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RESUMO

A presente pesquisa buscou abordar questdes referentes a problematica envolvida no
tratamento oncoldgico, tendo entendimento de que este momento é bastante complexo e
exige, muitas vezes, que o paciente desloque-se de sua cidade para poder realizé-lo.
Assim, se buscou identificar a importancia que tem a casa de apoio para o paciente, lugar
onde este pode permanecer durante seu tratamento. Os objetivos desta pesquisa foram
entender o sentido que possui a casa de apoio para o paciente oncolégico, bem como quais
as politicas que estdo relacionadas a existéncia desta casa. Para fundamentar tal estudo
foram abordados temas relacionados aos aspectos relativos ao adoecimento de cancer, o
impacto causado pelo diagndstico oncologico e o papel da familia diante do tratamento.
Para a realizagdo desta pesquisa foi utilizada a abordagem qualitativa, com entrevistas
semiestruturadas com oito pacientes em tratamento oncoldgico, que permaneciam na casa
de apoio. Através da andlise de conteudo foram desenvolvidas as categorias denominadas
como “Impactos do Diagnostico”, “Tempo de Espera para Inicio do Tratamento”,
“Mudangas a partir do Adoecimento”, “Politicas Inseridas a Casa de Acolhida”,
“Significado da Casa de Apoio no Tratamento”, “Relacdes Estabelecidas na Casa”,
“Apoio da Familia”. A partir desta pesquisa foi possivel compreender o sentido que
possui a institui¢do para os pacientes, qual vai para além de um espaco de permanéncia.
Esta relacionado com os sentimentos despertados diante da convivéncia entre 0s
integrantes da casa e o significado das relagfes produzidas neste espago, que acontecem

de forma matua e empatica.

Palavras Chave: Casa de Acolhida; Tratamento de Cancer; Familias e Adoecimento;

Paciente Oncoldgico; Politicas de Saude
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1. INTRODUCAO

A presente pesquisa se propde a investigar a problematica relacionada ao
adoecimento de cancer, sendo que o diagnostico oncoldgico impacta o individuo e sua
familia. A historia da doenga é carregada de estigma e negativismo social, despertando
diversos sentimentos em ambos. O cancer demanda um tratamento complexo, qual é
longo, invasivo e doloroso, e requer que a vida diaria do paciente e sua familia passem
por ajustes, sendo que, em muitas situacoes, estes precisam ficar na cidade onde o0 mesmo
ocorre. Nestes casos, 0s pacientes podem contar com as casas de apoio, durante o tempo
de tratamento. Com isso, esta pesquisa busca compreender o sentido da casa de apoio

para o paciente oncoldgico.

A finalidade em realizar este trabalho foi conhecer a problematica relacionada ao
tratamento oncoldgico, tendo em vista toda historia que esta relacionada com esse
adoecimento e a demanda exigida pelo tratamento. Quando este ndo ocorre em seu
municipio o paciente precisa deslocar-se para outra cidade para realiza-lo, podendo contar
com as casas de apoio. Assim, busco identificar as politicas publicas que sustentam a
existéncia da casa de acolhida para os pacientes e familiares e analisar o papel destes

diante do tratamento oncoldgico.

A acolhida é muito importante durante o tratamento, além de um espaco em que
paciente e familiares possam permanecer, contam também com rede de apoio psicoldgico
e assistencial. O cuidado neste momento do tratamento desperta sentimentos e emocdes
positivas para o enfrentamento das questdes geradoras de sofrimento. Meu desejo
enquanto pesquisadora, foi entender o significado das casas de acolhida diante do
processo do tratamento oncoldgico e entender 0 que acontece dentro deste espaco, qual
coloca o paciente diante de adoecimentos parecidos com o seu, despertando neste intensos

sentimentos.

Este trabalho esta dividido em 3 capitulos, sendo eles “Politicas Publicas,
Aspectos Relativos ao Adoecimento de Céancer; Influéncia do Apoio Familiar no
Tratamento Oncologico. A separac@o em capitulos tem como intuito abordar as diferentes
facetas que estdo relacionados as casas de apoio e 0s motivos que levam os pacientes a

fazerem uso desta instituicéo.



A revisdo bibliografica aborda questbes relacionadas a Politica de Atencédo
Oncoldgica, qual assegura ao paciente os direitos de acesso ao tratamento para cancer
através do Sistema Unico de Salide. Aborda também, em seu referencial os aspectos
relativos ao adoecimento de cancer, onde busca compreender o impacto gerado pelo
adoecimento oncoldgico no paciente e em seus familiares. Foi investigado a importancia
da familia diante do tratamento oncoldgico e o papel do profissional psicologo diante
deste adoecer.

A metodologia desta pesquisa se baseou na abordagem qualitativa, considerada
pela pesquisadora como mais apropriada para este trabalho. Foram realizadas oito
entrevistas com pacientes em tratamento oncoldgico hd mais de um més, que
permaneciam na casa de acolhida. A casa foi contatada e a ela apresentada a proposta de
trabalho, sendo que apds o seu aceite deu-se inicio as entrevistas. A coleta dos dados deu-
se em local reservado respeitando as questdes éticas e de sigilo. O trabalho inicialmente
constitui-se de uma pesquisa bibliografica e ap6s foi utilizado também o diario de campo
para a obtencdo de maiores informacdes, cujas foram percebidas no contato com o campo
de estudo.

Para melhor entendimento dos resultados obtidos na analise, foram dividas em
sete categorias, “Impactos do Diagnostico”, “Tempo de Espera para Inicio do
Tratamento”, “Mudancas a partir do Adoecimento”, “Politicas Inseridas a Casa de
Acolhida”, “Significado da Casa de Apoio no Tratamento”, “Relacdes Estabelecidas na

Casa”, “Apoio da Familia”, cada uma delas alinhadas aos objetivos de pesquisa.

Desta forma, foi possivel perceber, a partir da pesquisa realizada, qual o sentido
que tem a casa de apoio para o paciente oncoldgico, assim como as relagdes que se
estabelecem diante da convivéncia com outros pacientes na casa. A importancia do apoio
familiar diante do tratamento e as conflitivas que existem nas familias e com este adoecer

evidenciam-se.

Este estudo teve como objetivo contribuir com a reflexdo sobre importancia da
casa de acolhida, e a partir disso desenvolver a possibilidade de se pensar mais instituicdes
com este propdsito, visto que ha apenas dois no municipio cujo séo de origem privada e
abrange uma grande regido que busca tratamento oncoldgico. Objetiva também
evidenciar os sentidos atribuidos a este espaco, ja que proporciona convivio, trocas e

aprendizados entre os pacientes que permanecem ali. Estas relacdes estabelecidas na casa
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sdo percebidas pelos usuarios como positivas no tratamento oncologico. Assim evidencia-
se a relevancia cientifica e social desta pesquisa, ja que esta tem por finalidade
compreender o sentido da casa de acolhida para o paciente oncoldgico.

Esta pesquisa pretende contribuir com a disseminacdo sobre a importancia e
relevancia da criacdo de mais espagcos como este, de acolhimento para pacientes em
tratamento oncoldgico, visando que ali o paciente tem a oportunidade de estabelecer
relagdes diante da convivéncia com outros usuérios e possui a casa como um lugar para
permanecer durante o processo de tratamento, sem a necessidade de deslocar-se durante

dias de um municipio para outro.



2. FUNDAMENTAGAO TEORICA
2.1 POLITICAS PUBLICAS
2.1.1 Politicas Publicas de Saude e Sistema Unico de Saude

O campo das Politicas Publicas enquanto area de conhecimento surge nos Estados
Unidos, como forma explicativa do funcionamento das instituicbes estatais,
(BENEDITO; MENEZES, 2013). Os autores definem Politica Publica através de uma
concepgdo holistica de gestdo publica, onde o estado é reconhecido como lugar em que
sdo discutidas estratégias para resolucdo de problemas existentes na sociedade, cuja
necessita de programas que visem sua reducdo. A Politica Publica é responsavel pela
identificacdo, planejamento e solucdo destes problemas através de agdes estratégicas
desenvolvidas que englobem a sociedade e o estado.

Para Souza (2006) Politica Publica é o campo do conhecimento que busca colocar
0 governo em ac¢do ou analisar determinadas ac6es, propondo mudancas no cuidado das
mesmas. As primeiras leis sociais chegam ao Brasil em meados do século XIX, sendo
que as primeiras politicas publicas de protecdo social surgem a partir do processo de
industrializacdo, através do movimento operario grevista (SOUSA; BATISTA, 2012).
Segundo os autores referenciados, a salde nesta época é marcada por campanhas
sanitaristas e reforma de 6rgéos federais.

Como politica de salde, surge através da Lei 8.080 de 19 de setembro de 1990 o
Sistema Unico de Satde (SUS). Em seu art. 1° traz a regulamentac&o, em todo territorio
nacional das agdes e servicos de saude, executados isolada ou conjuntamente, em carater
permanente ou eventual, por pessoas naturais ou juridicas de direito publico e privado. A
mesma lei traz em seu art. 2° que salde é um direito fundamental do ser humano, sendo
dever do Estado as condi¢es indispensaveis ao seu pleno exercicio (BRASIL, 1990). As
diretrizes do SUS no art. 7° garantem universalidade de acesso aos servigos de salde em
todos os niveis de assisténcia, integralidade e igualdade de assisténcia a saude.

A humanizago esta integrada a construcéo do Sistema Unico de Sadde e deve ser
vista como uma politica que opere transversalmente em toda rede do SUS. Como um
conjunto de diretrizes e principios que se transformem em acdes nas praticas de salde
objetivando construir uma acdo coletiva (Humaniza SUS, 2004).

A humanizagdo pode ser entendida como:

Valorizacdo dos diferentes sujeitos implicados no processo de producéo de
salde: usuarios, trabalhadores e gestores; Fomento da autonomia e do
protagonismo desses sujeitos. Aumento do grau de corresponsabilidade na
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producdo de salde e de sujeitos; Estabelecimento de vinculos solidarios e de
participacdo coletiva no processo de gestdo; Identificacdo das necessidades
sociais de salde; Mudanca nos modelos de atencéo e gestdo dos processos de
trabalho tendo como foco as necessidades dos cidadaos e a producéo de satde;
Compromisso com a ambiéncia, melhoria das condi¢fes de trabalho e de
atendimento (BRASIL, 2006, p.4).

A Politica Nacional de Humanizacéo constitui diretrizes de implementacdo do
Sistema Unico de Satde. Na &rea hospitalar é implantada visando a existéncia de grupos
de trabalho de humanizacdo, garantia de visita aberta ao paciente com direito a
acompanhante, respeitando a dindmica de funcionamento do hospital. Além disso prevé
mecanismos de recepcdo com acolhimento aos usuérios que visa equipe multiprofissional
para atendimento aos pacientes internados e de desospitalizacdo. Nesta mesma politica
ainda podemos citar como diretriz a garantia da continuidade de assisténcia através do
sistema de referéncia e contra referéncia, acolhimento com avaliacdo de risco
(HUMANIZA SUS, 2004).

O atendimento com perspectiva humanizada na area hospitalar constitui-se de
fundamental importancia, pois a instituicdo torna-se um ambiente ameacador para o
usuério visto que desperta varios sentimentos, incertezas, insegurancas, medos. O
acolhimento e escuta atenta oferecidos ao paciente auxiliam-no na redugdo dos sintomas
apresentados diante do processo de internacdo e de descoberta do diagnostico. Na situacédo
do paciente oncolégico em que suas primeiras sensacdes o remetem a finitude é

importante que tenha uma assisténcia humanizada.

2.1.2 Politica Nacional de Oncologia

O Ministério da Saude dentro de suas atribuicdes, através da Portaria N°
2.439/GM 8 de dezembro de 2005, institui a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica,
visando a promocdo, prevencdo, diagnoéstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados
paliativos para o paciente oncoldgico. A politica deve ser implementada em todas as
unidades federadas, respeitando as trés esferas de gestao.

Segundo o Instituto Nacional do Céancer, essa politica garante atendimento
integral para qualquer paciente oncolégico, por meio de Unidades de Assisténcia em Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON) e dos Centros de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (CANCON). Conforme a Portaria n® 874/GM 16 de maio
de 2013, estes sdo os niveis de atencdo capacitados para determinar a extensdo da
neoplasia, para tratar, cuidar e assegurar a qualidade dos servicos de assisténcia
ontoldgica (INCA, 2014).
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O financiamento do tratamento oncoldgico do SUS € garantido através de diversas
portarias publicadas pelo Ministério da Saude referente as numerosas neoplasias. Para
cada uma esta definido um valor disponivel para tratamento. Assim, paga-se de acordo
com ciclos de atendimento que o paciente recebe. E um modelo de tratamento focado no
sujeito e ndo no medicamento, pois o tratamento escolhido dependera dos fatores
especificos de cada caso (INCA, 2009).

Existem 284 unidades e centros de assisténcia habilitados para o tratamento de
cancer. Os encaminhamentos acontecem através das secretarias estaduais e municipais,
que definem para qual hospital de sua regido o paciente sera encaminhado (INCA, 2014).
O tratamento oncoldgico é complexo e envolve questdes psiquicas importantes, que
devem ser consideradas e mantidas saudaveis para que o individuo doente consiga passar

pelas etapas da doenca e do tratamento em si.

2.2 ASPECTOS RELATIVOS AO ADOECIMENTO DE CANCER: PAPEL
DA PSICOLOGIA

2.2.1 Diagnostico e Tratamento

A doenca oncoldgica é carregada de estigma social. Ao receber o diagnostico de
cancer o individuo inicialmente é impactado devido todo o negativismo que esta
associado a essa doenca (SIMONGINI, 2005). Ao deparar se com a finitude da vida o
paciente passa por um processo de sofrimento referente a incerteza do que esta por vir,
medo de deixar pessoas e objetos significativos entre varios sentimentos despertados que
provocam certa desorganizacao psiquica no mesmo.

O diagnostico em si é extremamente assustador, pois em tempos passados o cancer
era inevitavelmente fatal, deste modo pensamentos sobre a morte e medos intensos sdo
associados a doenca. E comum serem despertados determinados sentimentos no paciente
diagnosticado entre estes estdo o medo da morte, sendo imaginada como inevitavel. O
medo do sofrimento relativo ao tratamento, em casos de evolucgéo da doenga, 0 medo do
desfiguramento, medo da dor geralmente pensada como sem possibilidade de controle
também sdo evidenciados no decorrer do tratamento (VEIT; CARVALHO, 2010).

A ansiedade é bastante presente em pacientes oncologicos, pois quando detectada
a possibilidade da doenca o individuo depara-se com sua finitude, fato gerador de muita
angustia. Assim é importante que o médico, ao dar o diagnostico, considere o sujeito

como um todo, em suas angustias, ansiedades, vivéncias, medos, contexto social e de
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vida, facilitando a confianca e empatia com seu paciente (SIMONGINI, 2005). Ainda
segundo estes autores o diagnostico definird a doenca, fazendo com que além da
ansiedade o sujeito entre em um processo fantasioso em relacdo ao adoecimento, na
tentativa de fugir do impacto provocado.

Para Paiva e Pinotti (1998) citados por Simongini (2005) o processo de ansiedade
se faz presente nesta fase, devido os exames que acontecem via procedimentos invasivos,
dolorosos e desconfortaveis, 0s quais 0 paciente é submetido, bem como a expectativa
quanto aos resultados. Nesta fase o paciente fica bastante queixoso e por vezes irritado,
sendo que estes sentimentos devem ser compreendidos no processo que 0 mesmo se
encontra e trabalhados dentro dos aspectos psicoldgicos da doenca.

Para Ferrdo (2003) citado por Simongini (2005) atraves do diagnostico oncolégico
inicia-se uma nova fase, muitas vezes de tratamento incerto, doloroso e prolongado. Este
momento choca ndo somente o paciente, mas sua familia podendo fragilizar os planos
futuros, deixando eminente a possibilidade de morte.

Para Veit e Carvalho (2010) deve ser tratado ndo somente o 6rgao doente, mas o
individuo que esta em contato com seu meio interno onde existem confusdes entre razéo
e emocdo em que 0 sujeito depara-se com seus desejos e medos, e 0 Seu meio externo
onde possui interacfes sociais. O paciente deve ser considerado como um todo, pois sua
histéria de vida desempenha papel importante em seu processo de tratamento.

O tratamento do cancer pode ser feito através de cirurgia, radioterapia,
quimioterapia ou transplante de medula 6ssea (INCA, 2016). Em muitos casos é
necessario combinar mais de uma modalidade. Estas formas de tratar a doenga causam
reacOes que por vezes sdo impactantes para o paciente oncolégico, muitas modificam a
imagem corporal que o ser humano tem de si, causando sofrimento e dificuldade de
aceitacdo do tratamento.

Mouraet al, (2010) percebem em seu trabalho sentimentos negativos em mulheres
submetidas ao procedimento da mastectomia, refletem uma viséo aterrorizada em relagéo
a doenca atribuindo a percepcdo fisica com sentimentos negativos. Sentimento de
incompletude devido a falta de um “pedago” do corpo, entre outros varios aspectos estao
presentes na percepcao da mulher.

Devido a incidéncia de dor, mutilacdo, alteragdo da imagem corporal, entre outras
alteracdes, o tratamento oncoldgico produz marcas psiquicas, onde cada individuo, em
sua singularidade, apresenta uma forma de lidar com a situagcdo (INCA 2014). O

acompanhamento psicoldgico é de suma importancia neste momento, visando auxiliar no
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paciente juntamente com seus familiares em sua organizacao psiquica, no enfrentamento

do diagnostico e tratamento do mesmo, nos aspectos geradores de sofrimento.

2.2.2 Psico-Oncologia: Importancia do Profissional no Tratamento Oncoldgico

Psico-oncologia € um campo do conhecimento aplicado ao paciente que tém
cancer. Considera-se que no processo de adoecimento o individuo passa por situacdes de
conflitos relativas ao enfrentamento de experiéncias de dor, perda e lutos decorrentes do
tratamento e da doenca (CRISTHO; TRAESEL, 2009). O individuo hospitalizado
atravessa momentos de crise devido a sua condi¢do enquanto doente passa por mudancas
de rotina, momentos de hospitalizacdo que remetem a ansiedade, inseguranga, medo e
angustias (INCA 2014). Segundo o Instituto Nacional de Cancer, nesse momento o
profissional psicologo possui olhar diferenciado para o sujeito em seu contexto do
adoecimento, a escuta possibilita um elo e acolhe demandas que ndo sdo médicas.

O fato de o paciente sentir-se olhado e cuidado possibilita ao psicdlogo reconhecer
as peculiaridades das reagdes do paciente, dentre elas a percep¢do de como ocorre 0
processo de adaptacdo, resisténcias que estdo envolvidas, de que esperancas e medos
falam, e como estrutura sua individualidade diante dos aspectos do adoecimento (INCA,
2014). O papel do psicdlogo diante de paciente oncoldgico consiste na mobilizacdo de
recursos emocionais para o enfrentamento do diagndstico e tratamento da doenca.
Potencializacdo da esperanca que geralmente aparece na fase inicial da doenga, como
estratégia para trajetoria do cancer, em fase terminal busca mobilizar recursos para
focalizar nos aspectos gratificantes do momento, no que ainda tera de bom para si, assim
proporcionando uma possivel preparacao para morte (CRISTHO; TRAESEL, 2009).

A psico-oncologia busca de forma focal trabalhar os recursos mentais do paciente
reforcando os efeitos do tratamento no mesmo. Utiliza-se de recursos para trabalhar com
familiares ou cuidadores responsaveis que se apresentam como participantes do processo
de tratamento, dando-lhes estratégias de autocuidado e fortalecimento para o
enfrentamento de situagdes geradoras de sofrimento (VEIT; CARVALHO, 2010).

2.3 INFLUENCIA DO APOIO FAMILIAR NO TRATAMENTO ONCOLOGICO
2.3.1 Impacto do Diagnostico Oncologico na Familia

Devido o cancer ser uma doenca carregada de estigma, quando aparece no meio
familiar causa momentos de tensdo entre os membros (BRUM; AQUINO, 2014). O

diagnostico de cancer impacta ndo somente o individuo diagnosticado, mas também o
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meio em que este estd inserido, exigindo certa reorganizacdo da familia em varios
aspectos. Os autores ja citados falam sobre o desequilibrio e alteracbes que afetam
intensamente o comportamento da familia, e requer um processo de reestruturagcdo nas
diferentes fases evolutivas da doenca.

Com os primeiros sinais da doenca, a familia experiéncia situacGes nao
costumeiras até entdo, como a consulta a especialistas e realizacdo de exames na tentativa
de descobrir o diagnéstico (FERREIRA, et al, 2010). Em alguns casos ndo se tem o
resultado logo, situacdo agravante da doenca e causadora de desgaste para a familia.

Kubler Ross (2000) citada por Brum e Aquino (2014) fala sobre a importancia de
proporcionar para o cuidador um momento de escuta, pois durante o tratamento é preciso
a presenca direta do mesmo ao lado do paciente, principalmente quando o paciente for
crianca. Em muitos casos o cuidador ndo consegue expressar seus sentimentos ou
emoc0Oes devido as exigéncias do tratamento, fato que pode sobrecarregar 0 mesmo
tornado-o também vulneravel.

Né&o somente o paciente desenvolve ansiedade e medo frente ao tratamento, mas
também a familia & acometida neste processo. Sendo que estes sentimentos, em muitos
casos, podem ser expressados de diversas formas, como sentimentos de raiva, tensao,
incredulidade e negacdo muitas vezes prolongadas. Estas situacdes influenciam no
processo de adaptacdo da nova condicdo da familia (FERREIRA, et al, 2010).

Para Ferreira et al, (2010), a doenca é capaz de causar alteracdes nas relacées dos
membros da familia, pode trazer muito mais unido e sentimentos quais ndo eram expostos
anterior ao processo do adoecimento. O fato de ter alguém doente na familia exige nova
estruturacdo nas atividades desempenhadas, sendo que cada dia de tratamento representa
novo desafio para a familia, que precisa reorganizar suas tarefas diarias (FERREIRA, et
al, 2010). As familias que conseguem resgatar seus sentimentos positivos organizam

melhor sua rotina para o enfrentamento das questdes geradoras de sofrimento.

2.3.2 Influéncia do Apoio Familiar no Tratamento

O tratamento oncoldgico deixa familiares e o individuo em situacdo de
vulnerabilidade, devido o estigma social construido a cerca da doenga. O cancer é uma
das doencas mais temidas por remeter a ideia de eminéncia de morte. Muitas vezes 0
diagnostico compromete algumas relagdes na familia, dificultando que os membros falem
sobre o diagnostico na tentativa de poupar aqueles que se apresentam com mais

fragilidade, criando um segredo em torno do que estd acontecendo (CARVALHO, 2008).

15



Esta situacdo pode gerar mais sofrimento ainda para aquele que nédo esté fortalecido, é
importante que a familia consiga ter dialogo sobre o que esta acontecendo fortalecendo
seus lagos para o enfrentamento das questfes geradoras de sofrimento.

A familia une-se para ajudar o membro adoecido no que for possivel, ja que neste
momento procuram resgatar sentimentos positivos para o enfrentamento das causas da
doencga. Apesar das fragilidades que se apresentam o0s sentimentos positivos despertados
por esta unido fortalecem o grupo familiar e o sujeito adoecido. Para o individuo receber
apoio emocional é de suma importancia para o enfrentamento do seu diagnostico
(FERREIRA, et al, 2010).

Ainda para os Ferreira et al, (2010), as familias que resgatam estes sentimentos
tém mais facilidade em reorganizar sua dindmica. O papel destes neste processo do
adoecimento é muito importante para o paciente, pois a doenca é um problema a ser
enfrentado também pela familia que cerca este sujeito. Quando a esta se reconhecer como
rede apoio para o paciente, oferecendo afeto e estimulo ao autocuidado, auxilia na tomada
de decisdes e no modo como o doente enfrentara a doenca.

Para Wanderbroocke (2005) apud Ferreira, et al, (2010) “os doentes que contam
com apoio da familia desde a época do diagndstico e no tratamento do cancer consideram-
na como fonte renovadora de forgas para enfrentar as adversidades na doenga”
(WANDERBROOCKE 2005 apud FERREIRA et al, 2010. p.272). A familia neste
processo vem como uma rede de apoio que, ao dar carinho, amor, auxiliar na manutencao
de estrutura emocional adequada, dando o suporte que o doente necessita, fortalece forcas
para enfrentamento da doenca.

3. METODOLOGIA
3. 1 Caracterizacgdes da Pesquisa

O presente trabalho contemplou uma revisao bibliografica com base na literatura
e producbes a cerca do tema definido. Este trabalho foi desenvolvido através da
metodologia de pesquisa qualitativa. A metodologia além das concepcdes teoricas inclui
um conjunto de técnicas, que possibilitam a construcdo da realidade e ajudam o

investigador desenvolver seu potencial criativo (MINAYO, 2001).

A pesquisa qualitativa responde a questfes muito particulares. Ela se preocupa,
nas ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado.
Ou seja, ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracées,
crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das
relacbes, dos processos e dos fenémenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de varidveis (MINAYO, 200, p.21-22).
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Considerou-se para esta pesquisa como mais apropriada a metodologia
quantitativa, j& que a mesma da importancia a forma como o ser humano estabelece suas
relagbes com o mundo e como as significa. No caso do enfoque da presente pesquisa, esta
metodologia auxiliou a compreensao dos significados dados pelos pacientes a casa de
apoio. Ajudou na percepcdo da relacdo que tem o apoio familiar no tratamento
oncologico, através dos sentimentos explicitados pelos pacientes.

Este trabalho se constituiu enquanto pesquisa de campo, qual para Lakatos (2003)
"consiste na observacdo de fatos e fendmenos tal como ocorrem espontaneamente, na
coleta de dados a eles referentes e no registro de variaveis que se presumem relevantes,
para analisa-los" (LAKATOS, 2003, p.186). Apos realizacdo da pesquisa bibliografica

foi realizada pesquisa de campo.

3.2 Caracterizacao dos Participantes

Os participantes da presente pesquisa foram individuos em tratamento oncoldgico,
vinculados a uma casa de acolhida do municipio de Santa Cruz do Sul. Eram maiores de
18 anos e estavam em tratamento oncol6gico hd mais de cinco meses. Além disso,
residiam em municipios do Rio Grande do Sul pertencentes as regides do Vale do Rio
Pardo, Centro Serra e Carbonifera.

Foram realizadas entrevistas com oito pacientes, onde seis eram do género
feminino e dois do género masculino, com idade de 45 a 76 anos. Apresentavam grau de
escolaridade varidvel da segunda série do ensino fundamental a formagdo no ensino
superior, exercendo profissdes de professor, ornamentador de festas, trabalho rural e do

lar.

3.3 Caracterizacdo do Ambiente

A casa fora contatada e ap0s seu aceite agendado uma visita para apresentacéo da
proposta do trabalho. ApoOs aprovacdo fora contatado os individuos que aceitaram
voluntariamente participar da pesquisa.

A coleta de dados foi realizada, em lugar reservado respeitando questdes éticas e
de sigilo e proporcionando seguranca para o paciente poder falar sobre seu adoecimento

e questdes envolvidas neste processo.
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3.4 Levantamento de Informac6es

O trabalho inicialmente se constituiu-se de uma pesquisa bibliogréafica, onde
buscou-se desenvolver especialmente por meio de artigos cientificos, ja que ndo foram
utilizados uma variada quantidade de livros devido a falta de publicacdes dentro dos
temas pesquisados.

Para Lakatos (2003) a bibliografia além de oferecer meios para resolver problemas
ja conhecidos, descobre novas areas do conhecimento onde estes nao estdo cristalizados
e oferecem ao pesquisador reforco na analise de suas pesquisas e informagdes. Esta forma
de pesquisa “permite ao pesquisador demonstrar contradicGes ou reafirmar
comportamentos e atitudes” (LAKATOS, 2003, p. 225), tanto a confirmagdo quanto a
contradicdo sdo de grande importancia para o trabalho bibliografico.

A pesquisa bibliogréafica proporciona ao pesquisador uma nova abordagem sobre
0 tema, e a partir de entdo este passa a desenvolver conclusdes e interesses diferentes dos
ja escritos, com novo enfoque conceitual. A revisdo bibliografica proporciona ao
pesquisador desejo de inovacdo e aprofundamento de questbes referentes ao assunto,
despertando assim maior encantamento no deste em relacéo ao seu tema de estudo.

Apds a revisdo bibliogréfica, foi realizada uma pesquisa de campo, qual consiste
na "observacdo dos fatos como ocorrem espontaneamente, na coleta de dados a eles
referentes e no registro de variaveis que se presume relevantes” (LAKATOS, 2003, p.
186). O levantamento de informacgbes a cerca do assunto foi realizado através de
entrevista semiestruturada. Na entrevista semiestruturada o entrevistado responde as
questBes dentro de sua concepcdo, porém de forma mais aberta que na estruturada.

Para Manzini (2004) a entrevista semiestruturada esta focalizada em um assunto
sobre o0 qual o pesquisador desenvolve um roteiro com perguntas principais, que serao
complementadas ao decorrer da entrevista. Este tipo de entrevista proporciona através de
sua forma "livre" producéo a cerca de mais informacdes.

As entrevistas foram realizadas individualmente, sendo que foi utilizado um
roteiro de perguntas (APENDICE A) formuladas de forma semiestruturada. Ao iniciar a
entrevista, foi entregue um termo de consentimento (APENDICE) explicou-se o objetivo
da mesma, salientando sigilo e questdes éticas a cerca das informaces trazidas pelos
participantes.

Com consentimentos dos participantes, as entrevistas foram gravadas e transcritas,
dentro dos padr@es éticos, cujo, garantem anonimato e sigilo das informagdes trazidas

pelos participantes. A participacdo dos individuos aconteceu de forma voluntaria.
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3.5 Recursos Materiais

Enquanto recursos materiais para pesquisa foram utilizados um notebook, caderno
para anotacOes, lapis, borracha, caneta, impressora e um gravador como objetivo de
registrar as entrevistas, quando consentidas, para assim manter o contetdo expresso pelo
entrevistado. As gravacfes foram transcritas na integra para facilitar a analise das

informac0es relatadas pelos participantes.

3.6 Procedimentos de Campo

Ao iniciar a entrevista, foi apresentado para cada entrevistado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) qual consta neste trabalho em APENDICE
A, qual permitiu que conhecessem 0s objetivos da pesquisa e seus direitos enquanto
participantes. Também explicamos as questdes de sigilo e ética, que foram mantidas com

todos os participantes em todos os procedimentos e etapas desta pesquisa.

3.7 Analise dos Dados

A analise de dados se deu de forma quantitativa, apds a transcricdo dos dados
obtidos, sendo que em seguida foi realizada analise de contetdo. Segundo Minayo (2001)
alguns autores entendem analise como a interpretacdo do contetdo e articulacdo dessa
descricdo com os conhecimentos, cujo extrapolam dados especificos da pesquisa.
Buscou-se analisar dados referentes a importancia da acolhida na casa de apoio diante da
situacdo do adoecimento e a relacdo estabelecida com os familiares e entre 0s pacientes.

Anélise de conteudo refere-se a verificacdo de hipoteses, através dela encontram-
se respostas para as questdes formuladas na pesquisa, para assim poder confirmar ou néo
as suposicdes estabelecidas na construcdo do trabalho. E possivel perceber através do
conteddo algo que esté para além do manifesto, que nao é comunicado (MINAYO, 2001).
A andlise de dados pode ser organizada através de categorias, qual é uma forma de
classifica¢ao dos contetdos, para Minayo (2001, p.71) “trabalhar com categorias € uma
forma de agrupar elementos, ideias ou expressdes em torno de um conceito capaz de

abranger tudo isso”.

3.8 Consideragdes Eticas
Quando se fala em ética, envolve-se questdes de responsabilidade e de respeito do
pesquisador quanto a sua pesquisa e os entrevistados dela. As questdes éticas referem-se

ao respeito de escolha de participacdo e prioridades dos participantes, comprometimento
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do pesquisador em ndo adulterar os resultados e buscar manter a transparéncia do mesmo
(KOTTOW, 2008).

Para Kottow (2008, p. 2) "a ética em pesquisa, a rigor a do pesquisador, é uma
ética profissional que distingue atuacdes corretas de incorretas, geralmente com base em
um codigo explicito™ Para tanto, foi garantido que os participantes ndo correriam nenhum
risco ou prejuizo ao participar da pesquisa. Também foi assegurado que poderiam sentir-
se seguros quanto o armazenamento de suas informacdes, ja que estas sdo consideradas
sigilosas. Buscou-se manter o cuidado para que ndo fossem expostos os dados que
pudessem identificar os participantes.

Os entrevistados assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (em
APENDICE A), qual poderia ser anulado no momento em que o entrevistado decidisse,
sendo assegurado seu direito de desisténcia em qualquer fase da pesquisa.

Com a conclusdo da pesquisa, serdo fornecidos os resultados obtidos para
instituicdo em que a mesma foi realizada, e para os participantes que tiverem interesse
em receber. Essa medida visa trazer os resultados encontrados para aqueles que

participaram, assim demonstrando a importancia da sua contribuicdo com este estudo.
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo serdo apresentadas as categorias identificadas na pesquisa de
campo. Estas serdo organizadas de acordo com 0s objetivos da pesquisa e os resultados
obtidos, sendo que a partir disso desenvolvo a analise e discusséo dos dados.

Com o intuito de proporcionar um melhor entendimento dos resultados, os temas
abordados nesta pesquisa foram divididos em sete categorias, quais estdo denominadas
como: “Impactos do Diagnostico”, “Tempo de Espera para Inicio do Tratamento”,
“Mudangas a partir do Adoecimento”, “Politicas Inseridas a Casa de Acolhida”,
“Significado da Casa de Apoio no Tratamento”, “Relacdes Estabelecidas na Casa”,

“Apoio da Familia”.

As falas obtidas atraves das entrevistas serdo identificadas com o nome
“Entrevistado” e serdo numeradas conforme a ordem de realizacdo da entrevista, por
exemplo, “Entrevistado 1” para as falas do primeiro entrevistado. Esta medida tem o
intuito de preservar a identidade dos participantes, conforme as normas do sigilo e ética
previstas pelo Comité de Etica em que esta pesquisa foi aprovada e de acordo com o que
consta no termo de consentimento livre e esclarecido assinado entre as partes da pesquisa
(pesquisadores e entrevistados). Com o objetivo de resguardar o anonimato da casa de
apoio pesquisada, optou-se por identifica-la como “Casa de Apoio” nos casos em que 0s

entrevistados referiam a casa em que fora realizada a pesquisa.

Alguns trechos das falas foram ocultados e substituidos por simbolos
representados desse modo: [...]. Esta estratégia possui 0 objetivo de tornar a fala mais
clara possivel para o leitor, facilitando sua compreensdo, assim como manter o foco no
tema discutido, sem alterar o sentido das mesmas para manter e preservar o que foi dito

em sua forma literal.
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No quadro abaixo encontram-se as associa¢des entre 0s objetivos de pesquisa e as

categorias desenvolvidas.

Objetivo Geral Obijetivos Especificos Categorias
Impactos do diagndstico;
Conhecer a problematica Tempo de espera para
envolvida no tratamento inicio do tratamento
oncoldgico. e Mudancas a partir do
adoecimento
Compreender o sentido e Politicas Inseridas & Casa

da casa de acolhida

Identificar as politicas de Acolhida

para os pacientes em

publicas de saude que e Osignificado da casa de

tratamento oncoldgico.

sustentam a existéncia da apoio no tratamento

casa de acolhida para  Relaces estabelecidas na
familiares e pacientes casa

oncoldgicos.

Analisar o papel da e Apoio da familia

familia no tratamento de

pacientes oncoldgicos.

Tabela 1: Relagdo entre objetivos e categorias da pesquisa

4.1 Impactos do Diagnostico

O adoecimento de cancer € uma problematica humana carregada de estigma social
desde muito tempo. Em tempos passados era uma doencga que causava a morte de muitas
pessoas. Na antiguidade esta doenca era associada as ideias de finitude e sofrimento,
possuindo ainda uma carga simbolica, permanentemente atualizada pela sua letalidade
(LERNER; VAZ, 2017). Devido a doenca oncoldgica ser percebida como letal e
causadora de sofrimento, o diagnostico é bastante impactante e causa sofrimento no

individuo diagnosticado.

[...] a gente ndo espera uma doenca assim de uma hora pra outra, e € um
choque, tu tém vontade de sumir, tu tem vontade de chorar [...]. (Entrevistado
1)
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Foi horrivel, porque a gente ndo imagina que com a gente pode acontecer isso,
eu perdi minha mae com cancer, foi muito dolorido. (Entrevistado 3)

O diagnostico vem acompanhado da incerteza em relagdo a duracdo ou a qualidade
de vida que o individuo passard a ter (BERGAMASCO; ANGELO, 2001). Muitos
entrevistados, assim como o entrevistado 3, possuem histérico do adoecimento
oncologico em sua familia. O que faz com que tenham maior conhecimento das

consequéncias da doenca e do tratamento.

No caso de alguns pacientes que acompanharam familiares com cancer, estes
podem passar a associar seu adoecimento através da experiéncia que tiveram, como no

caso do entrevistado 6:

[...] ndo tem assim como a gente sentir pena de si mesmo porque tem que partir
pra frente... ia ser muito pior se eu ficasse deprimida, se ficasse chateada e eu
tive a vivéncia do meu pai que sempre teve, assim, muita forga... Pra mim, foi
entre aspas, assim, mais tranquilo né, porque eu ja lidava com meu pai em
fungdo do cancer entdo psicologicamente eu ja tava preparada né pra isso, a
minha preocupac¢éo maior era comunicar meus irméos e o0 meu marido sobre
iSSO0.

Do mesmo modo que para 0 entrevistado 6, muitos outros demonstram
preocupacéo diante da forma qual irdo comunicar seus familiares sobre a doenga. O modo
como a familia recebe a noticia do diagndstico reflete no paciente, sendo que este, em
muitos casos, sente medo de causar incobmodo para sua familia. Visona, Prevedello, Souza
(2012) referem que por ser uma doenca relacionada a finitude, torna o processo vivencial
angustiante, pois trara tanto para o diagnosticado quanto para aqueles que 0 acompanham
0S mesmos sentimentos, anseios, necessidades, lutas diérias e, por pior que seja o
diagnostico, sempre buscam ter esperanca.

O adoecimento provoca uma série de mudancas e adaptacbes, 0s quais
movimentam o meio familiar. Quando o paciente apresenta dificuldades de aceitacao
desse processo de mudancas, que envolve a familia igualmente, podera entrar em

determinado adoecimento psiquico, como no caso do entrevistado 7:

[...] entrei numa depressdo muito forte porque envolvi a familia, uma coisa que
eu nao gostaria de ter feito, mas a minha familia toda se envolveu e depois eu
vi, assim, eu constatei que esse envolvimento era carinho deles né, foi
preocupacao.

Ap0s a descoberta do diagndstico, muitos pacientes relatam néo ver possibilidade

em realizar os planos que até entdo faziam. Algumas pessoas, quando confrontadas com
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alguma adversidade que as fragiliza, trazem medo, o que pode atrapalhar sua trajetéria de
vida com o adoecimento e, assim, ndo conseguem se adaptar e continuar sua caminhada
de vida de uma maneira saudavel (MARQUES, 2012). Isso acontece também devido o

impacto emocional causado pela noticia de uma doenga terminal, como o cancer.

Ah, pra mim foi um soco na nuca, eu ndo esperava nao, eu tinha planos pra
minha aposentadoria... mudou tudo, minha vida virou de perna pra cima, meus
planos, minha viagem que eu ia fazer, tudo mudou... Ah eu me achei a Gltima
pessoa do mundo, achei que ndo ia consegui superar e eu acho que foi pela
minha expectativa também de vida, trabalhei uma vida inteira, me aposentei,
tava pagando uma viagem do meus sonhos e de repente essa viajem foi
cancelada [...]. (Entrevistado 7).

Nesta entrevista fica clara uma perspectiva de vida, da qual o individuo trabalha
muito até chegar a aposentadoria, para entdo “aproveitar a vida” e quando chega este
momento, depara-se com o adoecimento. Isso faz com que este entrevistado perca, mesmo
que por alguns momentos, sua capacidade de resiliéncia, cuja é definida por Marques
(2012, p.3) como “[...] a capacidade de superacdo e adaptacdo diante das adversidades”
e, assim, ndo consiga pensar em um futuro e em possiveis adaptacdes a partir dessa
mudanca. Esta situacdo acontece devido a dificuldade de aceitacdo do adoecimento, pois
guando o paciente entende sua doenca passa a repensar e replanejar novamente sua vida.

Nesta categoria € possivel compreender o quanto o diagndstico oncoldgico
impacta o individuo e também sua familia. A pessoa adoecida é impactada devido a
historia que esta doenca carrega, quem é entendida, por muitas pessoas, como letal. O
diagnostico de cancer incita muitos sentimentos, medos e preconceitos, tanto naquele que
¢ diagnosticado quanto em seu meio, fazendo com que este necessite desenvolver
mecanismos para conseguir entender e enfrentar sua doenca. Quando ndo consegue
acessar estes mecanismos acaba desenvolvendo um adoecimento psiquico, que pode
agravar ainda mais o quadro devido a fragilidade psiquica que este se sujeito acaba por

desenvolver.

4.2 Tempo de Espera para Inicio do Tratamento

O Sistema Unico de Saude, através da Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica
institui a Lei 12.732/12 em 22 de novembro de 2012, qual assegura o direito ao tratamento
oncologico para os pacientes com diagnostico de neoplasia maligna que necessitam
realizar tratamento pelo Sistema Unico. Esta lei determina o cumprimento do prazo de
até 60 dias ap6s o diagnostico para inicio do tratamento, ou em prazo menor conforme a
necessidade terapéutica (LEI 12.732/12).
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Segundo o Instituto Nacional do Céncer — INCA existem atualmente 288 unidades
e centros de assisténcia habilitados para o tratamento oncoldgico, onde o paciente
encontrara desde um exame até cirurgias mais complexas. Os atendimentos na rede
assistencial sdo organizados através das secretarias estaduais e municipais, 0s quais
definem para quais hospitais os pacientes, que precisam entrar no sistema publico de
salde por meio da Rede de Atencdo Basica, deverdo ser encaminhados (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2017). Estes encaminhamentos acontecem através do
Sistema Nacional de Regulacdo, sendo este um sistema on-line criado para o
gerenciamento de todo complexo regulatorio englobando desde a rede basica até a
internacdo hospitalar.

Apos o diagnostico o individuo deve ir até Secretaria Municipal de Sadde, levando
consigo encaminhamento médico e com diagnostico, para ser encaminhado para
atendimento. Este é cadastrado no Sistema Nacional de Regulacéo, qual seguira o prazo
de até 60 dias para inicio do tratamento. Para muitos pacientes este € um tempo muito
longo, pois enquanto aguardam atendimento a sua doenga, na maior parte dos casos,
evolui e pode ter mudanca significativa no seu diagnostico e tratamento. Muitas vezes o
diagnostico, que inicialmente seria curativo, passa ser paliativo, ou seja, sem

possibilidade de cura.

[...] ele tava fechado no Gtero quando fiz a bidpsia, dai 0 meu ginecologista me
encaminhou pra uma cirurgid, s6 que ela ndo fez a cirurgia e me mando pra c4,
dai levo dois meses pra me chamar e dai ele invadiu, entdo fico na parede da
bexiga e do intestino. (Entrevistado 3)

Demoraram quase quatro meses ai minha irma foi 14, dizer “mas quando ¢ que
ela vai comegar o tratamento?” O doutor disse que era pra comecar em seguida.
Ai quando foi duas semanas chamaram... eu tinha dor de barriga mas ai o
doutor receito um remédio até comegar. (Entrevistado 8)

O tempo para inicio do tratamento oncoldgico instituido pela Lei 12.732/12, é
bastante longo para o paciente que espera e que € portador de neoplasia maligna. A doenca
oncologica possui uma rapida evolucdo, qual acontece dia apo6s dia além de normalmente
estar “associada a morte, ao medo e ao desespero” (REGIS E SIMOES, 2005, p.81), esses
sentimentos passam a intensificar-se diante do tempo em que 0 paciente necessita esperar
para poder realizar seu tratamento.

O paciente desenvolve também um processo maior de adoecimento psiquico,
tendo de enfrentar o medo do que pode acontecer neste tempo de espera. Para Ferreira
(1993) apud Régis e Simdes (2005, p.83) “o medo é um sentimento de viva inquietagido

diante da nog¢ao do perigo real ou imaginario, de ameaga, pavor e receio”. Neste caso o
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paciente passa por estes sentimentos diante do temor ao seu futuro, cujo muitas vezes sera

associado a possibilidade de morte diante da evolucéo da sua doenca.

Esta categoria fala sobre a influéncia que possui o tempo de espera para inicio do
tratamento oncoldgico no diagndstico, sendo que pode provocar alteragbes deste. O
paciente que necessita do tratamento via SUS, apds seu diagndstico, é encaminhado pelo
Sistema de Regulacdo, qual tem o tempo de até 60 dias para inicio do tratamento. Porém
este tempo é muito longo para o paciente portador de neoplasia maligna e pode causar
mudancas no diagnostico que inicialmente poderia ser curativo. Ainda, o tempo de espera
para comecar o tratamento oncoldgico traz sofrimento psiquico para o paciente, cujo além
de deparar-se com o diagndstico de neoplasia e todos 0s sentimentos provocados por este,

intensifica seus medos e fantasias diante da espera de um futuro incerto até ent&o.

4.3 Mudancas a partir do Adoecimento

Muitos pacientes referem que com o adoecimento percebem a morte proxima, e
apos esta experiéncia passam repensar suas formas de viver. Ap6s a descoberta do
adoecimento Burille, Schwartz, Zillmer (2013, p. 3542) referem que “[...] os aspectos do

cotidiano, antes nao valorizados passam ter maior apreciacao”.

[...] vou ser uma pessoa melhor, menos irritada, porque eu sou muito irritada.
(Entrevistado 1)

[...] dou valor pra minha casa, dou valor pra minha terra, falava mal da minha
cidade, hoje eu vejo que a minha cidade é linda e que o0 povo é um povo muito
bom, a minha casa o melhor lugar do mundo... eu me aproximei muito mais da
minha familia, porque eu me preocupava muito com higiene, com faxina, com
ordem... eu tava doente e ndo sabia, doente ndo do cancer, eu tava doente de
outras coisas, de excessos, a minha cabeca tava em desordem. (Entrevistado 7)

O adoecimento traz mudancas para o individuo, dentre estas percebemos através
das falas dos entrevistados que estes passam por uma experiéncia de resignificacdo dos
seus valores, modos de sentir e relacionar-se, enfim, do proprio viver. Dolina, Bellato,
Araljo (2013) entendem que esta resignificacdo do vivido se torna mais intensa no
adoecimento por cancer, diante das modificacdes provocadas quais obrigam a producgéo
de rearranjos para sustentacao do cotidiano.

[...] mas eu creio que é pra me fazer mais eu acho né, pra mim ser melhor ainda,
ser mais, amar mais... € ndo por qualquer coisinha ai ficar triste, qualquer
briguinha, qualquer descontentamento né, eu acho que € pra... ser uma pessoa
mais forte e ter mais amor ao préximo e entender mais as pessoas né.
(Entrevistado 3)
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[...] eu aprendi a viver mais, aproveitar mais a vida, assim, as coisas que sdo
boas, familia principalmente. Eu me preocupava com meu emprego, aquele
que a gente acha que é insubstituivel, eu trabalhava de manha, de tarde, de
noite justamente pra manter a casa... nunca sobrava dinheiro pra outras coisas,
0 que eu aprendi com isso? A vida é tdo curta né, eu tenho que me preocupa
em sobreviver né... foi um repensar de tudo isso que eu tive e 0 que € prioritario
agora. (Entrevistado 6)

Diante das falas é perceptivel um processo de sensibilizacdo, onde as pessoas
comecam tentar dar um sentido para o seu existir, qual até entdo passava despercebido.
Observa-se que estas necessitam fazer valer a pena suas vivéncias e entdo passam a
compreender o viver como algo muito valioso. Para Dolina, Bellato, Aradjo (2013) o
processo de morrer acontece atraves do modo em que se viveu até antdo, ele chama de
pequenas mortes as perdas experienciadas ao longo da vida dos sujeitos, quais passam ser
resignificadas diante da experiéncia do quase morrer.

Alguns dos entrevistados referem os pontos negativos do seu adoecimento, néo
conseguindo ter percepcdes positivas devido a sua histdria e a forma como entendem as

transformacdes provocadas nas suas vidas.

[...] alguma coisa muda, ndo sei se é a idade... vai ficando velho vai ficando
pra baixo como se diz, vai se desligando de muita coisa. (Entrevistado 4)

[...] trouxe assim muita tristeza porque a minha filha tava com depressao que
perdeu meu genro com cancer na garganta, ai depois ela fico sabendo de mim,
ficou pior... a relacdo com as pessoas mudou, eu sempre fui assim, uma pessoa
de pouca conversa e depois que fiquei doente parece que me fechei um pouco,
ndo gosto de visita sabe, as pessoas vdo me visita e eu fico dizendo pra minha
filha dizer que eu to dormindo e eu ndo gosto de conversa, ndo gosto de festa,
nesse sentido tudo assim. (Entrevistado 5)

Burille, Schwartz, Zillmer (2013) entendem que ap6s o adoecimento as relacdes
sociais passam por um processo de modificagcdo e as questdes como isolamento social,
tensdo familiar e a manutencdo dos lagos de amizade estédo envolvidos neste processo,
quais muitas vezes torna desafiadora a vivéncia do individuo com seu adoecimento.
Assim este pode passar a buscar isolamento social, distanciando-se da rede de apoio
devido o sofrimento causado pelo seu adoecer. Gimenes (2000) apud Alves e cols, (2012)
refere que devido o cancer possuir uma historia que remete também a vergonha daquele
gue a possui, tal sentimento pode fazer com que os doentes sintam-se (nicos responsaveis
pelo seu adoecimento e sofrimentos, assim limitando para si 0s modos de enfrentamento
da doenca.

Desse modo, esta categoria retrata as mudancas a partir do processo de adoecer,
que coloca o sujeito diante do que viveu e da forma vivida até entdo. Acontece um
processo de resignificacdo do viver, onde este sofre também lutos pelas pequenas perdas

que teve no decorrer de sua vida. Através das entrevistas € possivel entender que os
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sujeitos passam por uma mudanca de valores, qual os possibilita uma nova forma de
percepcao do mundo e daqueles que estdo ao seu redor. Porém, nem todos os sujeitos que
passam pela experiéncia de quase morte conseguem ter esse processo de mudanga, que

acontece devido a forma como a doenca € percebida pelo individuo.

4.4 Politicas Inseridas a Casa de Acolhida

O trabalho da casa de acolhida esta direcionado para a garantia de direitos e de
acesso dos pacientes oncoldgicos e transplantados as politicas publicas de Saude. Esta
relacionada com a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, qual é regulamentada pela
Lei 12.732/12. Esta lei institui que o primeiro tratamento do paciente com neoplasia
maligna deve ocorrer num prazo maximo de 60 dias contados a partir do momento em
que este recebe seu diagndstico e garante 0 acesso do paciente & gratuidade de todos 0s
tratamentos necessarios, em caso de descumprimento da Lei sujeitard os gestores direta e
indiretamente a penalidades administrativas (LEI 12.732/12).

A instituicdo trabalha também com as politicas de Assisténcia Social, através da
Lei 8.742 a LOAS (Lei Organica de Assisténcia Social), que prevé a garantia de que o
paciente tenha acesso aos servigos da rede do Sistema Unico de Assisténcia Social-
SUAS, acesso a direitos como o Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC. Busca ver se
0 paciente estd em dia com o Cadastro Unico qual d& acesso as garantias previstas no
SUAS. Da mesma forma, prevé a garantia de acesso aos direitos como 0s previstos no
Estatuto do Idoso e no Estatuto da pessoa com Deficiéncia.

Além de assegurar a insercdo dos pacientes nas politicas publicas, a casa trabalha
com estratégias voltadas para prevencdo do cancer, através de acfes nos municipios dos
pacientes. Essas acBes tem o intuito de transmitir informacdes a cerca da prevencdo da
doenga oncoldgica.

Esta casa de acolhida é uma Organizacdo Nao Governamental sem fins lucrativos,
qual oferece acolhida de forma voluntaria. Possui um regimento préprio que assegura sua
permanéncial.

Esta categoria traz as politicas publicas que estdo relacionadas com a instituicéao.
A atuacdo da casa de acolhida ndo é norteada por uma unica politica, j& que atraves dos
atendimentos oferecidos busca trabalhar em parceria com a rede de Salde e da Assisténcia
Social, em contato com Centro de Referéncia Especializado em Assisténcia Social e

Centro de Referéncia de Assisténcia Social dos municipios de origem dos pacientes. A

! Informagdes retiradas do diario de campo, a partir da pesquisa junto a casa de apoio.

28



casa entende gque o paciente que chega até ali ja deva estar inserido nas politicas, caso ndo
esteja, os profissionais fazem as intervengdes precisas no sentido emancipatério desses

sujeitos, para que conhecam e acessem seus direitos.

4.5 Significado da Casa de Apoio no Tratamento

O paciente oncologico depara-se com diversas dificuldades diante do seu
tratamento, assim Alves e cols, (2012) reiteram que devido a falta de recursos
especializados em suas cidades, estes pacientes precisam deslocar-se para outros
municipios para realizar seu tratamento, além do desgaste fisico, emocional e financeiro
encontrado. A casa de apoio vem como equipamento de fundamental importancia para
acolher estas pessoas que estdo vivenciando esta situacdo de vulnerabilidade fisica e
emocional (ALVES e cols, 2012).

Diante das falas dos entrevistados, a casa de apoio é percebida como um lugar
acolhedor, qual visa dar um espaco que se aproxime do lar dos usuarios para que estes
ndo precisem voltar para suas casas durante a semana de tratamento oncoldgico. Como a
maioria dos pacientes moram em municipios distantes da cidade onde ocorre o
tratamento, referem que se ndo fosse a existéncia da casa de apoio ndo teria como realiza-

lo, 0 que é perceptivel na fala abaixo.

Eu adorei isso aqui, bah, Deus o livre se ndo fosse isso aqui, nem podia fazer
né? Porque a gente cansa né? Todos os dias ir e voltar... O se ndo tivesse isso
aqui eu acho que ndo ia fazer as quimio, radio porque eu to fazendo rédio.
(Entrevistado 2).

Diante dos relatos percebe-se 0 quanto o dia de tratamento é cansativo para o
paciente, principalmente quando este vem de longe, o que € percebido ainda na fala do
entrevistado 2.

[...] ndo estaria fazendo o tratamento se ndo fosse essa casa, porque tu vé, todo
dia sair de madrugada as 5 horas da minha cidade, e vim para fazer 10 minutos
de tratamento, depois ter de ficar o dia todo na rua, é brabo né? assim a gente
fica aqui e descansa, deita. (Entrevistado 2)

A maioria dos pacientes que permanecem na casa de apoio possuem condicgdes
financeiras precérias, o que limita para que possam ficar em hotéis ou pousadas. Com isso
referem a importancia desta casa, qual proporciona esse espago para que fiqguem durante

todo tempo de tratamento, sem que precisem ter custos financeiros.

[...] pra n6s que estamos em tratamento isso aqui € maravilhoso, imagina tu ta
aqui tu ndo tem gasto, tu ndo precisa ta pagando aluguel, comida, tudo de graca,
comida boa, uma casa boa tudo bem limpinho, aonde que a gente vai ter isso?
(Entrevistado 3).
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Eu acho muito importante... porque muitas pessoas ndo tem recurso, pra se
depende de fazer um tratamento se hospeda ai em qualquer hospedagem que
seja ndo tem condicGes e aqui eles ddo oportunidade, a gente tem tudo, ajuda
alguma coisinha que a gente queira ajudar e se ndo pode ajudar eles tem tudo,
as coisas necessarias, comida... como se diz cama e mesa, tem tudo... eu ndo
ocupei, mas sei que ajuda até com algum remédio. (Entrevistado 4).

A casa possui também o papel de acolhimento para o0s entrevistados,
proporcionando um espaco para descansar apés a realizacdo do tratamento, em um
ambiente que tenta trazer uma ideia de aproximacao de seus lares. Para Ferreira et al,
(2015) esta rede de apoio procura manter a rotina de cada sujeito, fazendo com que
mesmo distantes de suas casas, possam sentir como se estivessem no seu lar, desta forma
tentando superar uma das dificuldades encontradas, a saudade do conforto e aconchego

de sua casa.

[...] parece que estou em casa, aqui € muito bom. (Entrevistado 3)

[...] a gente se sente a vontade, tem muito carinho, uma casa muito linda, muito
boa, tudo limpinho, comida boa, carinho das gurias, tudo muito bom.
(Entrevistado 5)

Maravilhoso, me admiro assim com quem criou essa ONG, aqui tu tem um lar,
uma casa, as pessoas que tdo aqui tdo bem, a gente sabe que ndo é a casa da
gente, a mesma liberdade que tu tem na tua casa, claro, mas se eu tivesse num
hotel ndo seria a mesma coisa né? Mas é boa, a casa € excelente, eu me admiro
com o espirito humanitéario [...]. (Entrevistado 7)

Para Ferreira et al, (2015) devido a instituicdo possuir profissionais especializados
e capacitados para o cuidado demonstrando disponibilidade ao paciente, remetem
sentimentos de seguranca e tranquilidade. Assim é importante que estes estejam
preparados para acolher os pacientes, oferecendo apoio e cuidado (FERREIRA et al,
2015). O acolhimento aparece como algo cativante para os entrevistados, pois devido o
tratamento oncoldgico demandar muito do paciente, deixa-lo com maior sensibilidade,
este buscara por atencdo e empatia. Em relatos, os entrevistados referem encontrar este
acolhimento na casa de apoio, qual possui equipe composta por uma Assistente Social,

uma Psicdloga, secretaria, cozinheira, faxineira e uma comissdo responsavel. .

[...] ali foi aquele carinho aquele jeitinho que elas tiveram de me acolher, ja me
conquistou naquela hora [...]. (Entrevistado 6)

[...] eu gostei, assim parece que eu t6 em casa € muito bom, o carinho deles
com a gente né? As meninas do escritdrio, o pessoal que cuida na casa, as
meninas que trabalham aqui, eles s&o muito bom cuidam bem direitinho da
gente. (Entrevistado 3)

E perceptivel na fala do entrevistado 3 que esses pacientes, devido a condicio de
fragilidade emocional provocada pelo adoecimento em que se encontram, demandam e

esperam que o outro Ihe dé um cuidado maior. E nesse local parecem encontrar esse olhar
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que vai além de perceber somente a doenga em si, mas conseguem ter a percepc¢éo daquilo
que esta para além desse adoecimento, olhando para o sujeito de modo integral.

O paciente que realiza o tratamento longe de seu lar encontra-se muitas vezes em
situacdo de dependéncia para alcancar a satisfacdo do dia a dia devido as exigéncias do
tratamento, assim este amparo ofertado pela casa possui valor imensuravel para estes
individuos que o recebem (FERREIRA et al, 2015). Os autores percebem que este apoio
vem acompanhado da seguranca transmitida ao doente qual oferece animo para que siga
sua luta e o fortalece para seguir seu tratamento.

Esta categoria trata da importancia que toma a casa de acolhida na vida dos
entrevistados. Esta casa busca suprir a saudade dos lares, ofertando cuidado, afeto e
acolhendo o paciente dentro da sua demanda. A casa acolhe o sujeito que ndo possui
condicdes de pagar hospedagem e que necessita estar na cidade onde ocorre seu
tratamento. Possui grande relevancia e é fundamental no tratamento desses,
proporcionando um lugar para descanso, dando cuidado e atencao.

4.6 RelagOes Estabelecidas na Casa

Devido a convivéncia diaria entre os entrevistados e seus acompanhantes, acabam
se estabelecendo relacdes. Estas sdo percebidas como positivas, pois além de
proporcionar um maior conhecimento entre os integrantes da casa, proporcionam trocas
de experiéncias diarias. Para Alves et al, (2012) os pacientes encontram nesta instituicao
situacbes semelhantes as suas, 0 que ajuda a suportar o tratamento e diminuir o

isolamento.

[...] a gente vai se aconselhando com as coisas que déo certo e vai inventado,
ah pergunta pro teu médico se tu podes fazer isso e ai a gente vai fazendo essa
troca, porque nada melhor pra dizer o que é melhor do que quem ja sentiu
aquilo ali [...]. (Entrevistado 6)

Devido a convivéncia e a empatia daqueles que sentem as consequéncias do
tratamento e do adoecimento, sejam elas positivas e/ou negativas, as relacdes vao
fortalecendo-se. Sendo que em casos onde alguns pacientes encontravam-se sem
acompanhantes, demonstram-se seguros, pois referem contar com o apoio dos
acompanhantes dos outros pacientes. Santana, Lanin, Maniglia (2008) referem que o

apoio social resulta em efeitos emocionais e comportamentais positivos.

[...] ndo é que eu esteja sozinha né? Os acompanhantes dos outros cuidam de
mim, eles gostam de mim, dai eles me cuidam [...]. (Entrevistada 3)

[...] por enquanto to muito bem e o pessoal sdo muito bom, uns ajudam os
outros, aqui € uma irmandade... mesmo uma pessoa que a gente nem conhecia
e se encontremos aqui, a gente vai se conhecendo e um serve o outro.
(Entrevistado 4)
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[...] eu digo até eu nem precisava de acompanhante porque todo mundo ajuda...
é uma familia [...]. (Entrevistado 1)

Muitos dos entrevistados, assim como o entrevistado 1, referem sentir a relacao

estabelecida na casa como a de uma familia, qual neste sentido envolve cuidado, empatia

e apoio. Dentre as entrevistas realizadas, percebe-se que este sentimento de pertencimento

e de unido familiar que se estabelece na casa como algo de suma importancia, também

para o tratamento dos pacientes, pois 0 sentimento que esta relacdo Ihes provoca 0s

fortalece para o enfrentamento do tratamento oncologico. Para Hoffmann, Muller, Rubin

(2006), a percepcao de que outras pessoas estdo proximas, disponiveis a oferecer apoio,

auxilia o paciente a enfrentar as situagOes de estresse.

[...] essa convivéncia que a gente tem aqui dentro eu vou sentir muita falta,
porque assim, é uma familia, uma familia de muitos membros de jeitos
diferentes, de maneiras diferentes que encaram a vida mas a gente se preocupa
com o outro, a gente vai cuidando do outro, a gente vai paparicando o outro, e
isso é muito bom e acho que pra gente que ta sensivel com essa doenca a gente
precisa disso, precisa de alguém que escute alguém que, que diga assim tu ta
bem hoje, bom dia, isso ai é tdo bom né a gente, tu te esse, esse carinho e isso
ta faltando muito no dia de hoje e a gente que ta sensivel precisa muito mais
né, que isso. (Entrevistado 7)

[...] ai eu adorei, tudo amiga é uma familia isso aqui. (Entrevistado 2)

Alguns entrevistados verbalizam durante a entrevista vontade de manter esses

lacos fora da casa de acolhida, assim percebe-se esta relacdo como sendo forte e

significativa para estes pacientes, pois representa também momentos de luta conjunta pela

vida.

[...] a gente ja ta trocando telefone... fizemos uma corrente em volta da mesa,
uma senhora disse: serd que nds vamos nos encontrar novamente daqui uns
anos? Pra pode celebrar o que nds enfrentamos aqui? As nossas conversas, as
nossas risadas? Porque a gente tem hora de tristeza e tem hora de alegria
também [...]. (Entrevistado 1)

[...] pra mim eles sdo meus amigos pra vida toda agora, que eu vou levar pra
vida toda e 0 que eles precisar de mim, que eu puder fazer eu vou fazer, seja a
hora que for que precisarem de mim eu vou estar disposta ajudar eles no que
precisarem, porque olha o que fizeram por mim nem familia faz. (Entrevistado
3)

Nem todos entrevistados conseguem contar com o apoio da familia, devido a

impossibilidade de estes permanecerem com 0 paciente na casa, e também em alguns

casos por conflitivas familiares. Assim, 0s pacientes encontram uns nos outros

sentimentos positivos e apoio para passar pelas fases do tratamento.

[...] até melhor aqui do que em casa porque em casa eu fico sozinha, a filha
trabalha né, e aqui tem bastante gente, a gente conversa. (Entrevistado 3)
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A gente conversa bastante, conversa com um, conversa com outro, vai pra
sombra, é muito bom, até que aqui eu converso bastante. (Entrevistado 5)

Segundo Hoffmann, Muller, Rubin (2006, p.146) “as fronteiras de um sistema
significativo de um individuo nédo se limitam a familia, mas incluem todo o conjunto de
vinculos interpessoais do sujeito”. Os pacientes constroem vinculos e redes de apoio com
0S outros integrantes da casa, assim conseguindo suprir suas necessidades de trocas e
contato com o outro.

Esta categoria retrata a importancia que tem para os pacientes da casa de apoio as
relacGes que estabelecidas nessa instituicdo. Muitos referem a estas relacGes sentimento
de pertencimento familiar, no qual recebem apoio, empatia e cuidado dos outros
integrantes. As trocas e 0s sentimentos compartilhados aparecem como significativos

para estes pacientes, sendo que referem desejo de manter contato com 0s novos amigos.

4.7 Apoio da Familia

O adoecimento deixa o paciente vulneravel, sensivel e demanda um cuidado
especial. Este acontecimento mexe com a estrutura familiar, pois esta necessita passar
também por um processo de adaptacdo para entender e estar perto do seu familiar
adoecido. Para Ferreira et al (2010), o momento em que os membros da familia
conseguem se reorganizar para dar apoio ao paciente € 0 momento em que se renovam as

forcas deste para o enfrentamento do seu adoecimento.

[...] a gente tem que ter pensamento positivo naquela hora né e contar com
apoio da familia que é muito importante... 0 apoio foi maravilhoso, todo mundo
no seu... com a sua dor, com a sua né, angustia. (Entrevistado 1)

A familia também é impactada devido a doencga oncoldgica suscitar intensos
sentimentos (BRUM; AQUINO, 2014). Os familiares sofrem medos parecidos com os do

paciente, porém tentam ndo demonstrar seus sentimentos para poder apoiar seu familiar.

[...] ficaram muito chocados, mas também estdo me dando forca, a hora que
podem se batem de la onde moram e me ddo um cheiro como eles dizem [...].
(Entrevistado 1)

O céancer demanda uma mobilizacdo da familia, qual tem papel importante na
formacéo da rede de apoio, quando esta consegue se reconhecer seu papel no processo do
tratamento e oferecer suporte, afeto, estimulo e autocuidado estara influenciando
positivamente na forma como o doente enfrenta sua doenga (FERREIRA et al, 2010).
Estar com a familia no momento do adoecimento é bastante significativo para alguns dos

entrevistados, que referem sentir-se mais livres com seus familiares.
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Ai a gente precisa viu, porque aqui somos todos amigos, mas ndo sdo todas as
pessoas que eu ndo conheco, eu conheco aqui da casa, ndo tenho a mesma
liberdade que eu tenho com ele, com ele sdo 47 anos, € diferente, com ele eu
posso me queixar, com ele eu posso convida pra ele sair comigo, é diferente...
a gente conversa as mesmas coisas, nés temos uma vida em comum.
(Entrevistado 7)

Esta categoria retrata a importancia do apoio familiar bem como a relagdo que tem
com o tratamento oncologico. Quando a rede familiar consegue se organizar para dar

apoio para este paciente, isso demonstra ter uma influéncia positiva no tratamento.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa teve como objetivo principal compreender o sentido da casa
de acolhida para os pacientes em tratamento oncoldgico, tendo em vista a necessidade
destes de permanecer neste espaco para realizagdo de seu tratamento. A partir deste
objetivo principal, desenvolveu-se 0s objetivos especificos que buscam conhecer a
problematica envolvida no tratamento oncoldgico, identificar as politicas de salde que
sustentam a existéncia da casa de acolhida para familiares e pacientes oncolégicos, e
analisar o papel da familia no tratamento oncoldgico.

Com o intuito de facilitar a compreensdo dos resultados, apos analisados 0s
contetdos foram divididos em categorias e a partir da discussao desses resultados foi
possivel identificar diversos subsidios que se relacionam com os objetivos desse trabalho.

Estes foram descritos e justificados através do embasamento teorico.

O diagnostico oncoldgico é impactante, tanto para o individuo que recebe como
para a sua familia. A pessoa adoecida é impactada devido a histdria que a doencga carrega,
qual vem mantendo-se no decorrer dos anos como fatal. Este adoecimento desperta
intensos e numerosos sentimentos naquele que recebe a informacéo da doenca. Medos e
preconceitos sdo atribuidos a doenca, tanto pelo diagnosticado quanto aos que estdo em
seu meio, fazendo com que este necessite desenvolver mecanismos para conseguir

entender e enfrentar sua doenca.

Para realizacdo do tratamento oncoldgico, 0 paciente que necessita do
acompanhamento via SUS é encaminhado pelo Sistema de Regulacédo, que se baseia no
periodo de até 60 dias para inicio deste. Porém este tempo € muito longo para o paciente
portador de neoplasia maligna e pode causar mudancas no quadro da doenca. Mesmo
quando o diagnéstico inicial ndo é considerado grave ele pode sofrer alteracGes, devido a
influéncia que possui o0 tempo de espera para inicio do tratamento oncoldgico. Além do
sofrimento fisico este periodo de espera traz sofrimento psiquico para o paciente, que
além de deparar-se com o adoecimento de neoplasia e todos os sentimentos provocados

por este, intensifica seus medos e fantasias diante da espera de um futuro incerto até entao.

A partir do processo de adoecer, 0 sujeito passa refletir sobre sua historia e a
forma como protagonizou até 0 momento. Acontece um processo de resignificacdo do

viver, onde este sofre também lutos pelas pequenas perdas que teve no decorrer de sua
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existéncia. Através das entrevistas € possivel perceber uma valorizacdo diante do tempo
de vida que estes pacientes passam a desenvolver. A experiéncia do “quase morrer”
possibilita uma nova forma de percepcdo de mundo. Porém, nem todos os sujeitos que
passam pela experiéncia de quase morte conseguem ter esse processo de mudanca, que

acontece devido a forma como a doenca € ressignificada pelo individuo.

A casa de apoio, além do papel de acolher o sujeito dentro de sua demanda, busca
amenizar a saudade que os pacientes referem sentir de suas casas, ofertando cuidado e
afeto. A casa acolhe o paciente e seu familiar que ndo possuem condicGes de pagar
hospedagem e que necessitam estar na cidade onde ocorre o tratamento. Possui grande
importancia diante do tratamento dos pacientes oncoldgicos, pois proporciona um lugar

para descanso, oferecendo um espaco cuidado, atencéo e socializagdo

Além de acolher os pacientes a casa de apoio proporciona também um espaco de
trocas de experiéncia entre os usudrios, devido as relacdes que estabelecem entre si. Os
entrevistados referem sentimento de pertencimento familiar diante do grupo constituido
pelos integrantes da casa. Percebe-se entre 0s usuarios um sentimento matuo de apoio,
empatia e cuidado o que é bastante positivo para o enfrentando de todas as dificuldades

presentes no tratamento.

Diante do processo de tratamento, que se torna doloroso e invasivo, 0 paciente
necessita contar com o apoio de sua familia e/ou de amigos. Quando a rede familiar
consegue se organizar para dar apoio para este paciente, isso demonstra ter uma influéncia
positiva no tratamento. Porém algumas familias, em que antes do adoecimento tinham
conflitivas, acabam neste momento ndo conseguindo unir-se, pois 0s sentimentos

intensificam-se e ficam presentes diante da convivéncia familiar.

A pesquisa pretende contribuir com as discussdes a cerca da importancia em se
pensar outras casas com esta ideia de acolhida, tendo em vista que o municipio é
referéncia para tratamento oncolégico e recebe pacientes de varias cidades. O tratamento
oncoldgico é bastante individualizado, porém o paciente que passa pela casa de apoio tem
a oportunidade de conhecer mais pessoas com adoecimento parecido, assim podendo
perceber outras realidades e adquirir experiéncias, trocas de sentimentos, assim como um

dos entrevistados traz que “s6 entende esta dor quem passou por esta doenga”.
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A casa de apoio néo trabalha somente com uma politica publica, ja que procura
garantir que o paciente esteja inserido em todas as politicas que assegurem seus direitos.
N&o é uma Politica Publica de Saude, porém faz o “meio de campo” daquele usuério que
ainda ndo esta inserido, contatando o municipio de origem deste para que entdo tenha
seus direitos assegurados. Também, promove programas de acGes em salde nos

municipios dos pacientes, através de palestras de prevencdo do cancer.

Ficam para pesquisas futuras, pensar na investigacdo de pontos que neste
momento ndo foram possiveis. Dentre estes podemos citar a importancia das relagdes que
se estabelecem na casa e estdo para além do sentido de acolhida. Também seria importante
compreende-se a relevancia desta pesquisa em demonstrar a importancia das casas de
acolhida, e a partir disso desenvolver a possibilidade de fundar mais instituicbes com este
proposito, visto que ha apenas dois no municipio cujo sdo de origem privada e abrange

uma grande regido que busca tratamento oncoldgico.
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