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RESUMO

Objetivo: Identificar a producéo cientifica acerca do tema advocacia do paciente por enfermeiros no contexto da oncologia.
Método: revisdo integrativa com busca e selecdo dos estudos primarios realizadas em fevereiro de 2020 em quatro bases
de dados relevantes na area da saude: Lilacs, SciELO, Cochrane e PubMed. A amostra foi composta por 11 estudos de um
universo de 395 artigos. Os 11 estudos foram agrupados em duas categorias. Resultados: A partir da sintese das evidéncias
foi possivel elaborar as categorias conforme as tematicas mais abordadas, s&o elas: “Situagdes vivenciadas pelos pacientes e
enfermeiros em que é necessaria a advocacy” e “Estratégias que aprimoram o exercicio de advocacy” que foi subdividida em trés
subcategorias: Self-advocacy; Sistemas de apoio e advocacy para os pacientes; Comunicagao centrada no paciente (CCP) e
Tomada de decisdo compartilhada (TDC). Conclusdes e implicacdes para a pratica: A importancia do exercicio de advocacy
pelos enfermeiros em oncologia é evidente nos estudos, pautando-se na necessidade da comunicagéo, educagéo, apoio e
reconhecimento da necessidade para intervir quando necessario, considerando a ética como guia para auxiliar na tomada de

decisoes, reforgando a necessidade de reflexdes sobre a tematica fortalecendo e embasando tecnicamente a pratica profissional.

Palavras-chave: Enfermagem; Oncologia; Defesa do Paciente; Advocacia em Saude; Autonomia Relacional.

ABSTRACT

Objective: To identify the scientific production on the theme of patient advocacy by nurses in the context of oncology.
Method: An integrative review with search and selection of primary studies conducted in February 2020 in four relevant databases
in the health area: Lilacs, SciELO, Cochrane, and PubMed. The sample consisted of 11 studies from a universe of 395 articles.
The 11 studies were grouped into two categories. Results: From the synthesis of the evidence, it was possible to elaborate
the categories according to the most addressed themes: “Situations experienced by patients and nurses in which advocacy is
necessary” and “Strategies that improve the exercise of advocacy”, which was subdivided into three subcategories: Self-advocacy;
Support and advocacy systems for patients; Patient-Centered Communication (PCC) and Shared Decision-Making (SDM).
Conclusions and implications for practice: The importance of the exercise of advocacy by nurses in oncology is evident in
the studies, based on the need for communication, education, support, and recognition of the need to intervene when necessary,
considering ethics as a guide to assist in decision-making, reinforcing the need for reflections on the theme by strengthening
and technically basing the professional practice.

Keywords: Nursing; Medical Oncology; Patient Advocacy; Health Advocacy; Relational Autonomy.

RESUMEN

Obijetivo: Identificar la produccion cientifica sobre el tema de la abogacia del paciente por parte de los enfermeros en el contexto
de la oncologia. Metodo: revision integradora con busqueda y seleccion de estudios primarios realizados en febrero de 2020 en
cuatro bases de datos relevantes en el campo de la salud: Lilacs, SciELO, Cochrane y PubMed. La muestra estuvo compuesta por
11 estudios de un universo de 395 articulos. Los 11 estudios se agruparon en dos categorias. Resultados: A partir de la sintesis de
la evidencia, fue posible elaborar las categorias de acuerdo con los temas mas abordados, que son: “Situaciones que atraviesan
pacientes y enfermeros en las que es necesaria la abogacia del paciente” y “Estrategias que mejoran el ejercicio de la defensa
o abogacia del paciente” que se subdividi6 en tres subcategorias: Autodefensa; Sistemas de apoyo y defensa de los pacientes;
Comunicacion centrada en el paciente (CCP) y Toma de decisiones compartidas (TDC). Conclusion e implicaciones para
la practica: La importancia del ejercicio de la defensa de los pacientes por parte de los enfermeros en oncologia se evidencia
en los estudios, sobre la base del fortalecimiento de la comunicacion, educacion, apoyo y reconocimiento de la necesidad de
intervenir cuando se menester, considerando la ética como guia para ayudar en la toma de decisiones, reforzar las reflexiones

sobre el tema y afianzar los cimientos y la base técnica de la practica profesional.

Palabras clave: Enfermeria; Oncologia Médica; Defesa del Paciente; Defesa de la Salud; Autonomia Relacional.
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INTRODUCAO

A definicao de advocacia (advocacy) é variavel, dependendo do
contexto em que é usada. As definigdes tradicionais de advocacia
surgiram a partir da profissao legal em que os direitos de uma
pessoa sao defendidos, assim como a sua causa. A necessidade
de advogar para um paciente esta intimamente relacionada com
o nivel de autonomia que este possa ter.'

A advocacia é amplamente definida como um processo de
apoio, defesa ou argumentagéo de uma causa, ideia ou politica;
por exemplo, 0s usuarios que necessitam de atendimento,
tratamento e outros servicos relacionados a condi¢éo de saude
podem mobilizar-se politicamente ou usufruir da midia, solicitando
melhorias na assisténcia médica (cobertura de custos para
medicamentos e novas terapias), aumento de investimentos
e melhoria na comunicagéo entre profissionais e pacientes.??

Pode-se afirmar que a advocacia em saude é um conceito
fundamentado na ideia de defesa contra as iniquidades em
saude. O termo esta relacionado com a construcao de agdes e
politicas que visam reduzir tais iniquidades, caracterizadas por
condigdes de vida relacionadas a distribuicdo desigual de poder,
renda e recursos entre paises, grupos sociais e pessoas.*®

Na enfermagem, uma série de definicdes podem ser usadas
para descrever a advocacia em saude, que vao desde agir ou
interceder conforme o interesse do paciente, protecdo dos direitos
do paciente, e uma prote¢éo e conforto para os pacientes incapazes
de se comunicar. As multiplas interpretagées da advocacia em
saude podem tornar mais dificil a analise do papel do enfermeiro
como um defensor." Em um estudo® sobre o papel do enfermeiro
durante as decisdes de tratamento do cancer, foram descritos
seis papéis de enfermagem, que incluem: informante da equipe
multidisciplinar, educador do paciente, advogado do paciente,
gestéo de efeitos colaterais, provedor de apoio psicologico e
avaliador dos resultados.

Delimitando-se o conceito de advocacy para um contexto
especifico que relaciona saude publica e oncologia, percebe-se
que o aumento do custo dos cuidados com a saude, do consumo
de produtos de saude e o aumento da énfase nos cuidados
centrados no paciente, provocaram uma mudanga no dialogo
relacionado a tomada de deciséo sobre o tratamento do cancer
entre pacientes médicos e enfermeiros.®

No entanto, existem barreiras estruturais relacionadas a
defesa da saude publica que estéo relacionadas ao carater
biomédico do modelo hegeménico de atengéo a saude; a pouca
discusséo que utilize os conceitos de determinagéo social e
desigualdades sociais em saude para a defesa do direito a saude;
ao pouco envolvimento dos profissionais na defesa da saude
publica; a pouca adeséao dos profissionais da saude a politica;
ao baixo envolvimento intersetorial e & falta de independéncia
de alguns setores da saude para a advocacia da saude publica.*

E importante considerar ainda o aumento dos gastos
publicos como consequéncia dos tratamentos mais caros e
prolongados, assim como os custos previdenciarios decorrentes
do afastamento do trabalho, somado as mortes prematuras,

anos de incapacidade que reduzem a contribuicdo social do
individuo para o desenvolvimento da nacao e da sua familia.”

O céancer é a segunda principal causa de morte em todo
o mundo e é responsavel por cerca de 9,6 milhdes de mortes
em 2018. Globalmente, cerca de uma em cada seis mortes
€ devido ao céncer, e até 2030 pode ultrapassar as doencas
cardiovasculares. O custo econémico anual total do cancer
em 2010 foi estimado em aproximadamente US$ 1,16 trilhdo.®
Portanto, o impacto econdmico do cancer é significativo e esta
aumentando e na medida que as estimativas da doenga crescem,
também, aumenta proporcionalmente a necessidade do exercicio
da advocacia na saude publica, pois € imprescindivel para gerir
os impactos que a doenca pode causar e auxiliar na prevengéo
de novos casos.

Considerando o exposto, tem-se como as questdes de
pesquisa: Qual a produgéao cientifica acerca do tema advocacia
do paciente por enfermeiros no contexto da oncologia, entre os
anos de 2010 a 20207 Logo, o objetivo deste estudo foi identificar
0 que a comunidade cientifica mundial esta discutindo referente a
tematica da advocacia do paciente em enfermagem, no contexto
da oncologia nos ultimos 10 anos.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura (RIL), que
visa a sintese de conhecimento, efetuada em seis etapas.®
Na primeira etapa, elaboragéo da pergunta da revisao, foi realizado
o aprofundamento tedrico a respeito da tematica advocacia do
paciente na enfermagem oncoldgica, o que permitiu definir de
forma concreta as variaveis de maior significado nesta abordagem
de acordo com a literatura existente. Para elabora¢éo da pergunta
norteadora da revisdo, utilizou-se a estratégia PICO, dessa
forma considerou-se P (paciente) pacientes com diagndstico de
cancer ou sobreviventes do cancer | (intervengéo) Advocacy C
(controle) ndo se aplica O (resultado) o exercicio do advocacy
pelos enfermeiros.™®

Na segunda etapa da busca e selegéo dos estudos primarios,
escolheram-se as bases de dados de acordo com a pergunta de
pesquisa. A pesquisa foi realizada em fevereiro de 2020, desta
forma, considerou-se a possibilidade de inclusdo de artigos
até a presente data. Utilizou-se as bases de dados eletrénicas
do Centro Latino Americano e do Caribe de Informac¢édo em
Ciéncias da Saude (BVS/BIREME)/Lilacs, Scientific Electronic
Library Online (SciELQO), Cochrane e National Library of Medicine
National Institutesof Health (PubMed). A terceira etapa diz
respeito a selecéo dos termos de busca com base nas palavras
que compde a pergunta de revisdo, identificando se o termo
apresentava-se como descritor ou palavra-chave. Os descritores
utilizados para a coleta de dados seguiram a classificacao dos
Descritores em Ciéncias da Saude (DECS), da biblioteca virtual
em saude e na Medical Subject Headings (MeSH) e foram
associados aos termos boleanos OR para distingui-los e AND
para associa-los e sdo os seguintes: Nursing (AND) Medical
Oncology (AND) Patient Advocacy, eminglés. Enfermeria (AND)
Oncologia Médica (AND) Abogacia del paciente, em espanhol.
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Enfermagem (AND) Oncologia (AND) Defesa do paciente, em
portugués. Na identificacdo dos descritores controlados nas
bases de dados selecionadas para a condugao da reviséo,
também foram encontrados sindnimos pertinentes ao termo de
interesse como: oncology nursing OR oncology nursing/legislation
and jurisprudence; patient advocacy OR advocacy OR health
advocacy, também em portugués e espanhol. Para conectar os
descritores e palavras-chaves, além dos operadores booleanos,
também foram utilizadas outras técnicas que incluem o uso de
parénteses, para estabelecer a ordem no processo de busca e
separar os conjuntos de termos e as aspas e colchetes, usadas
nos casos de termo composto, formando, desta forma, uma
chave de busca conforme o Quadro 1.

Na quarta etapa que diz respeito a avaliagéo critica dos
estudos primarios incluidos na revis&o, o primeiro tratamento foi
aaplicagéo da chave de busca nas bases de dados. Inicialmente,
na base SciELO foram identificadas 35 publicagées, no Lilacs
177, na Cochrane 10 e no Pumed 173 publicac¢des. O segundo
tratamento foi a aplicagéo dos limites e filtros que contemplaram
o intervalo de 10 anos (2010-2020) e pesquisa envolvendo
seres humanos, resultando 33 na base SciELO, 47 na Lilacs,
6 na Cochrane e 50 no Pubmed. Justifica-se o recorte temporal
de 10 anos visto que foram poucos os estudos publicados nos
ultimos cinco anos, tornando inviavel o corpo de analise desta
reviséo integrativa da literatura.

O terceiro tratamento foi aplicar os critérios de incluséo
e exclusdo. Foram incluidos estudos oriundos de pesquisa
original, disponiveis na integra online; publicados em portugués
ou inglés ou espanhol no recorte temporal citado. Os critérios
de exclusdo foram artigos publicados em outros meios de
comunicagdo que nao periodicos cientificos; estudos que nao
estdo disponibilizados on-line para andlise, editoriais, artigos
de revisao e estudos duplicados.

Na quinta etapa que se trata da sintese dos resultados da
revisao, estes foram agrupados em quadro expositivo, os dados

Quadro 1. Estratégia de busca por base de dados.
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foram digitados e analisados em tabelas no Microsoft Word,
utilizando-se de estatistica descritiva (Quadro 2) e organizados
de acordo com as seguintes variaveis: nome do periodico,
titulo, nome dos autores, ano de publicagéo, objetivos, pais e
metodologia.

A etapa de comparagéo dos dados compreendeu a analise,
buscando identificar temas e especificidades nos estudos
selecionados, exigindo esforgo interpretativo para agrupar os
dados e sintetiza-los. Os dados foram agrupados conforme
semelhancga de tematica, facilitando, assim, a apresentagéo dos
resultados em categorias. Por fim, a sexta etapa que constitui
a apresentacdo dos dados constituiu-se na elaborag@o das
conclusdes do estudo, assim como as reflexdes emergidas
no transcorrer da analise. A forma descritiva foi adotada para
a analise dos resultados evidenciados, na qual apresentou-
se a sintese de cada estudo incluido na revisdo, assim como
comparagdes entre as pesquisas quando pertinente. O presente
estudo ndo necessitou ser submetido a um Comité de Etica
em Pesquisa por tratar-se de uma RIL e ter utilizado fontes
de dominio publico para sua realizagdo. Foram seguidos
rigorosamente os cuidados éticos na busca, analise e discusséo
e apresentacdo dos resultados.

RESULTADOS

Foram identificados, preliminarmente, 395 estudos por meio
dabusca nas bases de dados selecionadas e, apds selecionar os
filtros e limites, o numero reduziu para 136 estudos. Posteriormente,
foram aplicados os critérios de incluséo e excluséo e os estudos
foram avaliados quanto aderéncia a tematica e afinidade a
questao de pesquisa. Dessa forma, foram excluidos 47 estudos
pois estes eram duplicados, 11 encontravam-se sem resumo e
néao estavam disponiveis, e por fim, 67 artigos ndo contemplavam
a tematica e também foram excluidos. Obteve-se um total de
11 estudos primarios para analise.

Base de dados Estratégia de busca Estudos Limites/Filtros*
Encontrados

((“nursing”[MeSHTerms]) AND (((“medical oncology”[MeSHTerms]) OR

SCIELO “oncology nursing”[MeSHTerms]) OR (“oncology nursing/legislation and 35 33
jurisprudence”[MeSHTerms]))) AND (((“patient advocacy”[MeSHTerms])

OR advocacy) OR health advocacy)

LILACS Nursing AND “Medical Oncology” AND “Patient advocacy” 177 47

COCHRANE Nursing AND “Medical Oncology” AND “Patient advocacy” 10 6
((“nursing”[MeSHTerms]) AND (((“medical oncology”[MeSHTerms]) OR

PUBMED oncology nursing”[MeSHTerms]) OR (“oncology nursing/legislation and 173 50

jurisprudence”[MeSHTerms]))) AND (((“patient advocacy”[MeSHTerms])

OR advocacy) OR health advocacy)
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Quadro 2. Descri¢do dos estudos primarios

Estudo Base de Titulo Autores Ano Pais Objetivo do estudo Metod(? de
dados pesquisa
Descrever o
desenvolvimento do
“Projeto Fertility and
Cancer”; descrever
Development of the as caracteristicas
Fertility and Cancer dos participantes do Pesquisa
1 Pubmed Project: An Internet Meneses et al.?* 2010 EUA FCP, fertilidade, o guantitativa
Approach to Help conhecimento sobre descritiva
Young Cancer Survivors o cancer e o uso da
internet; avaliar o
acesso as informacgdes
e o0 apoio da equipe de
oncologia
Explorar a percep¢ao
de autonomia
dos enfermeiros
. oncoldgicos e .
2 Pubmed AL u Gagnon et al.’? 2010 EUA entender como eles Pesgm?a
Cancer Care qualitativa
se desenvolvem e
apresentam autonomia
em sua pratica
cotidiana
Scope of practice
of the breast care Identificar o papel da Pesquisa
3 Pubmed nurse: A comparison Jones et al.®? 2010 AU  enfermeira do cuidado quanti-
of health professional da mama e os desafios qualitativa
perspectives
Desenvolver e
implementar uma
Measuring Oncology pesquisa da Sociedade
Nurses’ Psychosocial de Enfermagem
Care Practices and Oncoldgica (ONS) Pesquisa
4 Pumed Needs: Results of an Gosselinetal.’* 2011 EUA membros focados guantitativa
Oncology Nursing em suas praticas descritiva
Society Psychosocial e necessidades
Survey atuais em relagdo a
prestacdo de cuidados
psicossociais
Explorar a experiéncia
de viver com uma
A Double Whammy: incapacidade funcional
Health Promotion preexistente e um .
Among Cancer diagndstico cancer; Pesquisa
5 Pubmed ; ) Volker et al.*® 2013 EUA . » . qualitativa
Survivors With identificar estratégias descritiva
Preexisting Functional que promovam a
Limitations

saude da populagdo
de sobreviventes de
cancer
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Base de , , . Método de
Estudo Titulo Autores Ano Pais Objetivo do estudo .
dados pesquisa
Expl iénci
Ovarian Cancer plorar as gxpenencnas
Survivors’ Experiences dos sobreviventes do Pesquisa
6 Pubmed P Hagan et al.® 2013 EUA cancer de ovario sobre q .
of Self-Advocacy: " Y qualitativa
o “Self-Advocacy” no
A Focus Group Study . .
manejo dos sintomas
o . Descrever o conteudo
A Qualitative Analysis
" e das mensagens
of “Naturalistic
Conversations in presentes em uma Pesquisa
7 Pubmed . Lobchuk et al.? 2015 EUA comunidade de suporte o
a Peer-Led Online . A qualitativa
. online para cancer de
Support Community ~
pulmdo nos Estados
for Lung Cancer .
Unidos
Identificar as barreiras
Barriers and Promoters e promotores para
to Participation a participagao na Pesquisa
8 Pubmed in the Era of McCarteretal.® 2016 EUA  decisdo de tratamento q .
R qualitativa
Shared Treatment do cancer na era do
Decision-Making processo de tomada de
decisdo compartilhada
Descrever as
caracteristicas comuns
das percepgdes de
. . comunicagdo durante
Communication During os cuidados paliativos e Pesquisa
9 Pubmed Palliative Care and End Montgomeryetal.” 2016 EUA . o q .
of Life fim de vida; descrever as qualitativa
percepgoes das barreiras
e os facilitadores para
comunicagdo eficaz dos
enfermeiros
. . Desenvolver e
Engaging Patient ~
testar questdes de
Gl esquisa para avaliar
Other Stakeholders pas (e:'x eri%ncias dos Pesquisa
10 Pubmed to Design Measures Treimanetal.®® 2017 EUA p qualitativa
. pacientes com a o
of Patient-Centered P descritiva
s Patient-Centered
Communication in )
Communication” no
Cancer Care A
tratamento do cancer
TBC update: Desenvolver um
attitudes of oncolo mddulo educacional Pesquisa
11 Pubmed e Dodson'® 2017 Eua  MOoUX R
nurses concerning interativo e um teste qualitativa

pharmacogenomics

piloto do instrumento

A Figura 1 retrata o fluxograma que descreve o percurso
para a selecao dos artigos, baseada no modelo PRISMA.2°

Com relagéo a caracterizagéo dos estudos primarios que
constituiram o corpo de analise, todos foram encontrados na
base de dados Pubmed e na Lilacs (duplicados), no idioma
inglés, sendo os paises de origem os Estados Unidos (n=10) e
Austrdlia (n=1). Quanto ao ano das publicagdes, o0 maior nimero

de estudos publicados foi nos anos 2010 (n=3) e 2016 (n=3),
seguido do ano 2013 (n=2) e o restante nos anos 2011(n=1),
2015 (n=1) e 2017 (n=1).

Considerando as caracteristicas metodoldgicas, destaca-se
a pesquisa qualitativa com oito estudos (n=8), duas pesquisas
quantitativas descritivas (n=2) e um estudo quanti-qualitativo
(n=1). Os estudos realizados com enfermeiros totalizaram
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b Atigos identificados nas bases de dados
=395
3 1 1 1 [
BUSBREME! | | serro || cocarane | | puBMED
LILACS = " 173
w177 =33 =10 n=17
—
B Aplicagdo do limite e filtros
=136
|
'ﬁ' [ Leitura dos titulos e resumos ]
3 }
Aplicagio dos eritérios de exclusdo:
Estudos duplicados (n=47)
Sem resumo e ndo disponiveis (n=11)
Nio comtemplarem a tematica (n= 67)
Artigos originais, disponiveis na

s integra cnline, publicados em

: portugués ou inzlés ou espanhol,

g de 2010 2 2020
o

Artigos incluidos na revisio
1 n=11

Figura 1. Fluxograma da sele¢do de artigos para a revisao
Fonte: dados da revisdo, Floriandpolis, SC, 2020.

cinco (n=5), enfermeiros e outros profissionais da saude
(n=1) e com pacientes que ja apresentaram ou estdo com
o diagndstico de cancer foram cinco (n=5). Em relagdo ao
método, trés utilizaram entrevistas semiestruturadas (n=3),
destas trés, uma utilizou também um questionario e outra
a observacao nao-participante. Destaca-se a utilizacdo do
grupo focal (n=3), questionario (n=2), pré e pds teste online
(n=1), download de mensagens de uma comunidade online
(n=1) e entrevista cognitiva (n=1).

DISCUSSAO

Os dados encontrados nos diferentes estudos primarios
incluidos nesta RIL foram sintetizados em duas categorias,
intituladas “Situagées vivenciadas pelos pacientes e enfermeiros
em que € necessario o advocacy” e “Estratégias que aprimoram o
exercicio do advocacy’. A categoria “Estratégias que aprimoram
o exercicio do advocacy” foi subdividida em trés subcategorias:
Self-advocacy; Sistemas de apoio e advocacy para os pacientes;
e Comunicagao centrada no paciente (CCP) e Tomada de decisdo
compartilhada (TDC).

Situacdes vivenciadas pelos pacientes e
enfermeiros em que é necessario o advocacy

Esta categoria trata das situagdes e relatos de pacientes e
enfermeiros identificados nos estudos em que seria necessaria
uma intervencgéo relacionada a advocacia em saude.

Estudo'” apresenta como resultado situagées em que
foi necessario o enfermeiro exercer o advocacy ou quando o
paciente identificou que precisava de um apoio, no entanto, ndo
obteve. Nas situagcdes relatadas, os enfermeiros acreditavam que
eram sua responsabilidade ser um advogado para a crianga e
a familia durante o cuidado paliativo e final de vida. A atuagéo
do enfermeiro estava intimamente ligada com a habilidade de
se comunicar e o uso dos seus conhecimentos para fornecer
orientagdo antecipatoria, resolver problemas com solugdes
criativas, reconhecer a importancia do planejamento de um
cuidado avancado para evitar crises, e respeitar as conviccoes
religiosas dos familiares, mas agindo como defensoras das reais
necessidades das criancas.

Os enfermeiros do estudo apontaram que para lidar com
a evolucéo dos cuidados paliativos até o final da vida era
necessario competéncia do saber, expansao da esséncia do
cuidar e comprometimento com o advocacy, pois muitas vezes
enfrentavam conflitos éticos como a interferéncia da religido
e quando os pais optavam por limitar o fluxo de informacdes
relacionadas com o estado da doenca ao seu filho ou quando
as criancas se abstiveram de comunicar preocupagoes sobre
o final da vida para proteger seus pais.'”

Outro estudo® aborda a importancia dos profissionais serem
os defensores e de proporcionarem apoio social aos pacientes
com diagnostico de cancer e que apresentavam uma condi¢do
incapacitante anterior. Os participantes descreveram seus esforgos
para ser seus proprios defensores e educar os seus cuidadores
sobre suas condi¢des pré-existentes. Alguns descreveram
experiéncias dificeis na hospitalizagdo em que os cuidadores
eram indiferentes as suas necessidades de autocuidado; outros
descreveram problemas com o acesso as instalagdes do hospital
que tinham barreiras significativas para pessoas com mobilidade
e deficiéncia visual. A maioria experimentou preocupagéo com a
capacidade dos oncologistas para recomendar o tratamento do
cancer, levando em consideracgao as outras doengas subjacentes
e limitagdes.

Um estudo® priorizou andlise acerca de colocar-se no
lugar do outro, pois muitas vezes, os enfermeiros estéo sendo
solicitados pelos pacientes, “se fosse eu, qual o tratamento
que vocé escolheria?” Esta pergunta retrata o alto nivel de
confianga dos pacientes com os enfermeiros e posiciona estes
profissionais para se tornarem defensores confiaveis para os
pacientes, particularmente quando os pacientes ndo podem
advogar para si.

Uma das condigdes para o enfermeiro exercer o advocacy
é a autonomia, sendo descrita como ter liberdade, usando o
conhecimento para tomar decisdes. Os enfermeiros especialistas
em oncologia, que participaram de um estudo,'? sinalizaram
que estar atualizados sobre a doenca e os tratamentos era um
pré-requisito para ajudar os pacientes a tornarem-se mais confiantes
e confortaveis na tomada de decisdes clinicas. Eles descreveram

Escora Anna Nery 25(1)2021

6



como usaram seu conhecimento especializado do cancer para
aconselhar os pacientes em estratégias de enfrentamento, ensinar
comportamentos de autocuidado e monitorar as respostas as
intervencdes de tratamento e de enfermagem. Ainda, este estudo
reafirma a relagédo entre autonomia profissional e a defesa do
paciente, ou seja, 0 quanto as tomadas de decisbes de enfermeiras
oncoldgicas estao diretamente ligadas as atitudes de advocacy
com paciente oncoldgico.

O avango no tratamento do cancer traz algumas questoes
atona, como por exemplo, a eficacia, o custo e as iniquidades.
Nos Estados Unidos, aproximadamente 25% dos pacientes
gastam a maior parte de suas economias durante o tratamento
do cancer. O termo “toxicidade financeira” tem sido utilizado
para descrever a preocupagao atual na area da oncoldgica.'®
Neste caso, é fundamental promover a consciéncia desta
“toxicidade financeira”, por meio do advocacy. Dessa forma,
0 autor também versa sobre a importancia das informacoes
antecipadas especificando a situagéo dos testes genéticos e a
comunicagéo de facil entendimento para o paciente.'®

Estratégias que aprimoram o exercicio do advocacy

O termo Self-advocacy foi definido como um processo de
aprendizagem das proprias necessidades e prioridades enquanto
individuo com cancer ou sobrevivente e negociagdo com equipes
de saude, apoio social e outros sobreviventes para atender a
essas necessidades.'®

Um estudo'® fenomenologico identificou as principais
dimensoes e uma definicao preliminar de Self-advocacy, em que
os enfermeiros podem reconhecer e apoiar quando os pacientes
procuram e recebem cuidados consistentes com suas préprias
necessidades e preferéncias.

Ainda, outro estudo' menciona que o conceito de Self-advocacy
apareceu na discussao de todas as perguntas nos grupos focais
realizados. Os sobreviventes falaram sobre tentar educar os
prestadores de cuidados de cancer sobre suas necessidades
especificas e incluiu o Self-advocacy como uma estratégia de
promocgéo da saude e um importante componente de programas
de bem-estar para sobreviventes de cancer com preexisténcia
de limitagdes funcionais. Enfatizada a importancia de ensinar as
pessoas a gerir 0s seus cuidados por meio do Self-advocacy e
educacao, e para encontrar servigos de saude acessiveis com
profissionais sensiveis as suas necessidades.

Outro estudo® apontou aimportancia da defesa e de apoio
social no contexto dos pacientes com cancer que apresentavam
uma condig¢ao incapacitante, pois a populacdo carente e as
pessoas com deficiéncia experimentam disparidades de saude,
sendo mais propensos do que as pessoas sem deficiéncia
a sofrer atrasos e diminuicdo na obtenc&o de cuidados de
saude, e portanto, apresentar taxas mais altas de mortalidade
relacionadas ao cancer.

Para tanto, exercer o advocacy para o paciente também ¢é
educé-lo para se autodefender, e a comunicagao tem um papel
fundamental neste processo. A troca de informacao refere-se
a comunicagao para avaliar e compreender a informacgéao que
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os pacientes precisam, facilitar a partilha mutua, e alcangar
um entendimento comum. A tomada de decisbes reporta-se
a comunicagéo para entender as preferéncias dos pacientes
para a participagdo na tomada de decisoes, deixa-los cientes
quando ha uma decisdo a ser tomada, e envolve-los para que
as decisOes sejam baseadas na melhor evidéncia cientifica e
refletir acerca dos seus valores. Fomentar as relagdes de cura,
implica na comunicagéo que gera confianga, relacionamento,
comprometimento e entendimento mutuo sobre os papéis e
responsabilidades, permitindo a autogestao da sua doenga (por
exemplo, controlar os sintomas e efeitos colaterais).®

Um dos exemplos de Self-advocacy é retratado neste estudo
por mulheres que sinalizaram ter recebido aconselhamento de
gestao do sintoma de profissionais de saude, organizacdes de
defesa, amigos e da Internet, e assim elas descobriram como
filtrar e gerenciar as informacdes para atender suas necessidades
e metas. Elas relataram também ser pré-ativas em orientar a
equipe de saude a reconhecer suas proprias prioridades, crengas
e valores, a fim de justificar suas proprias escolhas relativas ao
seu tratamento e cuidados. As mulheres muitas vezes utilizavam
o Self-advocacy nas decisdes para reduzir a sua dose de
quimioterapia ou ndo tomar medicamentos por causa de efeitos
colaterais indesejados. Ademais, com a sobrevida estendida,
muitas vezes € necessario processar a evolugao dos desafios
por conta propria, fora do ambiente clinico tradicional.®

Por sua vez, os sistemas de apoio e advocacy sao
comunidades de suporte online e sdo féoruns monitorados que
fazem parte da web ou de uma rede social em que as pessoas
se comunicam entre si, compartilhando informacdes. Estas
comunidades sdo monitoradas por profissionais e seus pares,
lideradas por regras explicitas de conduta online. Usuarios
liderados por pares também podem auxiliar na administragao
dessas comunidades. Este tipo de apoio pode colaborar para
minimizar o impacto do estresse na saude, reavaliando o que
pode ser uma ameaca e encorajando comportamentos positivos
de enfrentamento. Os usuérios de comunidades de apoio online
monitoradas frequentemente discutem emocgdes, buscam e
fornecem informagdes sobre o cancer (informagdes médicas,
tratamento, respostas terapéuticas), além de compartilhar o
diagndstico diario e oferecer apoio espiritual, mas nenhuma
terapia é oferecida.?

Um estudo'" envolvendo 106 mulheres jovens sobreviventes
de cancer de mama descreve que 24% destas afirma ter recebido
apoio emocional suficiente de seus prestadores de cuidados em
oncologia e 11%, receberam informagdes suficientes sobre a
preservacao da fertilidade. Resultados preliminares do projeto
“Fertility and Cancer” de que trata este estudo contribuiram para
o corpo de conhecimento de jovens sobreviventes de cancer de
mama e suas experiéncias em busca de informagdes de saude
sobre afertilidade. Primeiro as mulheres jovens sobreviventes de
cancer de mama usam a Internet para buscar informagdes sobre
fertilidade e apesar de apresentar bom nivel de escolaridade
e ter renda acima da média, muitas ndo tém acesso imediato
a informagéao por meio de fontes tradicionais, ou seja, com os
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profissionais. E, trés quartos dos participantes conheceram
o grupo “Fertility and Cancer” por meio de outros grupos de
advocacy online e pesquisas na Web, o que sugere que jovens
sobreviventes de cancer de mama frequentemente formam uma
rede com outras sobreviventes do cancer." Nesse estudo foi
possivel identificar que a estratégia dos grupos de advocacy
estava voltada para a divulgacéo do projeto “Fertility and Cancer”,
reforcando a compreensdo de que a advocacia, neste caso,
favorece a autonomia das pacientes através do processo de
apoio ao ofertar acolhimento e informacdes necessarias por
meio de midias online.

Quanto aos grupos de apoio, estudo' traz 0 “The Breast Care
Nurse” (BCN) que é um grupo de enfermeiros que desenvolvem
um trabalho visando o cuidado do paciente com cancer de mama.
A ideia foi formalmente introduzida nos servigos de saude da
Austrdlia no final de 1990 para facilitar uma melhor continuidade
dos cuidados e apoio psicossocial. O papel do enfermeiro é
coordenar o atendimento ao paciente, fazendo liga¢des para
outros profissionais, intervindo e defendendo o paciente quando
necessario. Mencionado que os enfermeiros também forneciam
informagdes e apoio psicossocial as familias dos pacientes.

Em estudo realizado pela Oncology Nursing Society (ONS)
com 401 enfermeiros identificou que 60% destes utilizavam os
grupos de apoio como ferramentas e métodos para ajudar os
pacientes e familias, ja que estes grupos oferecem orientacoes
(por exemplo, o self-advocacy) e 88% consideraram os grupos
de apoio acessiveis e disponiveis como um recurso psicossocial.
Além disso, 35% dos participantes consideram o enfermeiro
o profissional responsavel pelo fornecimento de servigcos
psicossociais na saude, superando os 33% que identificaram
o assistente social.

Por fim, a comunicacédo centrada no paciente (CCP)
compreende a comunicagéo entre 0s pacientes e profissionais
e necessita de trés atributos fundamentais: consideracéo das
necessidades dos pacientes, perspectivas e experiéncias
individuais; criagcdo de oportunidades para os pacientes para
participar de seu cuidado; e fortalecimento do paciente pelo
meédico. No contexto dos pacientes com cancer, a CCP ajuda
0s pacientes de varias maneiras, tais como receber noticias
dificeis e depois lidar com o impacto emocional de uma doenca
potencialmente fatal, compreender a informacao médica mais
complexa, comunicando-se com varios profissionais de saude,
lidar com aiincerteza, atomada de decisdes sobre o que importa
para si, e aadogao de comportamentos promotores de saude.®

Falhas na comunicagéo e o ndo advocacy podem causar
consequéncias como gestao inadequada do sintoma diminuicao
da qualidade de vida, erros de medicacao e mal-entendidos a
respeito das preferéncias dos pacientes e da familia para os
cuidados. Além disso, a falta de comunicacéo sobre o planejamento
da assisténcia pode levar a terapias agressivas e indesejadas
para o paciente.

JaaTomada de Decisao Compartilhada (TDC) € um modelo
de prestagéo de cuidados de saude que postula quatro principios
fundamentais: pelo menos dois médicos participantes e paciente

envolvidos; ambas as partes partilham informacgéo; ambas as
partes constroem consenso sobre o tratamento preferencial; e
seja alcangado um acordo sobre aimplementagéo do tratamento.
Este modelo é relevante na oncologia porque os enfermeiros foram
identificados como os principais profissionais que sao fontes de
informacéao, controlam os efeitos colaterais da quimioterapia,
avaliam os resultados do tratamento, e advogam em nome dos
pacientes oncoldgicos. Dessa forma, o modelo de TDC incorpora
tanto o paciente, médicos e enfermeiros.®

Os principios da TDC exigem dos enfermeiros papéis
complexos na tomada de decisdes tratamento do cancer, que
incluem papel: educador do paciente, informante durante a troca
de informagdes entre os membros da equipe de saude e o paciente
e de advocacia para alcancar uma decisdo de tratamento que
é acordado entre os pacientes, médicos, enfermeiros e outros
membros da equipe de saude.?

As limitacdes do presente estudo estdo relacionadas ao
numero escasso de estudos primarios elegiveis para compor
a RIL; o levantamento de dados metodoldgicos, ja que alguns
estudos nao apresentavam de maneira explicita a descrigcao
da metodologia.

CONSIDERAGOES FINAIS

Considerando que, embora o advocacy seja permeado
de subjetividades, ainda assim, é possivel elencar elementos
chaves que vem a ser a estruturacéo da defesa dos pacientes/
usuarios com cancer. Os indicadores do referencial advocacy nos
estudos abordados nesta RIL estéo relacionados a autonomia do
paciente ao buscar seus direitos, a autonomia do profissional em
defender seu paciente e ao direito a informacéo e a comunicagao.

A questéo da obrigagédo ética de informar o paciente deve
ser inerente ao cuidado ja que € um direito do paciente ser
informado sobre a sua condicédo de saude e assim promover sua
autonomia. Logo, é necessario saber administrar os dilemas e
problemas éticos que possam emergir quando as informacoes
geram ansiedade e estresse. No entanto, a expansédo do
papel do enfermeiro, no cuidado ao paciente com cancer, tem
aumentando a autonomia no que diz respeito ao processo de
tomada de decisdo de tratamento do cancer e pode resultar na
satisfagéo dos pacientes.

Apontou-se como fatorimportante que os achados discutidos
neste estudo sdo todos internacionais, reforcando ndo sé a
escassa produgao a respeito do tema, mas a lacuna existente
principalmente em nosso pais. Ainda, considerou-se que o
conteudo destas produgdes e a relevancia da tematica no momento
atual torna o desenvolvimento deste estudo imprescindivel
para a produgéo de futuros estudos que possam abordar esta
tematica nacionalmente. Ressalta-se ainda que nenhum dos
estudos tinha como objetivo de analise o Advocacy, mas esta
tematica emergiu dos dados conforme o que foi expresso
pelos participantes das pesquisas e nos conceitos dos temas
abordados. Ademais, torna-se necessaria a produgao de estudos
que permitam aos profissionais quantificar e qualificar o quanto
os pacientes/usuarios estao sendo defendidos, isto &, quais os
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resultados desta pratica e como os indicadores sdo abordados
ou realizados para que a defesa ocorra efetivamente.
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