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Resumo

O objetivo deste estudo foi identificar quais sdo as dificuldades enfrentadas e as estratégias utilizadas no
manejo domiciliar por cuidadores de pacientes em tratamento de neoplasias hematoldgicas, durante a
pandemia por COVID-19. Trata-se de um estudo qualitativo, realizado com 20 cuidadores em um hospital
referéncia em oncologia. Os dados foram analisados por Andlise de Conteudo, apoiado no referencial teérico
de Bardin. A maioria dos entrevistados era do sexo feminino, casados, com escolaridade minima de ensino
médio e residentes na regido Sudeste. Além disso, 70,0% eram cOnjuges ou filhos, que cuidavam do paciente
de forma continua ha menos de dois anos, mas ndo tinham formagdo na drea da salude. A partir da analise
de conteldo das entrevistas, surgiram trés categorias: dificuldades relacionadas ao cuidado; dificuldades
relacionadas ao acesso; e estratégias de enfrentamento. O desconhecimento do manejo diante as alteracées
impostas pela pandemia por COVID-19 na rotina de cuidados do paciente com neoplasia hematoldgica faz
parte do cotidiano do cuidador. As principais estratégias de enfrentamento utilizadas sdo relacionadas ao
apoio familiar e espiritual. Faz-se necessdrio, entdo, o desenvolvimento de estratégias educativas para
melhoria da assisténcia prestada e do empoderamento da familia na resolugdo desses problemas.

Descritores: Neoplasias; Hematologia; Cuidadores; Assisténcia Domiciliar; Enfermagem.

Abstract

The aim of this study was to identify the difficulties faced and the strategies used in home management by
caregivers of patients undergoing treatment for hematological malignancies, during the COVID-19
pandemic. This is a qualitative study, carried out with 20 caregivers in a reference hospital in oncology. Data
were analyzed using Content Analysis, supported by Bardin's theoretical framework. Most respondents
were female, married, with at least high school education and living in the Southeast region. In addition,
70.0% were spouses or children, who had taken care of the patient continuously for less than two years, but
had no training in the health area. From the content analysis of the interviews, three categories emerged:
difficulties related to care; difficulties related to access; and coping strategies. Ignorance of management in
the face of the changes imposed by the COVID-19 pandemic in the routine care of patients with
hematological neoplasia is part of the caregiver's daily life. The main coping strategies used are related to
family and spiritual support. Therefore, it is necessary to develop educational strategies to improve the care
provided and empower the family to solve these problems.

Descriptors: Neoplasms; Hematology; Caregivers; Home Nursing; Nursing.

Resumén

El objetivo de este estudio fue identificar las dificultades enfrentadas y las estrategias utilizadas en el manejo
domiciliario por parte de cuidadores de pacientes en tratamiento por neoplasias hematoldgicas, durante la
pandemia de COVID-19. Se trata de un estudio cualitativo, realizado con 20 cuidadores de un hospital de
referencia en oncologia. Los datos fueron analizados utilizando el Andlisis de Contenido, apoyado en el
marco tedrico de Bardin. La mayoria de los encuestados eran mujeres, casadas, con al menos educacién
secundaria y residentes en la regién Sudeste. Ademas, 70,0% eran cényuges o hijos, que cuidaban al
paciente de manera continua desde hacia menos de dos afios, pero no tenian formacién en el area de la
salud. Del andlisis de contenido de las entrevistas surgieron tres categorias: dificultades relacionadas con el
cuidado; dificultades relacionadas con el acceso; y estrategias de afrontamiento. El desconocimiento del
manejo ante los cambios impuestos por la pandemia de COVID-19 en la rutina de atencién de pacientes con
neoplasia hematoldgica forma parte del cotidiano del cuidador. Las principales estrategias de afrontamiento
utilizadas estan relacionadas con el apoyo familiar y espiritual. Por lo tanto, es necesario desarrollar
estrategias educativas para mejorar la atencién brindada y empoderar a la familia para solucionar estos
problemas.

Descriptores: Neoplasias; Hematologia; Cuidadores; Assisténcia Domicilidria; Enfermeria.
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Introdugao

O cancer causa grande impacto na sociedade,
devido a sua alta taxa de mortalidade e os diversos desafios
que os pacientes e familiares enfrentam durante e apds o
tratamento. Houve no Brasil, 28.515 novos casos de
neoplasia hematoldgicas (NH), com 11.550 casos de Obitos
em 2020. Nos Estados Unidos, a estimativa é de 1.806.590
de novos casos de cancer diagnosticados em 2020 e 606.520
6bitos no mesmo periodo®?.

Em um cendrio mundial, houve 19,3 milhdes de
novas ocorréncias neoplasicas e 10 milhdes de dbitos em
2020, sendo 58,3% ocorreram na Asia, 19,6% na Europa e
14,2% na América. Estas variagOes sucederam de acordo
com a distribuicdo dos diferentes tipos de neoplasia. A
incidéncia de cancer na Europa ocupa 22,8%, seguida pela
América com 20,9% do total da populagdo mundial. Estima-
se a ocorréncia de 28,4 milhdes de novos eventos em 2040,
com um aumento de 47% dos canceres em relagdo ao ano
de 20203,

As NH sdo originadas pelas células hematopoiéticas
e as mais frequentes sdo leucemias, linfomas, mieloma
multiplo, neoplasia de plasmoécitos e sindrome
mielodispldsicas, que representam 10% do total de casos
novos de neoplasias, predominando a populagido
masculina®.

O tratamento oncoldgico consiste em quatro
finalidades, podendo ser curativa, neoadjuvante, adjuvante
e paliativa; a escolha depende do estadiamento, patologia e
imuno-histoquimica da célula neoplasica, localidade do
tumor, doengas prévias e estado fisico do paciente. Entre os
mais comuns, encontramos a quimioterapia, radioterapia,
hormonioterapia, imunoterapia e cirurgia, que podem ser
empregados isoladamente ou em concomitincia®.

Nas NH, a quimioterapia e radioterapia sdao as mais
utilizadas. Os quimioterapicos mais empregados sdo os
alquilantes polifuncionais, antimetabolites, antibidticos
antitumorais e inibidores mitéticos; e os radioterapicos sao
a teleterapia e braquiterapia®.

Esses tratamentos ocasionam reagOes adversas
denominadas de reacOes danosas e desagradaveis,
resultando em intervengdo pertinente ao uso do
antineopldsico. As mais comuns reacbes dos
quimioterapicos sao, nausea, alopecia, vomitos, dores
abdominais, fadiga, diminuicdo do apetite, sonoléncia,
prisdo de ventre ou diarreia e tontura®’.

Devido ao tratamento, os pacientes necessitam de
cuidados domiciliares, que podem ser apoiados pelos
servicos de assisténcia domiciliar providos dos drgdos
publicos de saldde na intencdo de garantir a assisténcia. A
Atencdo Domiciliar articula os diversos pontos de atengdo
em saude, compartilhando o cuidado em uma rede
horizontal, envolvendo equipes de atengdo badsica,
hospitalar, unidades de pronto atendimento e ambulatdrios
especializados®®.

Desta forma, é de suma importancia que o paciente
esteja acompanhado durante o seu tratamento oncoldgico,
sendo por um familiar ou cuidador, podendo ser um
profissional da 4rea da saude. Esta pessoa tem como papel
acompanhar o paciente em suas atividades diarias e
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proporcionar cuidados de acordo com suas necessidades,
auxiliando no tratamento e colaborando com seu bem-
estar®.

Portanto, o papel do cuidador pode influenciar
diretamente no tratamento do paciente, ja que sdo esses
individuos que realizam ou auxiliam na higiene intima,
administragdo de medicamentos, cuidados com dispositivos,
alimentacdo, aporte financeiro, psicolégico e espiritual®®.

O cuidado domiciliar pode causar contrariedades na
vida do cuidador, pois requer disponibilidade de tempo,
subsidio financeiro e resiliéncia. Dentre as maiores
dificuldades encontradas, observamos o isolamento social,
privagio do lazer, desligamento das atividades
empregaticias, sofrimento afetivo, preocupacdo enfitica,
estresse, conflitos familiares, entre outros. Por isso, o
cuidador carrega uma grande responsabilidade que pode
ocasionar mudangcas drastica em sua vida pessoal®.

Em relagdo ao cuidado prestado, os cuidadores
mencionam complicagdes nas atividades de troca de
curativo, cuidado com escaras, manipulacdo de dieta e
administragdo de medicamentos, devido a falta de
treinamento, por parte dos profissionais de saude, e a
indisponibilidade de divisdo do cuidado. H3d A também
gueixas da precariedade de servicos e materiais para tais
cuidados, principalmente por aqueles que tem baixa renda®.

Assim, conhecer as dificuldades e estratégias
encontradas pelos cuidadores desses pacientes portadores
de NH, a fim de conhecimento, pode embasar a busca por
melhorias da assisténcia aos pacientes e familiares que
passam por essa situacdo, como com a capacitagdo dos
profissionais dos servigcos de saude e organizacdo de a¢des
gue minimizam o impacto causado pela COVID-19. O
objetivo desse estudo foi identificar quais sdo as dificuldades
enfrentadas e as estratégias utilizadas no manejo domiciliar
por cuidadores de pacientes em tratamento de neoplasias
hematoldgicas (NH), durante a pandemia por COVID-19.

Metodologia

Para atender aos objetivos dessa pesquisa, utilizou-
se a metodologia de carater exploratério, com abordagem
qualitativa, de forma que se possibilite a investigacdo e
andlise de experiéncias e vivéncias, com o objetivo de
compreender os fendmenos da vida sobre as interagdes
sociais e culturais de grupos e pessoas.

A pesquisa foi realizada nos Ambulatérios dos
setores de Quimioterapia e Radioterapia do Hospital de
Cancer de Barretos - Fundagdo Pio Xll, referéncia no
tratamento oncolégico no Brasil. Os critérios de inclusdo
foram cuidadores de pacientes com neoplasia hematoldgica
que estavam em tratamento com quimioterapia e/ou
radioterapia, maiores de 18 anos, de ambos o0s sexos.
Excluiu-se aqueles que ndo eram cuidadores diretos e
pessoas com limitagdes cognitivas/neuroldgicas que
impossibilitem a participacao devido a suas dificuldades de
compreensdo do estudo.

Realizou-se uma entrevista semiestruturada
audiogravadas a partir do gravador do celular préprio da
pesquisadora. O instrumento semiestruturado foi dividido
em duas partes: a primeira continha perguntas sobre as
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caracteristicas sociodemograficas; e a segunda era composta
por questdes norteadoras, sobre as dificuldades e manejo
das mesmas no cuidado domiciliar dos pacientes com NH em
tratamento. Posteriormente, as entrevistas foram
transcritas na integra e registradas na plataforma REDCap,
no intuito de obter a maior fidedignidade e exatiddo dos
dados coletados, facilitando o processo de andlise. O
questiondrio contemplou as questGes apresentadas no
Quadro 1.

Para a andlise dos dados, empregou-se o referencial
metodoldgico de Bardin, com o método de Andlise de
Conteudo. Esta técnica resulta em uma leitura flutuante do
documento, seguida da aproximagdo, compreensdo e
andlise do conteudo, permitindo a codificagdo,
categorizagdo e agrupamento dos elementos, além da
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finalizacdo com as unificagbes dos dados ao ponto de
permitir a interpretacdo dos aspectos e fendbmenos da vida
social, em uma interagdo concomitante com os referenciais
tedricos. O método é caracterizado pelas seguintes etapas:
1. Pré-Analise; 2. Exploragdo do material; 3. Tratamento dos
resultados: interferéncia e interpretagao.

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagdo
Pio Xll de Barretos-SP e aprovado com o parecer n.°
5.059.284, assegurando que todos os participantes da
pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), manifestando o interesse de participar do
estudo e garantindo a privacidade e confidencialidade dos
mesmos.

Quadro 1. Instrumento de coleta de dados. Barretos, SP, Brasil, 2020

Instrumento de Coleta de Dados

=

Idade

Sexo

Estado Civil

Procedéncia

Nivel de Escolaridade

Grau de Parentesco

Tempo de acompanhamento com o paciente

E ou foi trabalhador da 4rea da satde?

O o N of U AW N

Quais as dificuldades que vocé tem encontrado no cuidado domiciliar com a pessoa em tratamento?

=
=4

Quais estratégias vocé tem utilizado para conseguir cuidar dessa pessoa, durante a pandemia por COVID-19?

Resultados

Foram entrevistados 20 participantes, com idade
média de 46 anos (39 anos) entre mulheres e média de 51
anos (56 anos) homens, sendo a maioria do sexo feminino
(65,0%), casado (95,0%), com escolaridade minima de ensino
médio (85,0%) e residentes na regido Sudeste (65,0%). Além

disso, 14 entrevistados (70,0%) eram cénjuges ou filhos, que
cuidavam do paciente de forma continua ha menos de dois
anos (65,0%), mas ndo eram formados na area da salude
(90,0%). Os dados do perfil sociodemografico estdo descritos
na Tabela 1.

Tabela 1. Perfil sociodemogréfico dos participantes. Barretos, SP, Brasil, 2022

Variaveis n %
Estado civil
Solteiro 1 5,0%
Casado 19 95,0%
Divorciado/Viuvo 0 0,0%
Escolaridade
Analfabeto 0 0,0%
Ensino Fundamental 3 15,0%
Ensino Médio 9 45,0%
Ensino Superior 8 40,0%
Quem é o cuidador
Conjuge 8 40,0%
Filho 6 30,0%
M3e/Pai 3 15,0%
Cuidador contratado 1 5,0%
Amigo 2 10,0%
Local de residéncia (Regido)
Sudeste 13 65,0%
Sul 0 0,0%
Centro Oeste 5 25,0%
Norte 1 5,0%
Nordeste 0 0,0%
Trabalha na area da saude?
Sim 2 10,0%
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Nao
Tempo de cuidado deste paciente
<2anos
>2anos

Pollo D, Paula LLRJ

18 90,0%
13 65,0%
7 35,0%

A partir da analise dos dados, identificou-se trés
categorias: dificuldades relacionadas com o cuidado;
dificuldades relacionadas ao acesso; e estratégias de
enfrentamento, caracterizadas a seguir.

Dificuldades relacionadas ao cuidado

Nesta categoria, foram agrupados os relatos dos
cuidadores sobre as dificuldades relacionadas ao cuidado do
paciente durante a pandemia. O medo de se contaminar
com o virus SARS-CoV-2, excepcionalmente, durante os picos
da incidéncia da doenga, é descrito entre os principais
prontos relacionado ao cuidado.

“Durante a pandemia foi mais a preocupagéo do COVID, de sair,
de trabalhar, volta para casa, preocupagdo do dia a dia, de usar
dlcool em gel, lavando as roupas, arrumando aqui e depois que
ela voltou a trabalhar, mais preocupagéo com o cuidado, chegar
em casa, tirar a roupa e cuidar, esse dia a dia” (E2).

“Medo de pegar COVID mesmo muitas das vezes tiveram que
cancelar a viagem, porque estava muito casos na cidade, ai nos
preferiamos ficar em casa do que sair para ir em uma consulta
ou tratamento, porque esse medo da COVID mesmo, porque ele
estd debilitado e eu sou epilético, entdo se nos pegar nds estamos
lascados” (E1).

Além disso, a COVID-19 modificou a rotina das
familias, o que contribuiu com o aumento de problemas no
convivio social e aspectos da saude mental, ja antes afetados
pelo préprio diagndstico e tratamento do céncer, como
demostrado a seguir:

“Assim, porque a gente sempre teve uma vida assim, vida social,
éramos de sair muito, e por conta da pandemia, a gente teve que
mudar radicalmente, a gente so fica em casa, ficamos fechado,
desculpa a expressd@o, mas me sinto trancafiado no chiqueiro
entendeu? Sem fazer nada. Eu ainda saio no final de semana, eu
saio, eu tenho um sitio Id, foi para o rancho para pescar. Mas ela
fica ld isolada” (E6).

Conseguinte, ressaltam-se as dificuldades com o
manejo domiciliar  devido a inexperiéncia e
desconhecimento dos cuidadores com o paciente,
proporcionando mudancgas significativas em suas vidas e
sendo intensificadas pela pandemia.

“Olha esse momento, eu falar para vocé qual foi dificil, ndo sei te
dizer, porque para mim acho que tudo foi dificil, todo o tempo.
Assim, quando ele ficou doente, a gente nunca esperava, o que
aconteceu porque ele era um homem que sempre trabalhou, ndo
era de ficar Id em casa, nem dormindo, s6 trabalhando. Ai se
aposentou por causa que ficou doente. Para mim, foi dificil lidar
com a doenga, porque a gente tem que cuidar para ver o que faz,
que a gente néio sabe, né! E o mais drdstico, foi fazer esse cuidado
especial, que é cuidar, deixar a casa bem limpinha, ndo deixar
animal perto, fazer a comida que ele devia comer” (E20).

“Ela ndo consegue fazer, depois que ela teve COVID ela néo
consegue mais fazer nada, nada, tudo piorou, tudo” (E6).

https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200322

Entre adversidades do manejo domiciliar, houve
gueixas associadas a alimentag¢do, sendo dos maiores
desafios aos cuidadores durante o tratamento e isto sem
auxilio de profissionais capacitados para orientagdo a esse
publico.

“Teve modificar alimentagdo?’ (pesquisadora). Teve, ele ndo
conseguia, ndo estava conseguindo comer comida assim nem a
branda e nem a geral, ndo estava conseguindo comer, era s6 a
pastosa” (E16).

Dificuldades relacionadas ao acesso

A caréncia de acesso ao transporte, aos
profissionais e recursos financeiros, procedeu um novo
conjunto de dificuldades citadas entre os entrevistados. Em
consequéncia dessa caréncia de profissionais, ocasionou nos
aumentos da demanda nos servigos de saude e redugdo dos
atendimentos, demonstrando fragilidades na assisténcia,
resultando nas dificuldades dos familiares com os cuidados
a este paciente, principalmente pela falta de orientagdo
sobre o manejo do cuidado domiciliar, como citado na
entrevista.

wr

E quais sdo os cuidados que o profissional tinha que fazer?’
(pesquisadora). E, dar banho, que muitas das vezes eu sozinho e
a esposa dele ndo tinha jeito de fazer e muito das vezes ele
passava muito mal, com cdlica, com dor na barriga, ai entdo
como nds ndo sabemos nada da medicina, ai tinha que estar
pedindo auxilio para a enfermeira” (E1).

Simultaneamente, a pandemia intensificou esta
circunstancia, pois houve redimensionamento de
profissionais para os setores COVID, além da alta taxa de
afastamento, devido ao contdgio da doenca e aos
afastamentos dos funciondrios do grupo de riscos,
acarretando o déficit desses profissionais na rede de saude,
ocasionando na dificuldade de acesso a esses profissionais.

“Dificultou bastante, principalmente que a cidade é pequena,
como teve muita sequela o COVID, ai junto muitas pessoas na
fisioterapia e ndo sGo muita gente da fisioterapia, tinha vez que
ficava um més sem fazer porque ndo tinha vaga” (E1).

Diante das dificuldades com a locomocdo, podemos
atribuir ao fato das instituicGes oncoldgicas estarem em
grandes centros metropolitanos, fazendo que muitos
pacientes se locomovam, sendo assim, havendo a
necessidade de transporte adequado e recursos financeiros
para o custear essas viagens, contudo, o cenario pandémico
inibiu a esses acessos. Com o propdsito de evitar a
disseminacdo, muitas companhias de transporte diminuiram
suas rotas e optaram por cortes de gastos, afetando
diretamente ao acesso no transporte para esses pacientes.

“Sim, pelo fato de a gente morar no Tocantins, ficar na casa de
outras pessoas em Goidnia, e tinha vez que ndo dava para chegar
até o hospital, perdia a consulta e demorava marcar novamente,
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né! Foi até, por isso o tratamento dele atrasou mais, é por causa
de remarcar, fica remarcando, remarcando e remarcando” (E3).

“Nossa maior dificuldade é por estar em outro estado, né? Ja dai
e isso jd entra, locomogdo, infelizmente, o custo para morar aqui,
que também é um pouco elevado do que a gente estd
acostumada, né?” (E10).

E diante das condi¢Ges financeiras, observamos que
esse fator sobrecarrega na decisdo do tratamento e nas
mudancas na vida desses cuidadores. Na procura de
tratamento de qualidade e gratuito, muitos viajam ou até se
mudam de seus municipios, remetendo aos gastos e
acarretando a abdicagdo de seus trabalhos de origem.

“Entdo, no inicio, nés tivemos realmente custear, mas foi assim,
foi tudo no susto para todos nés. O pouco que nds tinhamos, nds
temos que fazer o mais rdpido possivel. A gente tentou com
recursos proprios, certo? Foi com recursos préprios que a gente
conseguiu. Néo sabiamos se iria demorar e nds tinhamos pressa,
entdo o que a gente tinha, a gente foi desfazendo, foi vendendo
e eu sO sabia de uma coisa, o tratamento eu néo podia, mas o
que eu pude custear, eu fiz, conjunto com meu esposo. A familia
estd ajudando, entdo o que nds podemos fazer, nds fizemos,
entdo no final teve algumas viagens pagas, mas a dificuldade era
de ter uma pessoa para dirigir e ainda tem que usar o carro da
prefeitura. A gente teve o acesso ao carro para algumas viagens
jd no final do tratamento” (E12).

“A dificuldade foi divido o custo financeiro, a gente é fraca de
situagdo, né! Entdo para se locomover fica muito e agora a gente
achou uma casa de apoio, casa de apoio de Matdo, que a gente
tem parente em Matdo, a gente esteve Id esse final de ano. Ele
estava ld com eles, ai a gente conseguiu essa casa de apoio”
(E16).

“A dificuldade foi de ter acesso aos exames, que foi muito lento,
dificil. A situagdo foi dificil, situagdo financeira, pago o particular”
(E16).

Estratégias de enfrentamento

As estratégias de enfrentamento que os cuidadores
buscaram nas diversas formas, entre elas, o apoio familiar,
religioso e espiritual. Nos relatos obtidos, o apoio familiar é
um dos sentimentos que corroboram com a continuidade e
manutengao do tratamento, demonstrado durante as
entrevistas, que esse apoio além de vim dos familiares,
também é evidenciado no proprio paciente com seus entes
queridos, portanto é formado um vinculo de afeto entre o
paciente e seu cuidador, fortalecendo seus lagos e
amparando no andar das suas trajetorias.

“O que me ajuda, e o que me fortalece, que ele mesmo se ajuda,
ele mesmo me dd forca. Foi bem assim, ele me falou "E incisivo
nessa questdo minha mde, deverd ser assim minha mde. Tudo na
vida tem um propdsito. Se veio para mim, vamos tentar fazer o
que a gente pode e pronto", entdo eu abracei essas palavras. [...].
Eu sinto isso, muito forte, ele sempre me dd essa for¢a e essa
coragem, de eu nunca estar chorando, eu nunca estar
desanimada, eu nunca olhar para trds, de eu estar olhando para
frente, é o que nds podemos fazer. [...] Foi quando eu passei
cheguei em Barretos, sem conhecer nada, sem saber de nada,
meio desorientada, eu sempre busquei a Deus, justamente tudo
foi novo e de repente eu cai na Madre Paulina [alojamento],
aonde eu digo, eu tinha a eucaristia e eu tinha a igreja sé para
mim, para adoragéo. Isso para mim me deixou muito mais
fortalecido” (E12).
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“Olha ele é uma pessoa, assim, normal, sabe? E uma pessoa
assim que tem tudo mesmo doente. Ele é uma excelente pessoa.
A minha irmd deu e estd dando muito apoio para a gente. Por ela
estar em tratamento, estd tratando aqui. [...]. Entdo ela dd
aquele apoio. Ele dd muito apoio e tem uma coisa também, a
gente ndo pode deixar doenga ganhar, tem que reagir, tem que
enfrentar” (E16).

Todos os individuos possuem sua subjetividade,
que sdo fatores circundem o ser, como a cultura, religido,
vivencias, educagdo, conhecimentos e outros, desta
maneira, o ser humano dendé a buscas além de si, algo ou
alguma coisa que remete a espiritualidade, como um fator
de apoio e conforto nas adversidades da vida. Assim a
espiritualidade e religiosidade sdo pontos abrangentes na
vida dos pacientes e de seus cuidadores, pois auxiliam e
consola durante o tratamento.

“Eu tenho muita fé, entdo, eu sei, eu segurei nas méos de Deus,
de nossa Senhora e falei "Se ele conseguiu sair de um, ele vai
conseguir sair desse eu tenho fé, tenho certeza", eu tenho certeza
que hoje vai ser bem melhor. [...]JEu sou muito religiosa, eu fago
muita oragdo junto com ele. A gente conversa bastante. Eu
consigo apoiar ele e ele me apoiar” (E19).

Discussao

A pandemia pelo SARS-CoV-2 ocasionou grandes
mudanc¢as no cotidiano das pessoas a nivel global. Em
pacientes oncoldgicos essas mudangas foram presentes
durante seus tratamentos, em seus diversos momentos,
desde seu diagnostico, acesso aos profissionais, ao
transporte, no recurso financeiro, nas consultas, nas
medicagdes e ao tratamento em si.

Outro fator subsequente da pandemia, foi nos
atrasos dos diagndsticos, tratamento e seguimentos
oncoldgicos, principalmente durante as restricbes mais
severas, como distanciamento fisico, fechamentos de areas
de lazer, comércios ndo essenciais e uso de protegdo
individual, no intuito de diminuir a disseminag¢do. Essa
interferéncia podera causar futuramente diagndsticos
tardios e diminuic3o da sobrevida dos pacientes'?.

Além das implicagbes geradas diretamente ao
tratamento oncolégico, do mesmo modo podemos
constatar que houve resultados indiretos aos pacientes e
seus cuidadores, como o impacto financeiro, o qual obteve
maior repercussdo nos paises de baixa renda, reduzindo de
maneira significativa a renda familia e impossibilitando a
continuidade do tratamento, desde a aquisicio dos
medicamentos, atendimentos ambulatoriais, exames e
transporte®3.

Alocomogdo de grandes distancias é uma realidade
para os pacientes, jd que varios centros oncoldgicos se
localizam em regides metropolitanas, em consequéncia,
aumentando as taxas de migracdo a esses locais, e que, desta
forma, havendo a necessidade de transporte e os recursos
para custear essas viagens. Porquanto, esses sdo aspectos
gue estdo interligados indiretamente ao tratamento, sendo,
gue o periodo pandémico modificou esses precedentes, por
conseguinte, dificultando o acesso a locomocado. E isso se
intensificou nos paises subdesenvolvidos e com maior taxa
de contdgio pela COVID-19%,
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Outros aspectos foram a caréncia de profissionais e
de recursos de insumo hospitalar, ja que devido a construcao
de setores direcionados a pacientes com COVID (griparios e
UTIs), compeliu ao redimensionando de profissionais e de
recursos e insumos para estes locais. Desta maneira,
diretrizes internacionais orientavam o reagendamento e
modificagdo dos tratamentos sistémicos conforme a
avaliagdo individual de risco/beneficios, metas do
tratamento, progressdo da doenga, tolerancia e condi¢Ges
clinicas do paciente®®.

Outra ferramenta que contribuiu com a
continuidade dos atendimentos, foi a implantagdo de
ferramentas da telessaude. Isso possibilitou a ininterrupgao
dos atendimentos ambulatoriais, dando a oportunidade de
os profissionais avaliarem seus clientes em tempo real e
discutirem sobre sintomas, tratamento, exames e outros, e
com a vantagem de diminuir o risco de contagio da COVID-
19, através da diminuicdo das visitas presenciais aos
hospitais?®.

Além dessas agles, o sistema de saude brasileiro
propds alguns critérios que minimizassem o risco de infecgao
por COVID-19 e restricdo as consultas hospitalares. Tais
como adiantamento dos tratamentos e cirurgias durante os
picos da pandemia, substituicdo de medicagdo intravenosa
por orais, quando possiveis, priorizagao do
hipofracionamento em radioterapia, redugdo do contagio
social e ampliacdo do uso de equipamentos de protecdo
individual adequadamente e adog¢do de monitoramento
clinico remoto por telessatide?®.

Outras situagdes advindas do desconhecimento da
patologia SARS-CoV-2, é a causalidade da preocupacao,
intensificando sentimentos negativos do ambito emocionais
e espirituais. Contudo, para minimizar essas circunstancias,
sdo recomendaveis seguir medida condizentes que
promovam a continuidade na assisténcia a esses individuos,
tais como, medidas de biosseguranca para os profissionais,
familiares e paciente. Também é reportado a importancia do
vinculo do profissional com o cuidador, especialmente na
comunicagao e no incentivo da expressao dos sentimentos.
De tal modo, essas agdes contribuem para construg¢dao de
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uma equipe com convic¢do e cooperagdo para a retomada
da assisténcia domiciliar?’.

Juntamente com o isolamento e as incertezas sobre
o seguimento do tratamento oncoldgico durante a
pandemia, exacerbe sentimentos de ansiedade, medo e
depressdo, para os pacientes e suas familias. Para enfrentar
essa sobrecarga emocional, os cuidadores se utilizavam do
apoio familiar e religioso como aporte. Em situacGes
similares, o individuo recorre a suas crengas espirituais e
concepgoOes religiosas, para compreender e assimilar a
vicissitude que o aflige, originando sentimentos de amparo,
habilidade de resiliéncia, confianga e esperanca. Também
consta que esses recursos espirituais potencializam a
reducdo de citocinas inflamatérias no organismo,
diminuindo os niveis de ansiedade e estresse’s.

Assim, esses cuidadores tenderam a desenvolver a
capacidade de ressignificar a adversidade causada pela
doenga. Contudo, o oposto também pode ser observado:
sentimentos de questionamento da existéncia e relagdo com
o Sagrado, considerando tal situagdo como um pecado e/ou
punicdo divina. Atentando para essas situagdes, o
profissional deve levar em consideracao a religiosidade e
espiritualidade como um fator que subjetiva o individuo,
permitindo que 0 mesmo expresse suas ideias e
questionamentos durante os atendimentos, construindo
uma relagdo interpessoal, afetuosa, comprometida e
empatica, oferecendo auxilio e sendo receptivo com esses
individuos!®*°,

Consideragoes Finais

Os resultados demonstram que o desconhecimento
do manejo diante as alteragdes impostas pela pandemia por
COVID-19 na rotina de cuidados do paciente com neoplasia
hematoldgica faz parte do cotidiano do cuidador. As
principais estratégias de enfrentamento utilizadas sdo
relacionadas ao apoio familiar e espiritual. Faz-se necessdrio,
entdo, o desenvolvimento de estratégias educativas para
melhoria da assisténcia prestada e do empoderamento da
familia na resolucdo desses problemas.
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