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ARTIGO ORIGINAL

IMPLICAGCOES SOCIAIS ENFRENTADAS PELAS FAMI
QUE POSSUEM PACIENTES COM SARCOMA OSSI

SOCIAL IMPLICATIONS FACED BY BONE SARCOMA PATIENTS’ FAMILIES

VirGINIA PINHEIRO STOLAGLI", MARIA RosA BARRAL EVANGELISTAZ, OLAVO PiRes DE CAMARGO®

RESUMO

O grupo de oncologia ortopédica proporciona atendimento mé-
dico e psicossocial aos pacientes internados e em tratamento
ambulatorial, portadores de tumores musculos-esqueléticos. Nesta
pesquisa, nosso objetivo foi conhecer o perfil socioeconémico dos
paciente-familiares e as mudangas ocorridas apds a constatagao
do diagndstico.

A amostra foi composta por 25 familias de pacientes com osteos-
sarcoma de membro inferior. A pesquisa ocorreu no periodo de
setembro a outubro/2005, através de formularios com questoes
fechadas e abertas, utilizando para anélise qualitativa o discurso
do sujeito coletivo. O estudo foi prospectivo, descritivo, com abor-
dagem quanti-qualitativa.

Dos entrevistados, 68% eram do sexo feminino, 44% destes eram
genitoras; 76% estavam trabalhando e 28% possuiam vinculo em-
pregaticio. 60% possuia renda entre 2 a 5 salarios minimos. Apés o
diagndstico, 92% tiveram aumento de gastos; 80% apresentaram
dificuldade com a quimioterapia; 56% relacionam o transporte
como dificultador para aderir ao tratamento. 100% desesperaram-
se diante da descoberta do cancer. O cancer ocasiona mudancas
nos papéis dos membros da familia. Existe o receio da recidiva da
doenca que leva a familia a ter medo da morte, fazendo-se neces-
sério um trabalho em conjunto com a equipe multiprofissional.

Descritores: Familia; Neoplasias ésseas; Equipe de assisténcia
ao paciente.

Citagao: Stolagli VP, Evangelista MRB, Camargo OP. Implicagbes sociais enfrenta-
das pelas familias que possuem pacientes com sarcoma ésseo. Acta Ortop Bras.
[periddico na Internet]. 2008; 16(4): 242-246. Disponivel em URL: http://www.
scielo.br/aob.

INTRODUCAO

Certas doencas trazem impactos para o paciente e sua familia
devido ao estigma que carregam, deixando a familia fragilizada,
abalando as estruturas emocionais e as relagoes sociais.

O adoecimento ocasiona crises e momentos de desorganizacao
para o paciente e sua familia, pois € o primeiro grupo de relagoes
em que o individuo esta inserido, na maioria das vezes, sdo os
familiares as pessoas mais proximas do convivio do paciente.
Muitas transformacdes ocorrem na vida do doente e da familia,
levando-os a se depararem com limitagoes, frustragoes e perdas.
Essas mudangas serao estabelecidas pelo tipo de doenga™.
Quando o paciente enfrenta o diagndstico de cancer, existe envol-
vimento familiar, sentimento de perda, ansiedade e depressao. Por
isto os vinculos familiares sdo importantes para auxiliar o paciente
a enfrentar a doenga.

O grupo de oncologia ortopédica do IOT tem por objetivo pro-
porcionar o atendimento médico e psico-social aos pacientes,

ia do H

SUMMARY

The orthopaedic oncology group provides medice
social care to patients, both in hospital and outp:
with musculoskeletal tumors. With this research we
the socioeconomical profile of the patients/ families
changes occurred after such diagnosis is received. T
constituted of 25 families of patients with osteosar
limbs. The study was conducted between Septemb
2005 by means of forms containing open and clo:
using the collective subject speech for qualitative
study had a prospective, descriptive design with qu
approach. Among the respondents, 68% were fen
44% of mothers; 76% worked, and 28% of these h:
60% had a family income amounting 2-5 minimur
diagnosis, 92% faced increased expenses; 80%

lenges with the chemotherapy; 56% mention transg
major factor affecting compliance to treatment. 100%
when they first know they have cancer. Cancer caus
family members’ roles. There is always the fear of rec
ultimately lead the family to fear death, thus requirir
with a multidisciplinary team.
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internados e em tratamento ambulatorial, que sejam
tumores musculo esqueléticos primitivos ou metasté
¢ formada por Médicos Ortopedistas, Pediatras e
Assistente Social e Fisioterapeuta.

O tratamento médico nesse grupo pode consistir
quimioterépico, radioterdpico, reabilitagdo, medi
cirtrgico. Nesse Ultimo, pode haver indicacédo de
quando isto ocorre, o paciente utilizard uma protese ¢
sob medida, em nossa oficina ortopédica ou adqui
servigos ortopédicos da comunidade.

No grupo de oncologia ortopédica do 10T - HCFM
didos pacientes portadores de tumor 6sseo sem li
e procedentes de todo o Brasil. Quando o paciente
no grupo a equipe multidisciplinar elabora um plano
especifico para cada paciente, sendo avaliados e trak
aspectos que possibilitem a aderéncia do paciente
eficiéncia do tratamento proposto pela equipe.

de icina da Uni

Trabalho realizado no Instituto de Ortop pital das Clinicas da F

e

de Sao Paulo (IOT-HCFMUSP).
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Segundo Camargo® “O osteossarcoma € o tumor maligno primitivo
mais freqUente no tecido 6sseo. Caracteriza-se pelo estroma sar-
comatoso, com formagéo direta de ostedide e tecido dsseo pelas
células neoplésicas. Sua localizagdo mais comum é a metéfise
de ossos longos, notadamente o fémur distal e a tibia proximal,
ocorrendo entre os 10 e 0os 30 anos de idade. E um tumor de cres-
cimento rapido, com evolugdo em semanas, com dor e aumento
progressivo local”.

A literatura salienta que ‘¢ de fundamental importancia o diag-
nostico precoce dos tumores ésseos primarios, sobretudo com
relagdo aos malignos, em que se fazem necessarios o controle
local e também a conduta terapéutica no sentido de aumentar
a taxa de sobrevida dos pacientes. Nos Ultimos 15 anos houve
uma grande mudanca no tratamento dessas neoplasias, havendo
aumento substancial da sobrevida de cinco anos dos pacientes,
que outrora atingia cerca de 10% e atualmente atinge de 50 a 60%.
Outro aspecto importante é que mais da metade dos pacientes
é submetida a cirurgias conservadoras com preservagao de um
membro funcionante, aumentando sobremaneira a qualidade de
vida dos pacientes” ©.

Frente a realidade apresentada durante o tratamento, a atuagéo
do assistente social € uma forma de intervir no contexto social em
que o paciente e a familia estao inseridos, visando alternativas a
determinadas problematicas sociais vivenciadas pelos mesmos,
garantindo o acolhimento e a aderéncia ao tratamento proposto
pela equipe de salde.

Deste modo, realizou-se uma pesquisa com o objetivo de conhe-
cer o perfil socioecondmico do paciente e seus familiares e as
mudancas que ocorram nessas familias apds a constatagao do
diagndstico: as transformacoes no trabalho, como ficaram suas
relagdes sociais, como a familia se organiza para dar suporte ao
paciente, com que rede social pode contar, e finalmente quais as
dificuldades que a familia possui para que o paciente possa aderir
ao tratamento.

CASUISTICAS E METODOS

A pesquisa foi realizada no periodo de setembro a outubro /2005
com familiares de pacientes matriculados no grupo de oncologia
ortopédica do IOT — HCFMUSP, que possuem osteossarcoma de
membro inferior, confirmado através de bidpsia héa pelo menos
seis meses.

Verificou-se através de estatistica semanal no Servigo de Arquivo
Médico — SAME — que no més de maio de 2005, foram atendidos,
semanalmente, 30 pacientes em acompanhamento ambulatorial.
Definiu-se como amostra que seriam convidados 4 familiares por se-
mana, totalizando 25 no periodo estabelecido pelo cronograma.
Os pacientes apresentaram-se acompanhados por seus familiares
que foram convidados a participar da pesquisa e apds assinarem
o Termo de Consentimento Livre Esclarecido, responderam aos
formulérios de entrevista com questdes fechadas e abertas, com
a utilizacao do gravador.

O tipo de estudo realizado foi prospectivo e descritivo, sendo o
instrumento de pesquisa dividido em: dados pessoais, nivel socio-
econdmico, situagéo socioecondmica antes e apos o diagndstico,
lazer, reabilitacao e familia.

Para anélise qualitativa utilizou-se a metodologia do “Discurso do
Sujeito Coletivo” desenvolvido por Fernando Lefevre que parte
“do suposto que o pensamento coletivo pode ser visto como um
conjunto de discursos sobre um dado tema, o Discurso do Sujeito
Coletivo visa dar luz ao conjunto de individualidades seménticas
componentes do imaginario social... em suma € uma forma ou
expediente destinado a fazer a coletividade falar diretamente” ©).
Este discurso fundamenta-se na extragao, de cada depoimento,
das expressoes chaves aue sao as peculiaridades do nensamento

tivo manifestar o pensamento da coletividade, de
coerente, com as expressdes da populagao que s
determinado tema.

RESULTADOS

Verificou-se que, 84% dos pacientes com esse diagn
entre 10 e 30 anos, sao adolescentes ou adultos j
produtiva, ratificando o que a literatura preconiza.
nesta fase, existe toda uma expectativa por parte
sua familia com relagéo ao seu desenvolvimento: esc
o inicio de uma carreira, sendo que todas estas €
frustram com a descoberta da doenca, havendo
de uma reorganizagao da rotina diaria e uma re
planos futuros.

Dentre os familiares entrevistados, 68% eram do |
44% genitoras do paciente, sendo que, durante
observou-se que a maioria dos pacientes teve cui
feminino, reforcando a imagem da mulher como
pelos cuidados da casa e das pessoas que a habil
64% dos familiares eram catélicos, 16% evangélicc
possuia outras religides. Durante o relato dos famil
se que todos mencionaram Deus e 0 apego a alg
religido nos momentos dificeis, aumentando a r
0 misticismo pela necessidade de protegao nos
fragilidade. (Figura 2)

Dos 25 entrevistados, 68% eram de outros estados, 52
Sé&o Paulo, 48% possufam o segundo grau incomplet
raram possuir uma renda entre 2 a 5 salérios minime

Principal cuidador do Paciente
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Figura 1 - Demonstra dentre os familiares quem foi o princ
paciente.
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Renda Familiar

20%
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16% -Acima de 6 saldrios minimos 8% - Até 1 saldrio minimo

Figura 3 - Comprova renda familiar dos entrevistados

Relacionando todos estes dados verificou-se que a maioria das
familias é do nivel socioeconémico C e D, com poder aquisitivo
relativamente baixo, mesmo assim, estas familias disponibiliza-
ram os recursos possfveis para enfrentar os momentos de crise
decorrentes da doenca, reorganizando-se de forma a enfrentar
a situacao e demonstrando atitudes de solidariedade entre os
membros da familia.

O assistente social tem o papel de orientar a familia apontando
a necessidade de reorganizacao nos cuidados do paciente, nao
sobrecarregando um Unico membro. Os cuidados devem ser
cotizados entre todos os membros da familia incluindo o préprio
paciente, fazendo com que ele se sinta responsavel e participan-
te de sua reabilitagcao e das decisdes tomadas com relacao ao
tratamento.

68% dos entrevistados residiam em casa propria, que possufam en-
tre dois e quatro comodos, e 92% afirmaram que ap6s o diagnostico
houve aumento dos gastos reduzindo a renda familiar. (Figura 4)

Apobs a confirmacao do diagndéstico

aumentaram os gastos?
8%

92%

8% - Nao 92% - Sim

Figura 4 - Evidencia aumento dos gastos apds a descoberta do diagndstico.
Dificuldades encontradas no decorrer do tratamento

Estes dados comprovam que mesmo quando o paciente faz seu
tratamento pelo SUS - Sistema Unico de Salde, ainda assim,
aumentam os gastos da familia, uma vez que, esta doenga requer
tratamento longo, varios tipos de exames, fazendo com que a
familia disponibilize tempo e recursos para as varias idas e vindas

efeito colateral da medicagao; 24% afirmaram ter t
em chegar até o hospital e o efeito colateral da mec
20% declararam que tiveram dificuldade de chegar a
o efeito colateral da medicacdo e comparecimento
de reabilitacao; 12% revelaram que nao tiveram d
disseram que so6 tiveram dificuldade de chegar até
afirmaram que a dificuldade encontrou-se com o «
da medicagao e o comparecimento ao tratamento «
e novamente 4% encontraram dificuldade com ¢
da medicagao, comparecimento ao tratamento de
outros. (Tabela 1)

Dificuldades encontradas no decorrer do (
tratamento

N&o teve dificuldades
Efeito Colateral da Medicagao

Chegar até o hospital, efeito colateral da
gmmloteraplg, comparecimento ao tratamento
e reabilitagcao

Chegar até o hospital

Efeito Colateral da Medicacéo,
comparecimento ao tratamento de
reabilitacdo, outros

Chegar até o hospital, comparecimento ao
tratamento de reabilitacao

Chegar até o hospital, efeito colateral da
medicacao

Tabela 1 - Relaciona as principais dificuldades encontrada
tratamento

Quando os familiares foram questionados sobre a d
comparecer com o paciente ao grupo de oncolog
56% apresentaram esta problematica, destes 43%
nao possufam recursos financeiros e transporte;

nao possuir transporte; 21% transporte e outros;

motivos. Analisando estes dados, verificamos ¢
dificultador para o tratamento médico é o transpc
Figura 5. 100% dos entrevistados afirmaram que :
berta do diagndstico, revelaram sentir desespero |
da noticia da doenca.

Fiquei desesperada, eu ndo queria acreditar no ¢
muito triste, todo mundo ficou descontrolado, nao ¢
nao foi facil, tem horas que a gente falta com respei
depois acalma, eu ndo demonstrei nada, mas foi ¢

Motivo da dificuldade de
comparecer as consultas

7%
21 Wﬂ

29%

43%

43% - Nao possuiam recursos financeiros e t
29°%. . Tranepborio




Neste momento a familia entra em choque, Silva®®, “menciona
esse choque como um entorpecimento em que o paciente e/ou
familiares, a partir desse momento nao percebem direito o que
esta ocorrendo ao seu redor, como se a realidade fosse muito
dura e precisasse ser negada. Como se estivesse a dizer: ‘isso nao
pode ser, ndo é verdade’, pelo fato de ser uma realidade cruel, e
de dificil aceitacéo”.

Normalmente tem-se a idéia de que a familia &€ que vai propor-
cionar apoio ao paciente, presumindo-se que o paciente é quem
esta desesperado. Entretanto, as vezes a familia mostra-se mais
desesperada que o paciente. De acordo com a visdo sistémica
esta atitude justifica-se completamente, uma vez que a familia é
um sistema intercomunicante.

“... Eunao acreditava eu fiquei desesperada... eu nao queria acredi-
tar que era esse diagndéstico mesmo... a familia ficou desesperada
foi muito dificil”. (Depoimento de familiar)

Silva®® refere que, a maneira com que esta noticia é transmitida
pode provocar um impacto muito grande no paciente, na familia,
até em sua rede de apoio. Essa crise pode ser acompanhada de
desespero, irritacdo, medo, intolerancia, entre outras emogoes,
quando os familiares e o paciente se dao conta do indicio de mor-
te que essa doenga pode acarretar. Esse medo gera mudancas
psicolégicas e sociais tanto no paciente quanto em sua familia.
Esta doenga necessita de um acompanhamento longo, com exaus-
tivas idas e vindas ao hospital, com intervengdes de quimioterapia,
0 que deixa a familia abalada tanto do ponto de vista fisico, porque
é cansativo, quanto do ponto de vista emocional. Com o efeito
colateral da quimioterapia ocorrem transformagoes fisicas como: o
emagrecimento, a alopecia, os vomitos constantes, a sensibilidade
aos cheiros, ficando o medo da morte mais evidente. Apesar de
todos os efeitos colaterais decorrentes da quimioterapia, paciente
e familia fazem todos os esforgos possiveis para aderirem ao tra-
tamento, seguindo a rotina prescrita pelo médico, uma fez que o
tratamento quimioterapico ao mesmo tempo em que traz sofrimento
€ sinbnimo de esperanga e de vida.

‘A dificuldade foi o efeito colateral da quimioterapia, passou muito
mal, ficou muito magro, vomitava, nao se alimentava direito, a boca
ficou toda machucada, ficou sem cabelo, nao podia sentir cheiro
de nada, tossia, desmaiava, entrou em depressao, achei que ele
iria morrer.”®,

A reacéo a doenga pode apresentar-se a outros membros da
familia, como por exemplo, a um filho que reage a doenca do pai
tornando-se mais responsavel, ou um marido que passa a cuidar
da rotina da casa com a auséncia da esposa. Essas falas podem
indicar a reorganizagao de papéis dentro da rotina familiar.

“... 0 meu marido com a graga de Deus € muito compreensivo, ai
de mim se nao fosse ele com a luta pela doenca do meu filho, ele
foi muito companheiro... ele chegava cedo, ele cuidava, fazia a
comida dele, nunca larguei meu filho em nenhuma internagao que
ele teve”. (Depoimento do familiar)

Outra reagao que apareceu nos relatos dos familiares, foi a do medo
do olhar de outras pessoas e 0 medo da doenca ser transmissivel.
Verificou-se as dificuldades destes pacientes e familiares ao lidar
com a nova realidade imposta pela doenca, ao sentir o estigma
que a palavra tumor carrega, possuindo uma conotagao de doenca
terrivel, sem cura, e que termina em morte sofrida. A familia e o
paciente tém que lidar com o preconceito da sociedade devido as
limitagbes fisicas, emocionais que a doenga impoe.

“... depois da amputagéo ela quase néo sai, s6 vai para a escola,
porque ela fala que todo mundo fica olhando para ela, fica querendo
saber o que foi o problema, as vezes as pessoas perguntam se foi
acidente, ela logo fala que foi para cortar o assunto”. (Depoimento
do familiar)

Uma outra caracteristica nos relatos dos familiares entrevistados
& de aue a doenca uniu a familia. o aue é um aspecto positivo

condigOes para abrigar pessoas com demandas «
doenca.

“... isso acabou unindo mais a familia, quando a
existia a possibilidade de perder ela, ai que o pe
mesmo e acabou unindo mais a familia... quando
tem uma pessoa na familia doente, na corda bamb
sobrevive af € que a gente da o real valor da vida”
de familiar)

Alguns familiares relataram que a melhor maneira de
equipe médica, seria 0 acesso as informagdes relati
0 acesso ao tratamento, assisténcia, explicagdes so
ou nao fazer. Ficou evidente que os familiares querel
técnicas, para ficarem mais tranquilos e com essa
poderem participar das decisdes e planejar sua 1
Pode-se deduzir que a familia quer saber a verdac
sendo indesejada e tao dolorosa.

“Espero ter mais informagdes sobre o tratamento a
fortalecido”.)®.

A crenca em Deus ou a participagéo da familia em
atos religiosos ajudam a familia a enfrentar o estres
da doenca de um de seus membros. Alguns familiare
enfrentaram o problema com a ajuda de Deus, ou
que com a doenca reaproximaram-se da religiao.
Outra caracteristica observada em 100% dos en
o relato dos familiares dos pacientes com relacé
depositada nos médicos assistentes e no professc
oncologia ortopédica, sendo que, a familia os rec
uma confianga absoluta nos mesmos.

Os familiares relataram que ndo valorizam as out
nao meédicas, como se a aderéncia a essas profissc
cOes terapéuticas tivessem ganhos secundérios. C
Belkiss®® “a situagdo de doenca pode desencade:
pessoas atitudes e expectativas, onde o paciente s
objeto nas méos do ‘ detentor da cura’ que é o mé
“... fisioterapia eu vou ser sincera ele fez muito pot
da dificuldade de vir ele largou”. (Depoimento do f
O tratamento de tumor 6sseo deixa inimeras seqUe
ciente, e familiares. Observou-se nos relatos que, me
curados, 0s pacientes nao conseguem ter uma vida
“normal”, pois possuem sequelas da cirurgia, ampu
de prétese, endoprétese. A doenga pode ocasionar
perda do contato social, dificuldades de retorno ao 't
da reincidiva, enfim, ocasionando uma série de prol
€ emocionais.

Os familiares também relataram a dificuldade de cor
go e a rotina cotidiana com o0 acompanhamento dc
Neste sentido faz-se importante a participagao da
gum grupo de apoio que segundo Burd®®, esses ¢
os familiares a gerar novos significados as queixe
mentos dificeis, 0 que pode exprimir transformagoe
na maneira de a familia conviver com o membro d
outros e entre si.

CONCLUSOES:

Observou-se nesta pesquisa que a maioria dos
fazem parte das familias contidas na amostra, estac
entre 10 e 30 anos de idade, estando no periodo de
Cada familia indica particularidades especificas, se
para o atendimento de cada caso uma sistematica
cedimentos, habilidades e dominios técnicos neces
intervengoes sociais nos complicadores que dificulta
do paciente.

Verificou-se que € no momento em que a familia fic
diagnostico o que ela mais necessita é de acolhimer
sim. o profissional precisa assumir um napel tranadiil



levando a colaborar e aceitar melhor as consequéncias do trata-
mento, e a participar das decisdes a serem tomadas.

Com relagéao ao papel do Assistente Social verificou-se a impor-
tancia da necessidade de identificar quem é o doente na familia,
se ele € o Unico provedor da casa, qual sua rede de apoio, ou se
0 paciente nao € o provedor, qual o seu papel dentro do nicleo
familiar. Cabe ao profissional conhecer a rotina dessa familia,
identificando quais suas reais necessidades dentro da vulnera-
bilidade que a doenca impde, sendo essas informagdes socia-
lizadas com a equipe de saude. Nas intervengdes do assistente
social cabe oferecer informagdes sobre os direitos e deveres
dos pacientes, rotina hospitalar, encaminhamentos internos e
externos, sendo tomadas providéncias para complementacao
do tratamento médico.

Observou-se também o medo da recidiva da doenca ocasionando
a morte, mostrando que é necessario por parte dos profissionais
um esclarecimento sobre o real prognéstico da doenga. Faz-se
relevante incentivar o paciente e sua familia a ter uma visdo menos
ameagadora de sua doencga e do seu tratamento, sendo oportuno
que o Assistente Social indique a participagao dos familiares em
foruns de patologias, associacdes de pacientes, grupos de apoio
formados por pessoas que passaram pela experiéncia do cancer.
Em alguns depoimentos as familias declararam que depois que
ficaram sabendo do diagndstico, elas tornaram-se mais unidas,
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demonstrando que apds o impacto da noticia organ
enfrentar a doenca.

Outro fator observado foi que algumas familias espe
o tratamento o paciente tenha uma vida “normal”, c
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