao do conteudo fenomenal, desvelando como elementos distintos
se combinam em um todo unificado.

Figura 2 — Nucleo da experiéncia
Fonte: Miyahara.'? Adaptado de John Smithson, 2007 (dominio publico).

O modo como aimagem (Figura 1) é interpretada depende de como se olha para a figura; ora
percebendo a cor mais clara como pano de fundo, ora a cor mais escura. O vaso de Rubin projeta
para o observador que a escolha entre a silhueta do vaso ou o perfil de faces pode impedir uma ou
outra interpretagdo a primeira vista. Entretanto, quando se olha apenas para o limite entre elas, a
imagem permanece unica. Nesta 6tica, sofrimento e esperanga ndo sdo ambiguos nem excludentes.
A soma de suas partes representa mais que o todo, revelando que estas emog¢des sdo continuas
e mantém um intercambio no fendmeno investigado, constituindo-se na esséncia da experiéncia.
A transicao de imagens na Figura 2 traduz o trabalho de uma investigacao fenomenolégica. Pouco
a pouco as caracteristicas individuais de um fendmeno sao reduzidas para alcangar a sua esséncia
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ou estrutura invariante (realce da forma em preto). Este processo é designado variagao eidética do
objeto em estudo, e destaca a intencionalidade da consciéncia enquanto estrutura total do ser.’'”

A neuropatia periférica, considerada, a priori, uma dimenséo fisica do sofrimento, pode incitar um
estado de estresse psicoldgico devido as incapacidades e limitagdes funcionais percebidas, evoluindo,
em alguns casos, para dor cronica e fadiga.?' Este achado foi encontrado em diversas investigagdes
recentes, situando a dor, a fadiga e as altera¢des psiquicas em um mesmo agrupamento de sintomas. ™2
A esse respeito, a literatura mostra que sintomas fisicos e psicolégicos de sofrimento s&o observados
mais frequentemente em pacientes com dor neuropatica quando comparados a pacientes com dor
nociceptiva.?? Esta, diferente da neuropatica, pode ndo ser considerada uma ameaca.

O fato de o individuo reconhecer um controle sobre ela pode fazer com que sinta dor, porém
sem ter sofrimento. Isso elucida fortes correlagoes identificadas entre o sofrimento psiquico e a
gravidade da neuropatia em pacientes com cancer colorretal." Os resultados evidenciam como o
dominio existencial afetado é capaz de interferir na experiéncia dolorosa, desse modo, causando
ansiedade e depressado quando as pessoas ndo compreendem por que estdo sofrendo ou nao
vislumbram uma expectativa de melhora, haja vista a persisténcia dos sintomas mesmo depois de
cessado o estimulo causal.

A categoria “Sozinho em um deserto, ouvi o grito do meu siléncio” expressou a necessidade
de se ver no olhar do outro e as fortes consequéncias da solidao social, experienciada como um
sofrimento emocional maior que o provocado por restricdes de convivéncia em fungao da QTA. Os
discursos revelam que a soliddo também esteve presente como uma vivéncia éntica, prépria do ser
enquanto ser, mesmo o depoente estando cercado de familiares e de amigos. E o instante em que
o individuo se liberta de tudo que Ihe é alheio para se confrontar consigo mesmo. Para esta solidao
acompanhada, o aumento na densidade de relacionamentos ndo promove a cura.®

No que tange as conexdes estabelecidas entre a dimensao fisica e espiritual de sofrimento, ao
experienciar a fadiga no dominio psicossomatico, os pacientes relataram ndo apenas falta de energia
e coragem, como também desanimo e desesperancga, com isso, ofuscando o encontro de novas
perspectivas e oportunidades. O sofrimento desta categoria transcendeu, portanto, os limites fisicos
e as incapacidades geradas como consequéncia. Também, minou a energia que uma espiritualidade
vivida de forma plena e saudavel é capaz de proporcionar, ajudando as pessoas a sentirem-se bem
e orientadas em suas escolhas.

A analise empirico-compreensiva permitiu perceber a estrutura central da experiéncia que
perpassa o sofrimento de realizar QTA neurotdxica, assim, desvelando que o tratamento e a enfermidade
provocam sentimentos de limitagdo, abandono e inutilidade, quando os adoecidos se veem impedidos
de realizar as atividades mais simples da vida diaria e interagir com o meio social, suportando um
efeito adverso inevitavel e pouco responsivo aos medicamentos convencionais. Contudo, o mesmo
tratamento que aprisiona, causando impactos na qualidade de vida e funcionalidade dos pacientes,
€ capaz de transformar atitudes e irromper novos potenciais em face da necessidade de transcender
o sofrimento fisico. A espiritualidade emergiu, neste ponto, como um caminho para superar a dor,
interconectando a esperanga com sentimentos de gratidao e fé.

Por fim, as altas taxas de morbidade fisica e psiquica em pacientes recebendo agentes
neurotodxicos confirmam que os enfermeiros provavelmente lidardo com esse problema em alguma fase
do tratamento, o que torna este trabalho oportuno e relevante. Necessitam, para tanto, desenvolver
competéncias éticas e técnicas no seu reconhecimento, por meio de programas de treinamento e
educacao permanente. Entre os desafios interpostos na avaliagao do sofrimento, estao o engajamento
de pacientes com baixo nivel de escolaridade, com capacidades verbais e ndo verbais prejudicadas
para seu relato. Os diferentes significados atribuidos a esta experiéncia sugerem que abordagens
individualizadas devam ser implementadas, levando-se em conta contextos culturais, religiosos,
espirituais e clinicos.
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Destarte, o estudo revela que narrativas de dor e sofrimento ndo devem ser desencorajadas,
podendo ser convertidas em recurso terapéutico valioso quando conduzidas de maneira empatica.
As notas de campo, fruto de observacgoes e dialogo enquanto os pacientes recebiam QTA, sugerem
efeitos curativos e um empoderamento identitario que podem ocorrer durante narrativas de sofrimento.
Entende-se que, a partir do didlogo, é possivel dar sentido aos acontecimentos e evocar vivéncias
positivas perante o sofrimento, até entdo inconscientes para a pessoa. Nesse sentido, ajudar os
pacientes a integrarem o sofrimento as suas histérias de vida é o primeiro passo para que possam
assimilar a experiéncia, conferindo-lhe um sentido valido. Nessa perspectiva, enfermeiros se encontram
numa posig¢ao Unica para a identificacdo e primeira abordagem, pois, frequentemente, estdo ao
lado dos pacientes durante as crises de angustia. Compreender suas causas até onde for possivel,
remover, ou transmutar os elementos que as vitalizam e mantém-nas devem ser metas vislumbradas
pela enfermagem contemporanea.

Como principal limitacdo deste estudo, aponta-se a exclusao de individuos gravemente
enfermos e experimentando efeitos adversos agudos e impeditivos de dar entrevista. Dessa forma, os
resultados nao refletem a experiéncia de sofrimento de pacientes com extremos de toxicidade, bem
como nao podem ser transferidos para a populacao de pacientes tratados em instituicdes particulares,
pois reflete a realidade de uma instituicdo publica que atende majoritariamente os pacientes de
baixa renda. Nao obstante, os resultados retratam a importancia de uma avaliacéo sistematica do
sofrimento em pacientes com cancer. Mais ainda, despertam a atencéo sobre os fatores que afetam
sua comunicagao durante a QTA, pois o seu relato, em grande parte vinculado as queixas fisicas,
pode expressar uma tendéncia de busca por ajuda apenas quando associado aos efeitos toxicos
da QTA, negligenciando ou desconhecendo seu potencial para causar danos psiquicos e espirituais

CONCLUSOES

O estudo revelou que o cancer e a terapia neurotéxica podem levar a estados de sofrimento
fisico, psicolégico, espiritual e experiéncias positivas, ressaltando-se o fato de que ha uma continuidade
evidente nessas dimensdes, sendo impossivel dissocia-las. Foi desvelado que, com a QTA, vislumbra-
se a possibilidade de recondugao otimista da experiéncia de viver com cancer mediante a mobilizagao
de diferentes recursos psicossociais e espirituais. A analise fenomenoldgica revelou que, mesmo nas
situacdes de sofrimento intenso, o tratamento péde produzir significados positivos.

As estratégias de enfrentamento encontradas sugerem métodos de coping que podem funcionar
como reguladores de sofrimento em tempos de incerteza ou angustia extrema. Nesse aspecto, ndo
obstante a doencga e o seu tratamento trazerem uma carga de sofrimento multidimensional, por
confrontarem os pacientes com a solidao, dependéncia e medo da morte; também, promovem uma
consciéncia plena que gera autoconhecimento e capacidade de reorganizar as proprias emogoes.
Assim, vivenciar a quimioterapia e lutar contra o cancer fizeram com que muitos pacientes se sentissem
desafiados a desvendar um novo sentido de vida; e a compreender que o viver e 0 adoecer oncolégico
nao s&o assincronos, visto que a enfermidade é um estado inseparavel da condi¢ao de viver.
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