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RELATO DE EXPERIENCIA

Um olhar sobre as familias de pacientes oncolégicos: limites e
possibilidades

A look at the families of cancer patients: limits and possibilities
Una mirada a las familias de los pacientes con cancer: limites y posibilidades

Palmira Liane JAQUES'; Tanai Silva da SILVAZ; Celmira LANGE?

RESUMO

Este relato de experiéncia tem por objetivo trazer a tona assuntos referentes ao empoderamento de
familias de pacientes oncologicos, suas atuacdes, dificuldades, formas de enfrentamento, bem como
sondar a rede de servicos disponibilizados para este plblico. Buscou-se, ainda, junto aos familiares,
identificar as dificuldades que esses pacientes enfrentam durante o tratamento, atentando para os
aspectos que implicam também em quem os cuida. A técnica de investigacdo das dificuldades foi
entrevistas em grupo, com os cuidadores de pacientes oncoldgicos da Casa Vida, do municipio de Pelotas,
local este destinado ao cuidado de pacientes oncoldgicos oriundos de outras cidades da regido, o qual
promove a acolhida e o cuidado para com seus usuarios. Nas entrevistas, os usuarios da Casa Vida
relataram inUmeras situacbes em que foi percebida a desinformacdo dos direitos que o paciente
oncoldgico dispoe. Também ficou evidente a parceria formada entre a familia, no sentido de estar junto
desse enfrentamento, sendo este um fator determinante para o sucesso do tratamento.

Descritores: Familia; Pacientes; Oncologia; Servicos de saude; Defesa do paciente.

ABSTRACT

This experience report is proposing to bring out issues relating to the empowerment of families of cancer
patients, their actions, difficulties, ways of coping and network services available to this audience. It
also sought, together with the family, identify the difficulties that these patients face during treatment,
paying attention to aspects involving also their carers. The technique of investigation of the difficulties
was group interviews with caregivers of patients with cancer of the Casa Vida, in the city of Pelotas, the
place for the care of cancer patients from other cities in the region, which promotes the acceptance and
care for its users. In interviews, users of Casa Vida reported numerous instances where misinformation
was noticed that the rights of cancer patients has also made clear the partnership formed between the
family in the sense of being together in fighting the disease, this being a factor for successful treatment.
Descriptors: Family; Patients; Oncology; Health services; Defense of the patient.

RESUMEN

Este relato de experiencia tiene como objetivo revelar las cuestiones relacionadas con el empoderamiento
de las familias de los pacientes con cdncer, sus acciones, las dificultades, las formas de afrontamiento, asi
como investigar la red de servicios disponibles para este publico. Hemos intentado, sin embargo, con los
familiares, para identificar las dificultades que enfrentan los pacientes durante el tratamiento, prestando
atenciéon a los aspectos que involucran también a quién le importa. Las dificultades técnicas de la
investigacion se realizd mediante entrevistas en grupo con los cuidadores de pacientes con cdncer de Casa
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de la Vida en la ciudad de Pelotas, el lugar para el cuidado de los pacientes con cdncer de otras ciudades de
la regidn, que promueve la aceptacion vy el cuidado de sus usuarios. En las entrevistas, los usuarios de Casa
Vida reportaran numerosos casos en que percibese la desinformacién sobre los derechos del paciente que
tiene cdncer. También fue evidente la asociacion formada entre la familia, en el sentido de estar juntos
para el enfrentamiento, siendo este un factor decisivo para el éxito del tratamiento.

Descriptores: Familia; Pacientes oncoldgicos; Los servicios de salud; Defensa del paciente.

INTRODUCAO

O trabalho traz a tona assuntos
referentes ao empoderamento de familias
de pacientes oncoldgicos, suas atuacoes,
dificuldades, formas de enfrentamento e
o encaminhamento a rede de servicos
disponibilizados para esse publico.
Buscou-se, ainda, junto aos familiares,
identificar as dificuldades que os
pacientes enfrentam durante 0
tratamento, atentando para os aspectos
que implicam também em quem os cuida.

O objetivo foi lancar um olhar
atento sobre as familias de pacientes
oncologicos, seus limites e
possibilidades, elencando a importancia
da preservacao da saude mental dentro
da familia, como forma de preservacao
de todo o grupo familiar, pois se percebe
que nao € somente o enfermo que
adoece, mas sim toda a familia.

Dentro deste tema, buscou-se
trabalhar as formas de apoio social,
informacao e orientacao sobre os direitos
sociais, direcionando essas familias para
onde elas podem buscar apoio, a fim de
serem cidadaos de direitos, na busca da
cidadania e de melhores condicées no
enfrentamento da doenca.

O cancer na atualidade

Atualmente o cancer é uma doenca
que pode ter sua origem numa ordem
bastante familiar, ou seja, o proprio
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homem. Devido ao estilo de vida das
pessoas, a correria, a rotina acelerada,
atrelada a uma dieta inadequada e
pobre de vitaminas, somada aos fatores
externos, como estresse, poluicao,
tabaco, estilos de vida, percebe-se que
esses fatores podem contribuir para a
incidéncia da doenca.

A Organizacao Mundial da Saide
(OMS) estima que 11 milhGes de pessoas
sejam  diagnosticadas com  cancer
anualmente. Uma estimativa prevé um
aumento para mais de 16 milhdes de casos,
os quais serao verificados até 2020. A
preocupacao dos profissionais que atendem
esse publico € melhorar a qualidade de
vida dos pacientes, focalizando as questoes
fisicas, mentais e sociais.’

Um dos grandes desafios de se
trabalhar com pacientes oncologicos esta
em nao sO conhecer sobre a patologia,
mas também compreender e saber lidar
com os sentimentos do proprio paciente e
dos familiares, trabalhando com, ou sem,
a possibilidade de cura. O proprio termo
“Cancer” ja traz a ideia de dor,
sofrimento, perdas, influenciando toda
uma dinamica, tanto no contexto
familiar, quanto, até mesmo, no contexto
com o paciente internado. Dentre os
desafios, percebe-se a necessidade de
ampliar a quantidade e qualidade de
informacoes sobre os direitos do paciente
na area da oncologia.
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A inquietacao sobre o
enfrentamento da problematica da
doenca e do tratamento foi o que
estimulou a investigar e buscar mais
informacoes para melhor direcionar o
atendimento aos portadores de cancer e
dos seus familiares, investigando a falta
de informacao e ou dividas sobre os
direitos garantidos em lei ao portador de
neoplasias malignas. A partir disso,
contribuir-se-a para uma maior
autonomia, um melhor movimento da
familia enquanto sujeitos de direitos,
ampliando, assim, todas as formas de
relacdes, auxiliando para uma maior
emancipacao familiar.

A partir das reunides realizadas
com os cuidadores, no sentido de
investigar as necessidades e dificuldades
enfrentadas por eles, observou-se que
toda a dinamica do processo de
“cuidar”, acaba por desestruturar a vida
e a rotina diaria dos cuidadores, bem
como todo o funcionamento familiar. Por
isso, a necessidade de trabalho, por
parte dos profissionais de salude, em
auxiliar a familia, tanto no planejamento
das atividades, quanto na assisténcia
para o enfrentamento de todo o processo
de adoecimento. Uma doenca grave nao
atinge somente o doente, mas sim toda a
estrutura familiar.>

O papel do assistente social junto a
pacientes oncoloégicos

O papel do Assistente Social é
fundamental dentro do processo de dor,
sofrimento, perdas, questoes
relacionadas a morte ou sentimentos de
pavor e ao fracasso frente a doenca.
Porém esse profissional ainda € pouco
conhecido pelos pacientes e familiares
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que enfrentam o cancer.® A morte,
apesar de ser algo inerente a vida, é um
assunto que as pessoas evitam falar,
distanciam-se, acreditam que ¢é algo fora
de determinada realidade; provocam
esse distanciamento até mesmo pelo
medo de encara-la.

A partir dos anos 90 surge a
medicina paliativa com o objetivo nao sé
de tratamento ao paciente, mas sim de
sua familia. Essa nova abordagem de
tratamento ao paciente terminal e sua
familia surge com a finalidade de
melhorar a qualidade de vida dos
pacientes para os quais a cura nao €
possivel.* Em 2002 foi ampliada a
definicao de cuidado paliativo para além
do tratamento, englobando questées
que se relacionam com a prevencao do
sofrimento, por meio da avaliacao
correta e tratamento da dor e problemas
fisicos , psicossociais e espirituais.” Os
cuidados paliativos nao prolongam a
vida, nem mesmo aceleram a morte,
vem com o intuito de atender de forma
mais humanizada os pacientes e seus
familiares.

Desde a Constituicao Federal de
1988 e da ampliacao e Consolidagao do
Sistema Unico de Saude (SUS), a luta pela
garantia e efetivacao dos Direitos Sociais
vem, a cada dia, ganhando maior
configuracdo nos espacos sociais, assim
como uma melhor autonomia e qualidade
de vida, principalmente por parte dos
profissionais da area social. Estes nao se
preocupam somente com o0s aspectos
fisicos do individuo, mas também com
tudo o que envolve as questdes sociais,
econdmicos, culturais as quais irao
influenciar toda a estrutura de condlcoes
de vida e de sade dos usuarios.>
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Os fatores que determinam a salde
podem ser divididos em quatro pilares,
sendo primeiro, as boas condicoes de vida,
o segundo o acesso as grandes tecnologias
que melhoram ou prolongam a vida. O
terceiro refere-se a formacao de vinculos
efetivos entre usuarios e o profissional ou
equipe de salde. Por fim, necessidades de
salide estao ligadas aos graus de crescente
autonomia que cada pessoa tem no seu
modo de conduzir a vida, o %ue vai além
da informacao e da educacao.

Diante das diversas dificuldades,
desigualdades e enfrentamentos
relacionados a pobreza, a miséria, a
exclusao social, a falta de acesso e
informacao, os profissionais do Servico
social se colocam como parte principal
de mudancas de paradigmas dentro
dessa sociedade, na busca de orientacao
e efetivacao dos direitos sociais.

METODOLOGIA

O estudo se orienta pela historia de
vida de familiares de pacientes
oncologicos, caracterizando-se como um
relato de experiéncia.

A populacao do estudo compreende
os usuarios com cancer, hospedados na
Casa Vida de Pelotas, oriundos de varios
municipios da regiao e que se encontram
internados e tém como referéncia para
seu tratamento o municipio de Pelotas.

O periodo de realizacao das
reunides para o empoderamento das
familias hospedadas na Casa Vida
compreendeu os meses de fevereiro e
marco de 2012, com os pacientes e seus
respectivos cuidadores.

J Nurs Health. 2012;2 Suppl:5301-9.
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Os critérios para inclusao dos
entrevistados foram: ser cuidador de
paciente oncologico, ter ciéncia do
diagnostico do usuario, acompanhar o
processo de adoecimento, ou ser um dos
responsaveis pelo cuidado e aceitar
participar das reunides. O instrumento
para coleta de dados constitui-se de um
questionario composto por questoes
abertas, relacionadas as
dificuldades/limites e possibilidades no
enfrentamento da doenca e direitos do
paciente oncoldgico, bem como nos
servicos disponibilizados para esse
tratamento.

Para a coleta dessas informacoes,
foram realizadas reuniées de grupo nas
quais se abordaram questées referentes
ao que cada sujeito considera como uma
melhor qualidade de vida e qual o
conhecimento verbalizado sobre os seus
direitos. Para assegurar o anonimato dos
entrevistados, foram atribuidos nimeros
as suas respostas.

Na Casa Vida, as familias recebem
todo o apoio necessario, incluindo o
auxilio para  emitir  documentos,
transporte para ir e voltar do hospital
onde estiver sendo realizado o

tratamento, acompanhamento do
atendimento com médico,
acompanhamento psicologico, terapia

individual e em grupo, possibilidade de
participar de atividades lUdicas e
ocupacionais, entre outros. Além da
moradia, ainda recebem cinco refeicdes
diarias, roupas, calcados, medicamentos,
produtos de limpeza e higiene pessoal.

Apos a realizacao do diagnédstico de
cancer, o paciente e familiar se deparam
com a realidade sofrida do tratamento

304



=

& NUR

¥

SING

\ e
‘k”%%E%LTH
| [ [ — f::ij

oncoldgico e muitas vezes, para agravo
da situacao, encontra-se em outros
municipios, necessitando assim de abrigo
e orientacao para continuar o
tratamento. Os Idealizadores da
Instituicao Casa Vida vivenciaram na
pratica as dificuldades encontradas no
tratamento de enfermidade em outro
municipio. Partindo dessa vivéncia,
tomaram a iniciativa de criar, com seus
proprios recursos financeiros, um abrigo,
onde pacientes e cuidadores possam
receber um tratamento humanizado.
Hoje, a Casa Vida conta com um trabalho
realizado pelo Telemarketing, permitindo
a sustentabilidade da Instituicao. Os
pacientes podem permanecer na Casa
Vida junto com um responsavel
(cuidador) durante todo o periodo de seu
tratamento, em qualquer um dos
municipios: Pelotas, Rio Grande e Bageé.

No municipio de Pelotas, conta-se
com a disponibilidade de um espaco
fisico de dois quartos, com cinco
beliches em cada quarto, num total de
20 leitos e um quarto com dois beliches
e uma cama hospitalar, totalizando,
assim, 23 leitos. Estrategicamente, ha
também bicamas, a fim de acomodar um
numero maior de pacientes em casos
extremos. Existe disponiveis, também,
uma sala de estar, uma cozinha, dois
banheiros, uma sala destinada ao Servico
Social e outra ao atendimento
Psicologico e do Advogado, em dias
alternados, e uma sala de recepcao.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Este  trabalho  visou buscar
informacoes referentes aos
conhecimentos que o0s pacientes

oncologicos possuem sobre seus direitos,
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0s quais estao constituidos em lei, e que,
por falta de informacao, nao usufruem.

Na Casa Vida, foram realizados
cinco encontros nas quartas-feiras de
cada semana, com inicio as 15h. Os dias
foram escolhidos estrategicamente para
contar com a participacao do psicélogo.
Entre pacientes e cuidadores, foram
entrevistados um total de 25 usuarios do
servico, sendo, desse total, 19 usuarias
do sexo feminino e seis usuarios do sexo
masculino. Dentre os cuidadores, a
grande maioria era do sexo feminino,
com idades entre 30 a 50 anos. Grande
parte dos cuidadores apresentava
parentesco com o doente, sendo, maes,
irmas, filhos e filhas; quanto ao cuidado,
dedicavam-se em tempo integral.

Os  entrevistados, serem
questionados se tiveram apoio e
orientacao dos orgaos governamentais de
seu municipio, responderam: procurou a
prefeitura (1); procurou a prefeitura e o
Posto de Saude onde ficou sabendo da
Casa Vida (2); procurou orientacao na
Santa Casa (3); procurou recurso em
Pelotas, seguindo a orientacao do
médico Clinico Geral do municipio (4);
soube, no Posto de Salde do municipio,
que teria de fazer o tratamento em
Pelotas e da existéncia da Casa Vida (5).
O filho de um paciente relatou que
recebeu apoio dos proprios pacientes
que estavam em tratamento no Centro
de Radioterapia e Oncologia (CERON) e
que foi la que soube da Casa Vida (6).

ao

A relacdo médico oncologista e
paciente transcende a mera relacao
técnica e adentra a area psicossocial,
apoiando  pacientes e familiares,
orientando sobre as principais leis que

305



A NU

Y
AND

\ ey
‘ \ W.% \ ﬂk

"l ﬂ[ﬂ U H

2 o df///

M-_ ,:aA

protegem o0s pacientes portadores de
neoplasia maligna’, o que também é
valido para os demais profissionais.

A postura profissional é parte
fundamental nesse processo de
rompimento com praticas que
caracterizam o favor, desmistificando
esta ideia entre os usuarios que
frequentam os servicos. Buscando
potencializar o paciente e a rede interna
a que este pertence, a familia deve ser
trabalhada junto, potencializada junto,
na busca dos direitos e garantias
sociais.® No segundo questionamento
sobre o conhecimento dos direitos dos
pacientes oncoldgicos, as respostas
relatadas foram que: sabia sobre a
Isencao do Imposto de Renda (1); soube
que tinha direito a retirada do FGTS (2);
ganhou um livro de uma amiga sobre o
qual se fala dos Direitos dos Pacientes
Oncologicos (3); maioria dos
participantes do grupo que mostrou estar

desinformado, porém com um
inquietamento para saber dos seus
direitos (4); nao tinha nem um
conhecimento  sobre  direitos de

pacientes com cancer (5).

O desafio, enquanto profissionais,
esta em promover esta autonomia, esta
busca pelo direito e que ele se efetive nao
como um favor, como algo que nao esta
somente escrito nas leis, mas sim algo que
necessite ser buscado, conquistado.’

Quando perguntado sobre a visao
de estar com o diagnostico do cancer e
como passaram a agir pos diagnostico, as
respostas foram: angustia pela demora
dos exames (1), deparou-se com a morte
de um companheiro na radioterapia (2);
os que acharam “normal” estar com a

J Nurs Health. 2012;2 Suppl:5301-9.
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doenca (3); os que passaram a saber que
encontrariam abrigo em Pelotas, ficando
mais tranquilos e deixando de se revoltar
com o fato de ter de fazer o tratamento
(4). O restante dos participantes nao se
manifestou.

A realidade da grande maioria das
familias e pertencentes ao Sistema Unico
de Saude (SUS) é bastante precaria. A
falta de informacao e esclarecimento
entre os membros acaba por dificultar
todo o tratamento do enfermo.

A dificuldade em acessar o0s
servicos, bem como a rede de assisténcia
a salude ¢é bastante presente, como
também a dificuldade dos programas
existentes nao darem conta a demanda.

Os programas existentes nao
conseguem atender a demanda, além de
muitas vezes adotarem critérios mais
excludentes do que promotores ou de
inclusao social.™

No quarto questionamento feito pelo
profissional da psicologia, de como os
cuidadores lidavam com a ocorréncia da
agressividade, apatia, depressao e
angustia do  paciente, todos os
participantes foram unanimes ao dizer que
entendem serem normais essas atitudes.

Percebe-se que, superando o0s
momentos de incredulidade, mas ainda
assim convivendo com a doenca, nasce
dentro de cada paciente, a necessidade
de aproveitar essa fase para repensar,
rever valores e conceitos, fazer um
“balanco” da propria vida. Levar os
pacientes e cuidadores dentro da Casa
Vida, compartilhar informacoes,
solidarizar-se com as dificuldades do
outro, deixando assim de perceber-se
como centralizador do sofrimento como
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paciente e ou familiar oncolodgico, € o
que na maioria das vezes contribui
psicologicamente para diminuir o seu
sofrimento. “As vezes, a multiplicidade
emerge debaixo para cima e talvez por
isso se operem mudancas que, nho
minimo, arrancam o sujeito de sua
reclusdo narcistica.”'"

Quando o psicologo perguntou se
existe alguém necessitando de
atendimento individual, as respostas
ocorreram desde: “nao, eu sei me
controlar” (1); outro paciente comecgou a
chorar (2). O restante dos participantes
ficou em siléncio. Ao perguntar sobre
quais as dificuldades que encontram ao
se depararem com o diagnostico, as
repostas foram: falta de informacao e a
quem recorrer (1); dificuldades
financeiras (2); demora na marcacao dos
exames (3); dificuldade para compra dos
remédios para os efeitos colaterais do
tratamento (4); demora para comecar o
tratamento (5); nao saber onde se
hospedar por dificuldades financeiras (6).

Para finalizar, foi solicitado aos
cuidadores que falassem como ¢é lidar com
0 paciente. As respostas foram: dar
carinho e atencao (1); ler a Biblia a pedido
do paciente (2); fazer oracées (3);
conversando com o paciente e pedindo
para que tenha calma e paciéncia (4); ler
em voz alta algum tipo de leitura que seja
agradavel ao paciente (5); convidando o
paciente para juntos assistirem a TV ou
ouvirem musica pelo radio (6).

Uma das caracteristicas
apresentadas durante a entrevista foi
que, mesmo com a dificuldade de lidar
com as diferencas entre cuidadores e
pacientes, ou seja, as divergéncias que
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ocorrem nesse processo ocorreram
pontos positivos dentro da familia
enquanto grupo, pois esta se aproximou
mais do paciente, melhorando, assim, a
relacao afetiva entre eles.

O empoderamento familiar e o
fortalecimento do sujeito enquanto
papel fundamental dentro do processo
de superacao da doenca traz-nos a
reflexao de que o empoderamento se da
por meio da escuta ampliada do outro,
com a capacidade de se definir o que é
melhor para sua vida, seus desejos, suas
necessidades. A escuta ampliada o
potencializa, caracterizando, assim, a
cidadania através do fortalecimento da
autonomia, da capacidade de se auto
afirmar como sujeito de direitos, da sua
capacidade de escolha, de saber o que é
melhor para si e para o funcionamento
de sua vida.™

CONCLUSAO

Apdés a realizacao dos encontros
com as familias, percebeu-se a
necessidade de estarmos atentos para
esta problematica que é 0
enfrentamento da doenca.

Através desse espaco também
puderam sanar davidas, esclarecer
direitos, empoderar-se sobre suas
fragilidades e perceber a capacidade de
superacao dos problemas,
compreendendo que o problema de um
também faz parte do outro. Faz-se
necessario as equipes de saude repensar
o caminho a seguir no que diz respeito a
assisténcia integral a saude, em que o
primeiro passo é resgatar o sentido de
ser humano, analisando que este usuario
€ composto por mente, corpo, espirito e
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esta inserido em um contexto social.
Repensou-se, entao, a integralidade na
saude, a fim de cuidar plenamente e
corresponsabilizar as equipes de
referéncia a atencao basica, buscando a
soma de olhares, visando uma
abordagem integral do individuo,
fazendo com que este seja cuidado de
forma plena em sua comunidade,
resgatando sua cidadania e seus direitos.

Os dados coletados nas reunides na
Casa Vida de Pelotas serviram para
empoderar as familias que tém um
membro com cancer, abordando
assuntos desconhecidos em relacao a
seus direitos, a necessidade de
trabalharem em grupo, a importancia e
amplitude que estes encontros fazem na
vida das pessoas.

O Assistente Social tem como
instrumento de trabalho a atividade de
grupo, visando, através de experiéncias
propositadas, capacitar individuos a
melhorar seu relacionamento social para
enfrentar, de modo mais eficaz, seus
problemas pessoais, grupais e
comunitarios, e como profissionais da
area social, teve-se uma rica experiéncia
profissional e pessoal, a qual trouxe a
tona o individuo como sujeito de
direitos, que decide que pertence e que
€ capaz de construir e ser sujeito de sua
propria historia.
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