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RESUMO
O presente artigo relata sobre a percep¢ao do paciente oncohematologico a respeito da
participag@o da familia no seu cuidado em um hospital universitario. O objetivo foi avaliar se
a presenca do familiar favorece o conforto emocional e processo adaptativo do paciente durante
a internacdo na enfermaria de hematologia. Para obter os resultados e respostas acerca da
problematizagao apresentada neste trabalho, optou-se por realizar um estudo com metodologia
qualitativa, fundamentado em estudos nacionais pesquisados na base de dados Scielo, Google
Académico, sites especializados sobre o tema e em repositérios de universidades e livros, os
quais apresentam significativa importancia na definicdo e construcao dos conceitos discutidos
nesta analise. Além do levantamento bibliografico, foram utilizados para a coleta de dados, um
questionario sociodemografico, bem como realizada entrevista semiestruturada com os
pacientes internados na enfermaria supracitada. A pesquisa pdde contribuir com a expansao
dos conhecimentos no que diz respeito a participacdo da familia no tratamento,
compreendendo-a como unidade basica de cuidado, o que auxiliou nas discussdes acerca da
importancia da inclusdo de acompanhante no cuidado ao paciente. Assim, justificou-se a
relevancia do estudo pelo fato de possibilitar a reflexdo de estratégias de cuidado integral ao

paciente, entendendo a familia como parceira da equipe de saude.

Palavras-chave: Humaniza¢do da Assisténcia; Psicologia Hospitalar; Hematologia;
Hospitalizacdo; Familia estendida.

ABSTRACT

This article reports on oncohematological patients' perceptions of family participation in their
care at a university hospital. The aim was to assess whether the presence of the family member
favors the patient's emotional comfort and adaptive process during hospitalization in the
hematology ward. In order to obtain the results and answers to the problem presented in this
paper, we chose to carry out a study using a qualitative methodology, based on national studies
researched in the Scielo database, Google Scholar, specialist websites on the subject and in
university repositories and books, which are of significant importance in defining and
constructing the concepts discussed in this analysis. In addition to the bibliographic survey, a
sociodemographic questionnaire was used for data collection, as well as semi-structured
interviews with patients admitted to the aforementioned ward. The research was able to
contribute to the expansion of knowledge regarding the participation of the family in treatment,

understanding it as a basic unit of care, which helped in discussions about the importance of



including a companion in patient care. The relevance of the study was thus justified by the fact
that it enabled reflection on comprehensive patient care strategies, understanding the family as

a partner of the health team.

Keywords: Humanization of Care; Hospital Psychology; Hematology; Hospitalization;

Extended Family.



1 INTRODUCAO

O cancer ¢ causado por mutacdes, que sao alteragdes da estrutura genética das
células. E um termo que abrange diversos tipos de doengas malignas que tém em comum o
crescimento desorganizado de particulas, que podem invadir tecidos proximos ou 6rgaos mais
distantes. Dividindo-se rapidamente, estas células costumam ser muito agressivas e
incontrolaveis, acarretando a formagao de tumores, que podem espalhar-se para outras partes
do organismo (Inca, 2022).

Os tecidos cancerosos dividem-se em tecidos relacionados ao sangue (leucemia e
linfomas) e em tumores “solidos” (uma massa solida de células). Em um Hospital Universitario
localizado em Fortaleza, onde o presente estudo foi realizado, diversos pacientes recebem
tratamento para doencas malignas do sangue (oncohematoldgicas). As leucemias, os linfomas,
os mielomas e as anemias aplasicas sdo algumas das enfermidades que envolvem as células
sanguineas, assim como os tecidos formadores de sangue ¢ as células do sistema imunoldgico
(Gale, 2022).

Todo o processo de adoecimento ¢ um grande desafio. A descoberta do diagnostico
pode desestabilizar o individuo, que ainda vai passar por um tratamento intenso e agressivo. A
qualidade de vida ¢ prejudicada e muitas vezes o beneficio da continuagdo do tratamento pode
ser extremamente limitado. Os pacientes diagnosticados com cancer hematoldgico,
acompanhados no hospital onde a pesquisa foi realizada, permanecem internados ou em uma
enfermaria de hematologia, ou em outras unidades da instituicdo quando ndo ha leito
disponivel. A presente pesquisa foi realizada somente com usudrios internados na enfermaria
supracitada, os quais, geralmente, passam em média por trés ou quatro ciclos de internagdes
para receberem os tratamentos a base de imunoterapia e quimioterapicos, objetivando a
remissdo da doenca, e em cada ciclo permanecem cerca de um més sem receber visitas e sem
acompanhantes, mantendo contato com os familiares apenas através de meios virtuais, havendo
excecdo para tal rotina somente em casos onde o paciente possa apresentar limitagdo fisica ou
quando se percebe o risco de agravamento do quadro clinico com risco de morte iminente.

Tais circunstancias levam os pacientes a se sentirem bem debilitados fisica e
emocionalmente. Como aponta Ferreira et al. (2022), ¢ importante também considerar as

dificuldades envolvidas na adesao as terapéuticas, pois podem produzir efeitos colaterais, como
diarreia, nauseas, dores musculares, fadiga e erup¢des cutdneas, que comprometem as

habilidades fisicas e cognitivas da pessoa. Tal situagao repercute diretamente na independéncia,

rotina e dindmica familiar do paciente. O tratamento também pode envolver reestruturagao do
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funcionamento corporal, como nas ostomias, em que sdo criadas novas vias de acesso para a
alimentacdo ou excre¢do, muitas vezes em decorréncia das inumeras infecgdes hospitalares a
que estao expostos.

O interesse em realizar essa pesquisa surgiu durante a realizacdo das atividades
tedricas e praticas pertencentes ao Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional em
Atencdo Hospitalar a Saude, com énfase na area de concentracdo em Oncohematologia. Os
psicologos que ingressam nesse programa fazem o percurso no setor de Hematologia e
Transplante de Medula Ossea (TMO). Durante a atuagio como psicologa residente, observou-
se que os pacientes trazem como dificuldade a privacao de seu entorno familiar, cuja presenca
fornece-lhes conforto e suporte neste momento de vulnerabilidade.

Considera-se que a inser¢do do familiar repercute de maneira positiva no estado
emocional e na adapta¢do do paciente ao ambiente hospitalar, o que justificou a realizagao do
estudo, a fim de avaliar a relevancia da aproximacao entre paciente e familia. Ao abordar a
participacdo do acompanhante no cuidado ao doente internado, buscou-se contribuir para a
ampliagdo da discussdo sobre a possibilidade de ter a familia junto ao paciente
oncohematologico, em virtude dos beneficios que sua presenca pode trazer a este, & propria
rede de apoio e a qualidade da assisténcia.

Compreende-se que a familia pode ter um papel central no cuidado ao paciente,
podendo contribuir para o tratamento e a qualidade da comunicagao estabelecida entre o sujeito
adoecido e o profissional. No ambito da Politica Nacional de Humanizag¢ao (2007), esse estudo
pode suscitar elementos relevantes para a discussao e divulgacao de novas iniciativas que visem
a humanizagao do cuidado, contribuindo para uma assisténcia hospitalar personalizada a cada
contexto.

Diante disso, considera-se importante refletir sobre estratégias de cuidado que
possam trazer conforto fisico, espiritual e emocional ao paciente, bem como discutir com a
equipe se as medidas adotadas se articulam com os desejos e necessidades identificados na
relacdo com o paciente. Torna-se indispensavel a participacdo dos pacientes e de seus
familiares nas decisdes que envolvem o cuidado do sujeito. E possivel tomar inimeras atitudes
para favorecer um cuidado humano, aliviar os sintomas e manter a dignidade do paciente
(Emadi et al., 2022).

Uma maneira de comegar a proporcionar tal cuidado ¢ compreender o quao amplo
¢ o conceito de familia. Conforme citado por Monteiro (2017), tal representacdo pode ser

definida como:
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Sistema aberto, em transformacdo, intercomunicante, que forma um conjunto de
padrdes por meio dos quais os seus membros interagem e regulam o seu
comportamento, ou seja, ¢ formada por pessoas que sdo produtos e produtoras de seu
contexto social, cultural e emocional. O comportamento de um membro apenas pode
ser compreendido em relagdo ao contexto do sistema grupal e do meio onde esse
individuo estd inserido. A familia ¢ entendida como unidade social intimamente
conectada ao paciente através de lagos afetivos, ndo precisando ter parentesco legal ou
consanguinidade (Monteiro, 2017, p. 64)”.

Dessa forma, cada unidade familiar deve ser vista como uma institui¢ao que possui
sua propria maneira de funcionar, sendo a sua existéncia, estrutura e capacidade de adaptacao
dependentes da busca pela manutengdo de seu equilibrio. Quando alguém deste grupo precisa
ser hospitalizado, este equilibrio e os papéis desenvolvidos por cada um ¢ afetado e a internagao
percebida como algo ameagador (Monteiro, 2017).

No periodo anterior a8 COVID-19, ocorriam visitas na unidade de cuidados
oncohematologicos diariamente, no horario de 15h as 17h, sendo 02 (dois) visitantes por vez.
Em relacdao aos acompanhantes, estes eram avaliados pela equipe conforme a necessidade dos
pacientes, sendo levado em consideragdo a idade, como em casos de criangas/adolescentes e
idosos, e a capacidade funcional do paciente (se ele consegue deambular sem auxilio, por
exemplo).

Durante a pandemia de COVID-19, periodo em que houve o isolamento social
como um meio de contenc¢ao do virus SARS-CoV-2, as visitas no hospital foram cessadas e
consequentemente as visitas na enfermaria oncohematoldgica. Apds o arrefecimento da
pandemia, as medidas adotadas foram se tornando mais flexiveis em tal hospital e as visitas
para pacientes internados foram sendo retomadas aos poucos. No entanto, ndo foi o que
aconteceu na enfermaria de Hematologia, tendo em vista que nao ha permissao de visitantes e
tampouco de acompanhantes para os pacientes desta unidade.

Percebe-se que tal situagdo se configura como uma problematica para os pacientes
e familiares, assim como para os profissionais da equipe multiprofissional. Além de privar o
paciente do contato com as pessoas com quem mantém forte vinculo afetivo, cuja presenca
poderia proporcionar-lhe conforto emocional em um momento de fragilidade, verifica-se uma
sobrecarga para a equipe de técnicos e enfermeiros, visto que estes precisam dar maior
assisténcia em decorréncia da auséncia do acompanhante. Ressalta-se também aqueles
pacientes que ndo dispoem de aparelho celular, seja pela situagdo socioecondmica, seja por nao
ter ou desejar o manuseio, como em casos de pessoas com idade avancada, ficando assim

impossibilitados da comunica¢do com os familiares.
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Na visdo ampliada de saude, de acordo com Brasil (2007), cuidar ¢ algo para além
dos tratamentos biomédicos, perpassando a criacdo de um ambiente que permita a pessoa
doente ou hospitalizada a descoberta de um novo sentido e valor de sua existéncia, ndo so para
si mesma, mas também para aqueles que a cercam. O cuidado pode produzir seguranca e
confianca, possibilitando que a pessoa recupere e manifeste a sua vitalidade, bem como
favorecendo a eficiéncia dos tratamentos. Para alcangar esse objetivo, ¢ necessario que o
cuidado ofertado pela equipe inclua a subjetividade do paciente e a forma deste de se relacionar
com o meio.

O diagnostico de uma doenga ameagadora pode provocar no individuo e em sua
familia sentimentos de tristeza e revolta, assim como inseguran¢a quanto ao éxito do
tratamento. A maioria desses pacientes estdo no auge de sua fase produtiva e viver o drama da
doenca, a complexidade do tratamento e os riscos a que estdo expostos exige um enfrentamento
para as mudangas abruptas nas suas atividades diarias (Rocha, 2016). Portanto, por se observar
as dificuldades enfrentadas pelos pacientes portadores de neoplasias hematologicas, percebe-
se ser imperativo pensar sobre as formas de cuidado prestadas pela equipe de saude.

Desse modo, entende-se que promover a aproximacao da familia com o paciente ¢
uma forma de cuidar e de dar continéncia as dores que podem emergir durante o tratamento.
Segundo Brasil (2007), os desdobramentos da visita aberta € do acompanhante contribui para
a manutencao de uma melhor adaptagdo ao contexto hospitalar, como se observa na passagem

abaixo:

Favorecem uma continuidade entre o contexto da vida em familia e na comunidade e
o ambiente hospitalar, para que o doente ndo desenvolva o sentimento de ter sido
arrancado de sua vida cotidiana; Dao expressao vital a essa continuidade, trazendo o
cheiro dos territorios afetivos para dentro do hospital, de modo a atestar o respeito da
instituicdo a continuidade da vida das pessoas internadas; Criam, com a presenca da
comunidade no seio do hospital, as condigdes propicias para a expressao do auténtico
da vida da pessoa internada; Trazem a nogdo de que reconhecer a pessoa em sua
expressdo subjetiva e sociocultural constitui a base para a sua co-responsabilizagdo
pelas condutas terapéuticas (p. 9).

A familia tem uma estrutura de funcionamento que forma uma rede de interagdes,
com o propdsito de cuidar dos seus membros. O cuidado oferecido pela familia ¢ fundamental
para que o individuo possa viver as etapas de seu diagndstico, tratamento e reabilitagdo de
modo Unico, atribuindo significado e buscando superar o impacto do diagndstico do cancer,
bem como os estigmas que cercam esse processo (Bonfim, 2008).

Diante do contexto de tratamento e hospitalizacio dos pacientes

oncohematologicos apresentado, a relevancia do estudo consistiu na convocagdo ao didlogo a
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respeito de estratégias de cuidado ao paciente, entendendo a familia como parceira da equipe,
fomentando uma assisténcia integral ao paciente e ao familiar, na qual se compreende o
sofrimento do sujeito atravessado por aspectos fisicos, emocionais, espirituais, familiares e
sociais.

Como consequéncia, objetivou-se avaliar se a presenca do familiar favorece o
conforto emocional e o processo adaptativo do paciente oncohematologico durante a internagao
na enfermaria de hematologia. Para isso, buscou-se descrever o atual cenario de liberacao de
visita/acompanhantes; identificar as dificuldades percebidas pelo paciente durante o periodo de
internagdo, quando estao no hospital; verificar se a presenga do familiar possibilita uma melhor
comunicac¢do equipe-paciente € uma maior adesdo ao tratamento; investigar se a participagao
do acompanhante no cuidado ao paciente contribui para sua adaptagdo ao ambiente hospitalar

€ ao tratamento.
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2 METODOLOGIA

Para obter os resultados e respostas acerca da problematizacdo apresentada neste
trabalho, optou-se por realizar um estudo com metodologia qualitativa, uma vez que se
pretende compreender e aprofundar o conhecimento sobre os fenomenos a partir da percepcao
dos participantes ante um contexto natural e relacional da realidade que os rodeia, com base
em suas experiéncias, opinides e significados, de modo a exprimir suas subjetividades. Ou seja,
o material em observacdo sdo os discursos, e seus instrumentos sao a analise e a interpretacao
da linguagem dos pacientes internados para tratamento oncohematolégico na enfermaria
hematoldgica de um hospital universitario (Silva et al., 2018).

A pesquisa qualitativa, segundo Godoy (1995),

[...] ndo procura enumerar e/ou medir os eventos estudados, nem emprega instrumental
estatistico na analise dos dados. Parte de questdes ou focos de interesses amplos, que
vao se definindo & medida que o estudo se desenvolve. Envolve a obtencdo de dados
descritivos sobre pessoas, lugares e processos interativos pelo contato direto do
pesquisador com a situagao estudada, procurando compreender os fenomenos segundo
a perspectiva dos sujeitos, ou seja, dos participantes da situagdo em estudo (p. 58).

O estudo deste trabalho fundamentou-se em ideias e pressupostos tedricos que
apresentaram significativa importancia na definicdo e construcdo dos conceitos discutidos
nesta andlise, dentre os quais humanizacao da assisténcia, familia estendida, hospitalizacao,
hematologia etc. Tais conceitos foram pesquisados em estudos nacionais na base de dados
Scielo, Google Académico, sites especializados sobre o tema e em repositorios de
universidades e livros.

Assim sendo, o trabalho transcorreu a partir do método de Anélise de Conteudo de
Bardin. As entrevistas ocorreram no periodo recortado de margo a maio de 2024, constituindo
uma pesquisa de carater exploratorio, na qual foi possivel compreender o que ha de relevante
nas comunicagdes expostas pelos participantes. A populacdo do estudo foi composta por
homens e mulheres, com idade a partir de 18 anos, internados na enfermaria de hematologia e
com diagndstico de cancer hematologico. Bardin (1977) destaca que a Andlise de Conteudo ¢
um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes, cujo objetivo consiste na obtengdo de
indicadores que permitam a conclusdo de conhecimentos relativos as condi¢des de
producao/recepgao de procedimentos sistematicos, bem como de descrever o contetido das
mensagens. Esses dados devem ser trabalhados de forma objetiva pelo analisador para que se

possa abstrair deles o seu significado, evitando assim suposi¢des, conforme segue:

O analista ¢ como um arqueélogo. Trabalha com vestigios: [...]. Mas os vestigios sdo
a manifestacdo de estados, de dados e de fendmenos. [...], o analista tira partido do
tratamento das mensagens que manipula, para inferir (deduzir de maneira logica)
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conhecimentos sobre o emissor da mensagem ou sobre o seu meio, por exemplo. Tal
como um detetive, o analista trabalha com indices cuidadosamente postos em
evidéncia por procedimentos mais ou menos complexos (Bardin, 1977, p. 39).

Além do levantamento bibliografico, foram utilizados na coleta de dados os

seguintes instrumentos: um questionario sociodemografico e uma entrevista semiestruturada.

Partindo dessa conjuntura, permitiu-se a exploracdo da base tedrica e a familiarizagdo com o

objeto estudado, o que levou a construcao do aporte tedrico necessario para a discussao dos

conteudos obtidos (Gondim, 1999). Como podemos conferir na tabela 1, o questiondrio

sociodemografico buscou conhecer algumas caracteristicas dos participantes a fim de delinear

o perfil dos entrevistados, tais como: nome, idade, género, estado civil, escolaridade, ocupacao,

religido, diagndstico e residéncia.

Tabela 1 - Dados Sociodemograficos

NOME IDADE | GENERO | ESTADO | ESCOLARIDADE OCUPACAO | RELIGIAO DIAGNOSTICO | RESIDENCIA
CIVIL
Paciente A 32 masculino solteiro superior incompleto vendedor cristdo linfoma Fortaleza-Ce
Paciente B 33 feminino solteira fundamental agricultora evangélica leucemia Fortaleza-Ce
incompleto
Paciente C 36 feminino solteira superior incompleto maquiadora cristd leucemia Sao Miguel -
RN
Paciente D 72 masculino solteiro superior incompleto aposentado espirita leucemia Fortaleza-Ce
Paciente E 39 feminino | divorciada médio incompleto baba catolica leucemia Sobral-Ce
Paciente F 47 feminino solteira fundamental costureira catolica leucemia Fortaleza-Ce
incompleto
Paciente G 45 masculino unido fundamental microempresa evangélico linfoma Maracanau-Ce
estavel completo rio

Fonte: Elaborada pela autora (2024).

Ja a entrevista, constantemente tomada como se¢ao metodoldgica fundamental para

investigar o ponto de vista dos sujeitos e capturar a experiéncia do outro (Britten, 2009),

norteiou-se por algumas perguntas pré-definidas, dentre as quais: “A que pessoas vocé costuma

recorrer quando necessita de algum tipo de ajuda?”, “Quem vocé identifica como sua rede de
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apoio?”, “Como sdo essas relacdes?”, “O que vocé sabe sobre o fluxo de visitas na
enfermaria?”, “Como voce percebe a assisténcia da equipe?”, “Vocé tem alguma sugestdao de
melhoria para o servico?”. O método de pesquisa escolhido favoreceu uma liberdade na analise
de se mover por diversos caminhos do conhecimento. Isso possibilitou assumir diversas
posigdes no decorrer do percurso, nao obrigando atribuir uma resposta Unica € universal a
respeito dos objetos.

O trabalho, obedecendo a padrdes éticos, foi avaliado e aprovado pela comissdo de
ética e pesquisa da Universidade Federal do Ceara de acordo com o parecer: 6.763.244. Em
seguida, os pacientes convidados a participar deste estudo foram esclarecidos sobre os
objetivos e condigdes de realizacao da pesquisa por meio do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), tendo aceitado participar voluntariamente — sabendo que ndo haveria
nenhum valor a receber ou pagar por sua participacdo. Foi utilizado gravador para a realiza¢ao
das entrevistas, com o prévio consentimento dos sujeitos entrevistados, para que suas falas
fossem registradas de forma precisa. Garantiu-se o sigilo dos participantes com base na

Resolugdo n°® 466, de 12 de dezembro de 2012 (Brasil, 2012).
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Apoés andlise das informagdes, emergiram muitas falas que dizem respeito as
dificuldades e processos de adaptacdo dos pacientes internados. O afastamento de suas
referéncias de cuidado e a ressignificagdo de onde encontrar tal apoio foram relatados por
muitos dos participantes da pesquisa. Dessa forma, os resultados e discussoes foram elencados
em trés categorias de andlise, sendo elas: recursos de enfrentamento; rede de apoio e
flexibilizacdo do fluxo de visitas. Foram realizadas no total sete entrevistas, visto tempo de
internagdo prolongado dos participantes e a recusa de dois pacientes. Os dados
sociodemograficos da amostra estdo descritos na tabela 1. Com uma faixa etaria entre 32 ¢ 72
anos, a pesquisa revelou uma amostra majoritariamente feminina, com um perfil religioso
predominantemente cristdo. A heterogeneidade nos niveis de escolaridade era notavel, com 1
participante tendo concluido o Ensino Fundamental, 2 com Ensino Fundamental incompleto, 1
com Ensino Médio incompleto ¢ 3 com Ensino Superior incompleto. Com o proposito de
preservar a identidade dos participantes, seus nomes foram substituidos pela palavra “paciente”
adicionada a letras do alfabeto, seguindo a ordem dos entrevistados. Os resultados foram

agrupados e discutidos conforme os relatos de cada voluntario da pesquisa.

3.1 RECURSOS DE ENFRENTAMENTO

O processo de adoecimento acontece de forma imprevisivel na vida de um
individuo, alterando sua rotina, proporcionando reflexdes acerca da finitude da vida,
modificando o desempenho de seus papeis, acarretando uma série de demandas inesperadas
que podem resultar em um periodo de crise. Compreende-se crise como momentos de rupturas,
onde ha uma redugdo significativa da capacidade do sujeito de encontrar solu¢des para um
problema que interfere em sua capacidade de equilibrio. Ocorre um aumento do nivel de tensao
que faz o individuo desestabilizar-se. Reagdes de ajustamentos sdo necessarias, pois
sentimentos, percepcdes distorcidas da realidade ou mesmo reais e insuportaveis, fantasias
destrutivas, exames e procedimentos médicos, prognostico, pde em duvida o grau de
suportabilidade do paciente (Conselho Federal de Psicologia, 2019).

Dessa maneira, nota-se que o processo de adaptacdo a uma nova forma de se
relacionar com seu corpo e seu entorno social e familiar influencia o progresso de um

tratamento. Para lidar com essa condi¢ao de saude, as pessoas com cancer podem utilizar
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diferentes estratégias de enfrentamento, pois a sobrecarga aos recursos pessoais podera vir
acompanhadas por sintomas de ansiedade, medo ou depressdo (Rocha et al., 2019).

Os recursos que cada pessoa vai empregar dependem do contexto em que estd
inserida e de suas experiéncias de vida. Conforme Chequini (2007), existem inimeros fatores
que interagem entre si para que haja ou ndo resiliéncia diante de uma situagao dificil, como por
exemplo os chamados fatores de riscos, entendidos como os elementos ou circunstancias
ambientais, biologicas, genéticas ou sociais que corroboram para o aparecimento de uma
desordem emocional ou interferem negativamente no modo de lidar com as situacdes adversas,
e os fatores protetivos, os quais ajudam no enfrentamento de situacgdes dificeis, podendo reparar
0s riscos ou até mesmo preveni-los. Podemos evidenciar nas falas dos participantes, como a
religiosidade/espiritualidade constitui uma importante estratégia protetiva de enfrentamento

diante da hospitalizagdo:

Paciente A: "Mas eu creio que Deus é maravilhoso e Ele esta me dando muita for¢a."
Paciente B: "Acho que medo, mas ao mesmo tempo com muita fé."

Paciente C: "Escuto louvor, vou escutar oracdo. Enrolo meu rosto, choro um
pouquinho, ai depois converso com Deus, ai passa.”

Paciente E: "Eu gosto muito de ouvir louvor pra me acalmar mais."

Paciente F: "Eu tive, ndo sei se sorte, se Deus me ajudou muito, eu ndo tive muita
dificuldade. Quando eu consegui, gracas a Deus, foi rapido, meu tratamento fluiu
muito bem."”

Paciente G: "Geralmente eu procuro me fortalecer em Deus, procurar for¢a nos
Sfamiliares e amigos."

Estes dados corroboram os achados trazidos por Fornazari e Ferreira (2010), os
quais mostraram que o enfrentamento religioso ¢ utilizado como fonte de conforto em
momentos de vulnerabilidade, de adoecimento e de dor, podendo aparecer como elemento que
colabora na adesao ao tratamento, no enfrentamento da problematica, na redugao do estresse e
ansiedade, e na busca de significado para o atual momento que vivencia.

As condigdes clinicas do paciente ndo estdo distantes de suas condigdes
emocionais e de toda experiéncia de possivel dor que a situacdo que se apresenta lhe expde.
Para Angerami-Camon (2010, p. 2), “Ao ser hospitalizado, o paciente sofre um processo de
total despersonalizagdo. Deixa de ter o seu proprio nome € passa a ser identificado pelo nimero
de um leito ou entdo alguém portador de uma determinada patologia”. O uso da tecnologia de

informagao e comunicag¢do (TIC) pode diminuir a sensagdo de fragmentacao e isolamento, uma
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vez que ao proporcionar a aproximacgao afetiva do paciente com a familia, contribui para a
continuidade de sua rotina e do desempenho de seus papeis, ajudando-o a se enxergar para além
de seu papel de doente (Moreira, 2023). As falas abaixo ilustram a importancia de tal recurso

para promover a sensac¢ao de pertencimento a um grupo e reduzir o sentimento de solidao:

Paciente F: "Eu acredito que por a gente ter um aparelho celular dentro do quarto, a
gente ndo se sente tdo sozinha." ... "Fala com alguém no zap e ja recebe um apoio."

Paciente G: "Mais via celular, no caso, mensagem, essas coisas.” ... "No caso, eles
continuam pelas mensagens, pelas ligacoes. E vem sempre aqui na janela, né? Passa
um bom tempo conversando comigo e tudo."

Portanto, as TICs se mostram essenciais como um elo de ligagdo entre o paciente e
sua rede de apoio. Quando utilizadas de forma eficaz, proporcionam suporte emocional,
facilitam a troca de informagdes relevantes sobre o tratamento e permitem a manutencao de
relagdes sociais, indo além dos aspectos estritamente clinicos. Essa conectividade contribui
significativamente para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes, promovendo o bem-
estar psicoldgico e a sensagdo de pertencimento. E fundamental ressaltar, no entanto, que as
tecnologias, por mais avancadas que sejam, nao substituem a importancia do contato humano
e da presenga fisica dos entes queridos, o que pode ser observado na fala do Paciente G, o qual

faz mencao da importancia do didlogo com os familiares pela janela da enfermaria.

3.2 REDE DE APOIO

Na pesquisa, a relacdo estabelecida entre o paciente e sua rede de apoio
despontou como fator de protecdo. Nas entrevistas, tanto a familia como a equipe de
enfermagem emergiram no discurso dos sujeitos como fontes de apoio. E esperado que uma
pessoa se sinta vulneravel depois de receber um diagnostico de cancer e ter o familiar
participando do seu cuidado pode atenuar o sofrimento do paciente. E importante entender que
“Quando falamos em familia, referimo-nos a esta no seu sentido mais amplo, considerando as
pessoas mais importantes no momento de vida atual do paciente e reconhecidas assim por ele”

(Campos e Vilaga, 2022, p. 25). Algumas dessas percepcdes podem ser evidenciadas abaixo:

Paciente A: "A minha tia é minha rede de apoio total, é meu chdo, meu alicerce. Ela
mesmo que ta resolvendo tudo, em relagcdo a tudo mesmo. As médicas conversam com
ela. Entdo sim, ela é meu alicerce.”

Paciente B: "Mas essa questdo de ficar longe de todo mundo é o que mais machuca
”
mesmo.
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Paciente D: "Eu sou cuidado na Terra, pelos Espiritos da Terra, principalmente meu
filho e minha filha, ta certo?"

Paciente E: "A minha mde e meus filhos, mas quem me acompanha em tudo ¢ minha
mde. Mulher é algo inexplicavel, que eu ndo sei nem explicar assim. Ela me transmite
assim, muita coisa boa, sabe? Do medo, ela tira o medo de tudo, é muito inexplicavel.”

Paciente G: "A familia, por parte da minha familia, mde, irmdo, e a familia da minha
esposa, que também esta dando um suporte muito grande, um apoio muito grande. E
uma rede de amigos com relagdo a todos se juntarem e me ajudar nesse momento um
pouco mais delicado."”

Nas falas é possivel identificar diferentes formas de apoio, provenientes nao
somente do nucleo familiar do paciente, mas também de vinculos afetivos construidos apos o
matrimonio, bem como com amigos. A constituicdo da rede de apoio, portanto, ¢ subjetiva, nao
podemos pressupor a importancia do vinculo pelo parentesco, quem vai nos dizer o valor de
cada relagdo ¢ o paciente. Essa rede de apoio sociofamiliar parece funcionar como um lembrete
de quem sdo e o quanto sdo importantes e amados. O suporte fornecido pela rede relacional das
pessoas ¢ mantido por vinculos afetivos que dependem de percepcdes que se tem do proprio
meio em que se vive, de competéncias e recursos disponiveis para prote¢ao. Essa rede oferece
possibilidades de apoio nos momentos de crise, proporciona aos individuos a oportunidade de
mudanga, motiva-os a buscar solugdes viaveis, que permite a promo¢do de autonomia,
fortalecimento e de resiliéncia (Brito; Koller, 1999; Juliano; Yunes, 2014). A seguir, € possivel
observar a importancia do vinculo familiar como motivador para enfrentar o processo de

hospitalizagao:

Paciente A: "Minha irmd é uma rede de apoio pra mim muito grande. Eu costumo
dizer pra ela, vocé ¢ minha vida, tudo pra mim. Entdo fique bem, que eu estou bem."”

Paciente B: "E aqui tenho duas amigas que moram aqui, caso necessite de alguma
urgéncia, elas vém até chegar alguém da minha familia."”

Paciente C: "Tem a minha filha, eu quero ficar boa, primeiramente Deus, né, e cuidar
dela, meu sonho é ficar boa pra me cuidar da minha filha."

Paciente F: "Eu vou falar especificamente de meu companheiro e meus cinco filhos,
porque eu tenho cinco filhos. E vou falar especificamente deles, que é quem ta pra
toda hora que eu precisar.”

Como citado anteriormente, os pacientes internados na enfermaria para
tratamento hematologico ndo podem receber diretamente o suporte familiar. E, sendo uma rede
de apoio entendida como um “conjunto de sistemas e de pessoas significativas, que compdoem

os elos de relacionamento recebidos e percebidos pelo individuo” (Brito e Koller, 1999, p. 117),
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observa-se a importancia da ampliacao dessa rede de apoio para o processo de adaptagdo. Desse

modo,

“(...) o apoio dos profissionais de satide ¢ um pilar fundamental para que haja uma nova
organizacdo emocional e dos papeis desempenhados. Esses periodos sdo de extrema
fragilidade e, por isso, receber o apoio integral da equipe possibilita que a seguranca
externa, a firmeza, a compreensdo, o acolhimento e o respeito pelas vivéncias
dolorosas proporcionem amparo no desamparo” (Campos; Vilaga, 2022, p. 25)

A experiéncia de internagdo hospitalar, embora necessaria em muitos casos, pode
ser um periodo desafiador para os pacientes. A doencga, o afastamento do ambiente familiar e a
incerteza sobre o futuro podem gerar ansiedade, medo e estresse. Nesse contexto, a qualidade
da relagdo estabelecida entre o paciente e a equipe de satide emerge como um fator crucial para
a experiéncia hospitalar e para a recuperacdo do paciente. No relato dos entrevistados

percebemos que o apoio da equipe de satide despontou como fator de protegao:

Paciente A: "Entdo, eu tive isso e assim, rapidamente as meninas me deram um
medicamento, rapidamente as meninas, eu acho as meninas aqui muito atenciosas,
muito atenciosas mesmo, claro que nada, nada preenche o sentimento da sua familia,
obvio, mas a atengdo, é que eu tava conversando até com a minha familia sobre isso,
a atengdo das meninas e dos meninos com a gente, ¢ assim, eu tava até falando pro
pessoal da minha familia, dizendo, gente, sdo anjos, anjos que colocaram nas nossas
vidas aqui dentro desse hospital, porque sdo pessoas muito maravilhosas, muito
mesmo."

Paciente A: "A gente sente falta e tudo da nossa familia, mas assim, vem uma brinca,
vem uma conversa, tem uma que senta aqui e fica comigo horas conversando, sabe?
Entdo assim, é bom e é ruim, porque ninguém queria estar no hospital, mas as meninas
fazem que isso seja mais leve."

Paciente B: "Eles sdo muito prestativos aqui. Eu acho eles bem atenciosos."

Paciente C: "As enfermeiras, né, as meninas sdo muito gente boa, vocé também. (...)
Elas sao bem simpaticas, bem amorosas com a gente. Bem acolhedoras, eu gosto
delas."”

Paciente D: "Uma funciondaria, por livre e espontianea vontade, ela resolveu que ia
melhorar a minha...vida"

Paciente E: "Ai eu converso com as psicologas que vém sempre aqui e tem muita
enfermeira aqui que a gente conversa e tira mais a gente daquele pensamento."

Paciente F: "Existem as pessoas aqui que ddo o apoio pra gente emocional caso a

pessoa se sinta desse jeito, fragilizada."
Tal achado corrobora os estudos de Campos e Vilaga (2022), que apontam que a
atuagdo da equipe multidisciplinar pode auxiliar o paciente a desenvolver resiliéncia e a
adaptar-se as novas demandas impostas pela doenca. Essa afirmacdo converge com os achados
de Morais et al. (2018), que destacam o vinculo entre paciente e equipe como um fator

importante para o bem-estar emocional e a qualidade de vida durante o tratamento oncologico.
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Contudo, ressalta-se que a relacao estabelecida entre a equipe de saude e o paciente
pode funcionar tanto como fator de prote¢ao como de risco a depender de como o sujeito a
percebe. Por mais que se busque construir um ambiente de confianga e colaboragdo entre
equipe e paciente, com clareza e consenso sobre objetivos e estratégias de cuidado, ainda
encontramos algumas barreiras. A disparidade de conhecimentos entre profissionais da saude
e pacientes, especialmente em relagdo a terminologia técnica, pode dificultar a compreensao
das informagdes sobre o quadro clinico. Ademais, a simples transmissao de informagdes sobre
a doenca e o tratamento ndo garante que o paciente compreenda e aceite as decisdes tomadas
sobre sua saude (Arrais e Campos, 2022). Nesse sentido, a comunicagdo pode dificultar a

elaboragdo das mudangas vividas, conforme pode ser observado nas falas a seguir:

Paciente E: "Mas tem algumas pessoas, tipo médico, que tem horas que ndo entende
alguma coisa que a gente fala, né? Acha que a gente ta querendo se recuar de alguma
coisa e as vezes ndo é, porque tem coisas que ds vezes precisamos se adaptar, entdo
acho que seria melhor a maneira assim de tratar deles entender o lado da gente,
porque a gente jd ta na situagdo né, doente, ai tem coisa que eles querem que seja
assim, num estalar de dedos."

Paciente F: "Existe uma coisa que me sufoca aqui. E a quantidade de pessoas que vem
todo dia te perguntar como tu ta se sentindo. Porque quando vem um de manhd, um
médico de manhd, e ele te pergunta como tu ta se sentindo, ele anota todas as
informagoes la. Mas essas informagoes ndo sao checadas pra um outro vir e olhar.”
Para Camara, Arrais e Lopes (2024), a comunicagdo eficaz ndo se limita a
transmissdo de dados, mas envolve a constru¢do de significados compartilhados a partir das
experiéncias e emogdes de cada sujeito. Para as autoras, torna-se fundamental uma formacgao
que prepare profissionais para lidar com a complexidade das relacdes humanas, aliando o
conhecimento técnico a sensibilidade e a empatia. Nas falas supracitadas, os usudrios do
servico enfatizam a importancia de uma postura empatica por parte da equipe de satide, na qual
haja um movimento de acolhimento e aproximagao que permita compreender a experiéncia
vivida e a assimilacdo do conteudo em suas nuances emocionais. O estado emocional pode
reverberar na internalizagdo das informacgdes, sendo necessario respeitar o tempo de adaptacao
de cada um ao que lhe foi comunicado. Além disso, o paciente F salienta a importancia da
comunicacdo entre os membros da equipe, trazendo o desconforto gerado na repeticao de
informacdes pessoais.
Complementando essa perspectiva, Arrais ¢ Campos (2022, p. 44) asseveram que
“a individualiza¢do da comunicagdo faz-se necessaria, observando para que esta se conecte ao
movimento de integragdo dos novos contetidos, sem apoiar-se em mentiras, nem forcar
explicacdes técnicas detalhadas e desnecessarias”. Nesse contexto, a equipe deve buscar

estabelecer um relacionamento terapéutico baseado na humanizagao e na comunicagao clara,
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visando reduzir a ansiedade do paciente e fortalecer sua adesdao as recomendagdes de cuidado.
Vale ressaltar que todos os membros da equipe de satde sao corresponsaveis pela qualidade do

processo comunicacional.

3.3 FLEXIBILIZACAO DO FLUXO DE VISITAS

A humaniza¢do do cuidado em oncologia passa pela valorizagdo do papel da
rede de apoio, especialmente da familia. A presenca dos familiares durante a hospitalizacao
proporciona conforto emocional e psicologico ao paciente, contribuindo para uma experiéncia
mais humanizada. Conforme Lima et al. (2012), o apoio social ¢ fundamental para o bem-estar
dos pacientes com cancer, influenciando diretamente sua satisfacdo com o tratamento e sua
qualidade de vida. Ao permitir uma maior intera¢ao familiar, ndo apenas fortalece os vinculos,
mas também contribui para a melhoria da percepg¢ao do paciente sobre o cuidado recebido,
alinhando-se aos principios da humanizagao.

A flexibilizag¢do do fluxo de visitas, emergente das analises, revela-se um aspecto
substancial na experiéncia de hospitaliza¢dao. Os relatos dos pacientes demonstram como a
presenca de familiares e amigos, em horarios e frequéncias mais flexiveis, contribui
significativamente para a construcdo de uma rede de apoio solida. Essa flexibilidade, ao
permitir um contato mais proximo e continuo com pessoas queridas, auxilia no enfrentamento
de momentos de angustia e incerteza, proporcionando conforto emocional e fortalecendo a

adesdo ao tratamento. Podemos verificar isso a partir dos trechos a seguir:

Paciente B: "Bem, a questdo de acompanhante, eu acredito que quando o paciente
esta estavel até que da pra manter mesmo sem o acompanhante. O interessante seria
uma visita ou outra, né? Porque fortaleceria mais ainda a gente."

Paciente C: "Mas seria bom se a gente pudesse receber, né? Mesmo que ndo fosse
todo dia, mas ao menos uma vez por semana. Vocé passar o més todo longe da familia
é ruim, né? (...) Visita, ao menos uma vez por semana, para a pessoa, se puder, seria
bom."

Paciente D: "E a pessoa que esteve aqui neste instante agora, um dia ela chegou pra
mim aqui e disse assim: 'O senhor estd muito triste, ta?' Ai eu digo, vocé quer o qué?
Claro, é natural que eu fique triste. 'E porque saudades dos seus filhos?' Eu digo, é.
'Eu vou falar com a assistente social pra ela deixar seus filhos virem.' Cara! Eu so
faltei, se tivesse um banheiro aqui perto, eu corria la pra poder chorar de felicidade,
de alegria. Entdo, ndo pode ser uma excegdo, tipo, a familia precisa ver o pai. Entdo,
uma vez por semana, aquela familia vai, faz a Covid. Ndao tem problema ndo. Faz o
teste de Covid, toma um banho, se limpa, se higieniza, bota mascara... Ndo tem
problema isso. Mas eu acho, eu acho cruel. Doi, em mim doi passar muito tempo sem
ver meu filho, ta? Minha filha, quando veio aqui, a gente foi na capela, a gente sentou
um do lado do outro e ficamos la, conversando e tal. Foi otimo, foi maravilhoso. A
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minha primeira temporada de 60 dias eu superei por conta desses dois fatos
especificos.”

Paciente F: "Ter um dia para receber visita, talvez fizesse bem a algumas pessoas, a
muitas pessoas. Pra mim também."

A percep¢do de cuidado e aten¢do individualizada, proporcionada pela
flexibilizacdo das visitas, emerge como um fator de protecdo, mitigando os impactos do
adoecimento e promovendo uma melhor qualidade de vida durante a internacdo. Para Brasil
(2007), ao cuidar, ndo apenas tratamos a doen¢a, mas também cuidamos da pessoa,
promovendo sua saude integral. Proporcionar seguranga e confianga ¢ investir na resiliéncia do
paciente, fortalecendo sua capacidade de enfrentar a doenca e aderir aos tratamentos.

O apoio familiar emerge como um pilar fundamental no tratamento oncoldgico,
impactando significativamente no processo saude-doenca das pessoas. Alecrim et al. (2020)
demonstraram em sua pesquisa sobre a percepcao de pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos que a presenga de familiares durante o tratamento esta diretamente relacionada a uma
percepgao de maior bem-estar e qualidade de vida pelos pacientes. Essa evidéncia cientifica
corrobora a Politica Nacional de Humanizacao, que, desde 2007, reconhece o direito a visita
como um elemento essencial para a humanizagdo do cuidado em satide. Ao garantir o elo entre
o paciente e sua rede social, a politica supracitada reforga a importancia do apoio familiar no
processo de cuidado, compreendendo-a como fonte de apoio emocional e pratico. A presenga
de familiares proporciona um sentimento de seguranga, reduz o estresse, aumenta a adesao ao
tratamento e facilita a comunicacdo com a equipe de saude. Por outro lado, a auséncia de
familiares pode gerar sentimentos de soliddo, ansiedade e até mesmo depressdo,
comprometendo significativamente a recuperagao dos pacientes, além de dificultar a adesao ao
tratamento (Alecrim et al., 2020; Brasil, 2007).

Os relatos dos pacientes, corroborados pela literatura cientifica e pelas politicas de
humanizagdo, apontam que a flexibilizacdo das visitas hospitalares ¢ um fator determinante
para a melhoria da qualidade de vida durante o tratamento oncolégico. Ao promover um
ambiente mais acolhedor e humanizado, a presenca da familia fortalece o vinculo paciente-
familia-equipe, contribuindo para uma experiéncia mais positiva e menos traumatica. A
humanizagdo do cuidado, nesse contexto, vai além de procedimentos técnicos, englobando a
dimensdo emocional e social do paciente, reconhecendo a importincia da rede de apoio na

constru¢do de um tratamento mais integral e centrado nas necessidades individuais.
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4 CONCLUSAO

Durante a hospitalizacdo dos pacientes com cancer hematoldgico, percebe-se a
auséncia de um suporte familiar essencial. Os relatos dos pacientes demonstram como essa
ausé€ncia impacta negativamente o bem-estar emocional, dificulta a adaptagdo ao tratamento e
aumenta o sentimento de isolamento, comprometendo significativamente a qualidade de vida
no periodo da internacdo. Diante desse cenario, a necessidade de um ambiente hospitalar mais
acolhedor e humanizado torna-se evidente.

Os pacientes demonstraram entender o controle do fluxo de pessoas dentro da
unidade pelo risco de infec¢ao, tendo em vista a baixa imunidade decorrente do tratamento
quimioterdpico. A comunicagdo clara e objetiva sobre as razdes para as restrigdoes de visitas,
bem como a relagdo de confianga estabelecida com a equipe foi crucial para que os pacientes
se adaptassem as normas da unidade e as compreendessem como uma forma de cuidado.

Ademais, tal comunicagdo também desempenhou um papel fundamental na
mudanga de percepcao sobre a necessidade de apoio social, pois quando se oportunizou um
diadlogo aberto entre a equipe de enfermagem e o paciente, como exposto na categoria referente
a rede de apoio, permitiu-se que este expressasse suas necessidades, o que contribuiu para a
emergéncia da flexibilizacao das visitas como uma importante estratégia de cuidado a fim de
facilitar o enfrentamento dos pacientes, fornecendo-lhes conforto emocional.

Os resultados desta pesquisa corroboram a necessidade de politicas institucionais
que promovam a flexibilizacdo das visitas hospitalares, garantindo o direito dos pacientes a
presenca de seus familiares e amigos. Ao favorecer a participagdo da familia, o processo de
tratamento torna-se menos angustiante para o paciente, refor¢ando a importancia da
humanizag¢do do cuidado, que exige um olhar atento para as necessidades emocionais e sociais
dos pacientes, para além das dimensdes bioldgicas e clinicas.

A implementacgao de diretrizes mais flexiveis de visitagdo exige uma reorganizagao
da rotina hospitalar, com a criacdo de espagos adequados para a convivéncia familiar e a
sensibilizacdo de toda a equipe multiprofissional a respeito da importancia do apoio familiar.
A formagao continuada dos profissionais, aliada a implementagdo de protocolos que garantam
a seguranga dos pacientes e dos visitantes, ¢ imprescindivel para a efetivacao dessa medida e
para a constru¢cdo de um ambiente hospitalar mais acolhedor e humanizado. Salienta-se ainda
a importancia de avaliar, no processo de estruturagdo do protocolo, como as relagdes familiares
e sociais foram edificadas na historia de vida do sujeito, bem como o desejo do paciente e do

familiar.
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Embora os resultados sejam promissores, sdo necessarias mais pesquisas para
aprofundar o entendimento sobre o impacto da flexibilizagdo das visitas na trajetoria de
tratamento e na qualidade de vida dos pacientes oncoldgicos, considerando diferentes tipos de
cancer, contextos culturais e socioeconomicos, € fases do tratamento. Além disso, ¢
fundamental investigar os desafios e as melhores praticas para a implementacao dessa medida
em diferentes cenarios hospitalares.

Portanto, ao reconhecer a importancia do apoio familiar e implementar medidas
que promovam a humanizacdo do cuidado, as institui¢des de saide podem contribuir
significativamente para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes com cancer e de seus
familiares, favorecendo o processo de adaptacao de todos os atores envolvidos ao processo de
adoecimento e tratamento, como também a travessia saudavel pelas dores, dificuldades e

desafios que perpassam as experiéncias vivenciadas no ambiente hospitalar.
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