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RESUMO

Os objetivos do estudo foram: levantar o
conhecimento dos pacientes oncolégicos
sobre seus direitos, identificar os mais co-
nhecidos e verificar o conhecimento dos
procedimentos para sua solicitagdo. Foi re-
alizado um levantamento, aplicando um ins-
trumento tipo check-list numa entrevista.
Participaram 42 pacientes oncoldgicos que
realizavam quimioterapia e seus familiares.
57% eram do sexo feminino; 28% tinham
idade entre 61 e 70 anos; 62% cursaram
apenas o 12 grau; 72% eram casados; 50%
tinham renda familiar de 2,6 saldrios mini-
mos. 45% desconheciam os beneficios; den-
tre os beneficios existentes, a aposentado-
ria foi reconhecida por 23%; 33% citaram o
laudo médico como o documento mais im-
portante; 38% tiveram acesso as informa-
¢Oes pela midia; 23% nao haviam solicitado
nenhum beneficio e 31% relataram obten-
¢do de algum beneficio. Concluimos que o
enfermeiro precisar atuar com efetividade
na divulgacdo dos direitos dos pacientes,
para que os beneficios sejam assegurados
e sua condigdo de cidaddo seja respeitada.
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ABSTRACT

The study objectives were: to survey the
knowledge that oncology patients have
about their legal rights, to identify the most
known rights, and verify their knowledge
about the procedure for requesting it. A
survey was performed applying a checklist
instrument during an interview. Participants
were 42 oncology patients who were under-
going chemotherapy and their relatives. Of
all participants, 57% were female; 28% were
between 61 and 70 years old; 62% had com-
pleted only primary education; 72% were
married; 50% had a family income of 2.6
minimum salaries. 45% were unaware of
the benefits; among the existing benefits,
retirement was recognized by 23%; 33%
stated the medical record as the most im-
portant document; 38% had access to the
information through the media; 23% had
not requested any benefits and 31% re-
ported obtaining some kind of benefit. In
conclusion, nurses should work effectively
to disseminate the patients' rights, so that
benefits are guaranteed and their condition
as citizens is respected.
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RESUMEN

El estudio objetivo: investigar el conoci-
miento de los pacientes oncoldgicos respec-
to de sus derechos, identificar los mas co-
nocidos y verificar el conocimiento de los
procedimientos para su solicitacién. Se rea-
lizd una colecta, aplicando un instrumento
tipo check-list en una entrevista. Participa-
ron 42 pacientes oncolégicos que realizaban
quimioterapia y sus familiares. 57% eran
mujeres; 28% con edad entre 61y 70 afios;
62% cursaron apenas primer grado; 72% era
casado; 50% tenia renta familiar de 2,6 sa-
larios minimos; 45% desconocia los benefi-
cios; entre los existentes, la jubilacion fue
reconocida por el 23%; 33% citd el laudo
médico como documento mds importante;
38% tuvo acceso a informaciones por los
medios; 23% no habia solicitado ningin
beneficio y 31% refirié obtencidn de algun
beneficio. Concluimos que el enfermero
precisa actuar efectivamente en la divulga-
cién de derechos de los pacientes, para que
los mismos sean asegurados y la condiciéon
de ciudadania sea respetada.
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INTRODUCAO

O diagndstico de cancer pode trazer conseqiiéncias
imprevisiveis ao individuo e seus familiares. Na cultura oci-
dental o cancer estd associado a dor, sofrimento, limita-
¢Oes fisicas, dependéncia e medo da morte, ou seja, rup-
tura dos planos de vida. Por outro lado, a revelagdo do di-
agnostico ao paciente permite que ele e sua familia pos-
sam acionar as suas estratégias de enfrentamento para li-
dar, da melhor forma possivel, com os efeitos causados pela
doenca e seu tratamento®,

A trajetdria do cancer tem merecido atencdo de pro-
fissionais de salde de varias areas disciplinares e a preo-
cupagdo com os aspectos emocionais tem sido uma te-
matica bastante explorada por varios referenciais teori-
cos e metodoldgicos?.

O progresso tecnoldgico dos meios diagnodsticos e dos
procedimentos terapéuticos tem ampliado a sobrevivén-
cia dos pacientes. Embora ndo tenhamos dados nacionais,
no ano de 2006, os EUA divulgaram a exis-
téncia de mais de 10 milhdes de sobreviven-
tes da doenga”. Neste contexto, surge a pre-
ocupacdo com a reabilitacdo, a sobrevivén-
cia e a qualidade de vida dos pacientes.

Reconhece-se que no periodo de sobre-
vivéncia, a morbidade é um aspecto impac-
tante, principalmente durante o tratamento,
impedindo que o paciente exerca suas ativi-
dades laborais. Sabemos que a maioria dos
pacientes oncoldgicos que buscam o cuida-
do a satide no Sistema Unico de Saude (SUS)
é proveniente da classe popular. Destes, mui-
tos ndo tém vinculo empregaticio, o que no
periodo do tratamento pode prejudicar a di-
namica e o funcionamento de sua familia,
principalmente quando ha gastos extras ndo previstos®.

Os direitos do paciente sdo garantidos por diversos
documentos, entre eles, a Carta dos Direitos dos Usuari-
os da Saude®. A legislagdo brasileira assegura aos porta-
dores de neoplasias e outras doengas graves alguns direi-
tos especiais®®.

Os problemas financeiros dos portadores de cancer po-
deriam ser minimizados se todos tivessem acesso aos seus
direitos e beneficios, concedidos e assegurados por leis fe-
derais, estaduais e municipais. As leis devem atingir todos
os homens, indistintamente, sem prejuizos ou priorizagdes
e sua aplicacdo é dever do Estado por meio de seus repre-
sentantes. Entretanto, sabe-se que, embora os individuos
tenham garantias constitucionais, ha uma distancia entre
a lei escrita e o cotidiano dos servigos de saude®.

Frente a realidade da trajetdria do tratamento do céan-
cer, a atuacdo dos profissionais de saide em prover infor-
magodes sobre os direitos dos portadores é imprescindivel
para intervir no contexto social em que eles estdo inseri-
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Os problemas
financeiros dos
portadores de cancer
poderiam ser
minimizados se todos
tivessem acesso aos
seus direitos e
beneficios, concedidos ocorrem, na situagdo do cancer, devido a ne-
e assegurados por leis
federais, estaduais e
municipais.

dos, garantindo o acolhimento e a adesdo ao tratamento
proposto.

Assim, este estudo pretendeu responder as questdes:
0 que os pacientes oncolégicos sabem sobre seus direitos
legais? Quais eles obtiveram? Quais as dificuldades ou fa-
cilidades para obté-los?

OBJETIVOS

Frente ao exposto, este estudo foi realizado com os
objetivos de: 1) levantar o conhecimento dos pacientes
oncoldgicos sobre seus direitos; 2) identificar os direitos
mais conhecidos; 3) verificar o conhecimento sobre os pro-
cedimentos para solicitacdo dos seus direitos.

REVISAO DA LITERATURA

Individuos que se submetem ao tratamento do can-
cer tém significativos encargos financeiros caracterizados
como diretos e indiretos. Os gastos diretos
incluem itens como compra de medicac¢des
prescritas, procedimentos diagndsticos ou
terapéuticos e hospitalizagdo. Os gastos in-
diretos sdo aqueles ndo aplicados direta-
mente ao cuidado médico e sdo menores,
mas importantes. Esses custos sdo de res-
ponsabilidade do paciente, independente
de terem um seguro ou plano de saude, ou
de terem a cobertura do SUS. Muitas vezes

cessidade de reduzir a jornada de trabalho
ou a perda do emprego, devido ao tempo
usado para o tratamento ou das suas com-
plicacdes. A fadiga e outros efeitos adver-
sos do tratamento dificultam e algumas ve-
zes impossibilitam que os portadores exer-
¢am suas atividades laborais com a mesma intensidade
do que antes da doenga. Essa situagdo é particularmente
devastadora para individuos solteiros e para familias da
classe popular?.

Embora haja prote¢Ges legais, as dificuldades com a
manutenc¢do do emprego permanecem também apds o tra-
tamento. Cabe lembrar que ao retornarem ao trabalho,
muitos sobreviventes sofrem a discriminagdao dos empre-
gadores e colegas de trabalho por acreditarem que eles
sdo incapazes de exercerem a atividade antes realizada.
Assim, os problemas com a manuteng¢do do emprego po-
dem ser financeiros e emocionalmente devastadores para
os sobreviventes, mesmo que eles mantenham condicGes
fisicas para tal. Certamente as dificuldades com o trabalho
repercutem em toda a dindmica econ6mica e emocional
da familia?.

Os problemas com o transporte e acomodacgdo sdo os
principais custos indiretos. Nem sempre os centros de
atendimento especializados em oncologia situam-se na
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cidade de origem dos portadores, exigindo que ele e seu
cuidador sejam forcados a se deslocarem para outras ci-
dades. Mesmo permanecendo em casas de apoio, muitas
vezes tém que gastar com alimentacdo, higiene pessoal e
outros requisitos”.

Os custos indiretos, quando comparados com os dire-
tos, podem ser considerados triviais. Porém, para as famili-
as da classe popular eles sdo uma realidade cruel e podem
impor uma barreira importante para o recebimento do cui-
dado, trazendo impacto nos resultados do tratamento.

Um estudo realizado em Ontario — Canadd, com 282
portadores de cancer em tratamento para os canceres de
mama, colorretal, pulmao e préstata, no periodo de 2001
a 2003, mostrou que os gastos pessoais indiretos, ndo co-
bertos pelo Sistema de Saude oficial, estavam relaciona-
dos a compra de recursos materiais para o cuidado, me-
dicagGes, acomodacdo, terapéuticas alternativas e com-
plementares, vitaminas e outros. Segundo os autores, a
maioria dos pacientes foi bem servida pelos programas
nacionais de cuidado a salde, e as varidveis que influen-
ciaram os gastos indiretos relacionaram-se com o local
do tumor, hospitaliza¢do, idade e nimero de viagens ne-
cessdrias para submissdo ao tratamento. As viagens de
locomogdo foram consideradas como as mais problema-
ticas, principalmente entre pacientes com menos de 65
anos e sem coberturas de seguro de saude. Acrescentam
que o nivel educacional e social ndo sdo fatores preditivos
para os altos custos indiretos, isto é, esses custos atin-
gem a todos indistintamente®,

Ndo encontramos nenhum estudo que focalizou o co-
nhecimento dos pacientes oncoldgicos sobre seus direitos
legais, em periédicos nacionais indexados. Apenas um es-
tudo descritivo focalizou as implicagGes sociais, entre ou-
tros aspectos, enfrentadas por 25 familias de pacientes com
osteossarcoma de membro inferior. Como resultados, os
autores apresentam que: 92% afirmaram que apo6s o diag-
ndstico houve aumento dos gastos, reduzindo a renda fa-
miliar; e 43% ndo possuiam recursos financeiros e trans-
porte para comparecer as consultas; além de outras difi-
culdades. Os resultados comprovam que, mesmo quando
o paciente faz o tratamento pelo SUS, ainda assim, aumen-
tam os gastos da familia, uma vez que o cancer requer tra-
tamento prolongado, diferentes tipos de exames e retor-
nos médicos freqlientes, fazendo com que a familia
disponibilize tempo e recursos para as idas e vindas ao
hospital e com outras necessidades derivadas da nova ro-
tina imposta pela doenga®.

Acrescido a esse cendrio, o pequeno nimero de pes-
quisas nacionais na tematica apds o ano de 2000, justifi-
cam a importancia desse estudo.

METODO

Trata-se de um estudo de levantamento, cuja finalida-
de é obter informacgGes sobre o conhecimento e atitudes
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das pessoas sobre um assunto™?, no caso, o conhecimento
sobre os direitos legais do paciente com cancer.

O estudo foi realizado no Nucleo de Oncologia da Soci-
edade Beneficente e Hospitalar Santa Casa de Misericor-
dia de Ribeirdo Preto — SP, mediante a autoriza¢do do Dire-
tor Técnico Responsével pela Unidade e do Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Pre-
to (protocolo n2 0833/2007).

A amostra foi composta por pacientes e acompanhan-
tes adultos, submetidos a quimioterapia ambulatorial, que
concordaram em participar do estudo, assinando o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados se deu por meio da entrevista indivi-
dual, no periodo de dezembro de 2007 a janeiro de 2008.
Os pacientes, que por algum motivo desconheciam o seu
diagndstico, menores de 18 anos desacompanhados foram
excluidos da amostra.

Utilizou-se um instrumento de coleta de dados, con-
templando dados sdcio-demograficos e o conhecimento
sobre direitos do paciente oncoldgico e formas de solicita-
¢do, por meio de um check-list, que abrangeu os principais
direitos assegurados: financiamento especial para defici-
entes fisicos, isencdo de CPMF, saque do FGTS, saque do
PIS/PASEP, abatimento de despesas no Imposto de Renda,
isencdo de Imposto de Renda na aposentadoria, quitacdao
do financiamento da casa prodpria, cirurgia de reconstru-
¢do mamaria, andamento judicial prioritdrio, aquisi¢do de
medicamentos importados, amparo assistencial ao idoso
e ao deficiente, aposentadoria por invalidez, assisténcia
permanente, auxilio a doenga, previdéncia privada, segu-
ro de vida, servicos de reabilitacdo profissional para traba-
Ihador com deficiéncia, compra de veiculos adaptados ou
especiais, isen¢do de ICMS, IPI e IPVA na compra de veicu-
los adaptados, passe livre interestadual, transporte coleti-
vo gratuito municipal e intermunicipal®. O dltimo item do
instrumento consistiu de uma questdo aberta para que o
sujeito expusesse o que sentia necessidade em relacdo aos
seus direitos.

Ao final de cada entrevista, todos os pacientes receberam
orientagGes sobre seus direitos e um folheto informativo.

A anadlise de dados empregou a estatistica descritiva e
a analise de conteudo para os relatos de pacientes para o
ultimo item.

RESULTADOS

Foram entrevistados 42 (100%) pacientes; destes, 24
(57%) eram do sexo feminino e 18 (43%) do sexo masculi-
no. Com relagdo a idade, 05 (12%) tinham idade entre 30 e
40 anos, 07 (17%) entre 41 e 50 anos, 08 (19%) entre 51 e
60 anos, 12 (28%) entre 61 e 70 anos, 08 (19%) entre 71 e
80 anos e 02 (5%) com idade acima de 81 anos.

Os dados relacionados a escolaridade mostraram que
26 (62%) cursaram apenas o 12 grau, 09 (21%) cursaram o
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292 grau, 05 (12%) concluiram o ensino superior e 02 (5%)
ndo eram alfabetizados.

Quanto ao estado civil, 30 (72%) pacientes sdo casa-
dos, apenas 01 (2%) solteiro, 02 (5%) divorciados e 09 (21%)
categorizados como outros, de acordo com o instrumento
adotado.

Em relagdo a renda familiar, 21 (50%) tinham renda fa-
miliar de até 2,6 saldrios minimos (SM); 13 (31%) até 5,2
SM; 01 (2%) até 7,8 SM; 02 (5%) com renda superior a 7,8
SM e 05 (12%) pacientes ndo quiseram responder sobre
esse item.

Trinta e nove (93%) estavam em condic¢Bes de partici-
par. Destes, 02 (9%) pacientes ndo sabiam do diagnésti-
co e 01 (4%) encontrava-se muito debilitado, impedindo
a participagdo. Do total, 22 (52%) estavam acompanha-
dos por familiares, que complementaram as informacgdes
solicitadas.

Em relagdo aos tipos de direitos, 19 (45%) pacientes
desconheciam e 23 (55%) possuiam algum conhecimen-
to sobre a existéncia desses beneficios, e apenas 01 (4%)
declarou ter um livro sobre a legislagdo. As cita¢des so-
bre os tipos de direitos conhecidos estdo descritas na
Tabela 1.

Tabela 1 - Beneficios conhecidos pelos pacientes entrevistados e
numero de citagles - Ribeirdo Preto - 2008

Beneficios d?g;:;ig: S
Aposentadoria 10
Auxilio-doenga 07
Isengdo de Imposto de renda na aposentadoria 07
Retirada do FGTS 05
Compra de veiculos com isen¢do de impostos 05
Transporte coletivo gratuito 04
Transporte de medicamentos importados 04
Quitagao do financiamento da casa propria 04
Retirada do PIS / PASEP 03
Abatimentos no Imposto de Renda 03
Isengdo do IPVA 02
Isengdo do IPTU 01
Assisténcia permanente 01
Isengdo de ICMS 01
Isengdo de CPMF 01
Restituicao do Seguro de Vida 01

Foi citado por 04 (9,5%) pacientes que o tratamento
oferecido pelo SUS era um destes beneficios.

Quanto aos documentos necessarios para obtengdo dos
direitos, as respostas estdo na tabela a seguir.
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Tabela 2 - Documentos citados pelos entrevistados como neces-
sarios para obtengdo dos direitos e nimero de citagdes - Ribeirdo
Preto - 2008

Numero

Tipo de Documento de citagbes

Laudo / atestado médico 14
RG 07
Anatomopatolégico 06
CPF 06
Comprovante de residéncia 02
Carteira de trabalho 02
Comprovante de renda 01
Declaragdo de INSS 01
Certidao de casamento / nascimento 01

Apenas 01 (2%) citou ser necessario o Cartdo Nacional
do SUS, mas este ndo foi descrito no instrumento utilizado
nas entrevistas.

Em relagdo ao acesso as informagdes, 02 (5%) pacien-
tes receberam orientagdes de médicos, 01 (2%) de enfer-
meiros, 04 (9,5%) tomaram conhecimento por meio de
outros pacientes com cancer e 16 (38%) foram informados
por outros meios.

Mesmo cientes de seus direitos, 10 (23%) pacientes nao
haviam solicitado nenhum beneficio e 13 (31%) relataram ja
terem conseguido algum dos beneficios. Para a obtenc¢do
dos direitos, 07 (17%) elencaram como facilidades, o preen-
chimento dos formularios solicitados, cooperagao dos fun-
cionarios e dos médicos do Servico de Oncologia, agilidade
dos funciondrios dos drgaos responsaveis e aquisi¢ao de in-
formacg0es corretas. Para 06 (14%) pacientes, as dificulda-
des foram: a falta de conhecimento e atualizagdo dos funci-
onarios dos drgdos responsaveis pelos beneficios, nimero
elevado de pacientes que buscam atendimentos nestes or-
gdos, falta de organizagdo, niumero insuficiente de funcio-
narios para o atendimento e poucas vagas disponiveis na
agenda didria dos 6rgdos buscados.

DISCUSSAO

O numero de 42 (100%) entrevistados, que realizavam
a quimioterapia, foi inferior ao de outros meses do ano,
pois, com as comemoracgdes festivas de final de ano, al-
guns pacientes adiaram a quimioterapia, com autorizagdo
médica, visando uma melhora das condicGes fisicas para
os festejos com seus familiares.

Apesar de todas as explicagdes sobre a pesquisa, alguns
pacientes inicialmente demonstravam receio em relagdo a
entrevista; porém no seu decorrer, estes sentimentos fo-
ram esquecidos e todos demonstraram interesse sobre o
assunto discutido.

Estas reagBes emocionais apresentadas pelos pacien-
tes sdo esperadas e evidenciam o receio dos pacientes fren-
te a questdo sobre direitos que, na nossa cultura, ainda é
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algo que nao faz parte da discussao cotidiana. Logo, a sen-
sacdo de perda de sua autonomia é consequente da falta
de dominio sobre o assunto.

A relagdo terapéutica entre profissional de saude e pa-
ciente deve estabelecer uma complementagdo entre o do-
minio do conhecimento e a necessidade de informagdes,
para que haja a participagdo dos individuos na resolugdo
de suas necessidades de cuidado, através da aquisicdo de
conhecimentos. Este reconhecimento da autonomia do pa-
ciente facilita o incentivo a busca de seus limites, ajudan-
do-o a elaborar suas opinides sobre o sentido e o respeito
a dignidade humana®t,

Observamos que os 18 (43%) pacientes do sexo mascu-
lino apresentaram maior constrangimento em responder
sobre o tema, chegando até a se desculparem por nao es-
tarem informados sobre os seus beneficios. As 24 (57%)
pacientes do sexo feminino consideraram a entrevista como
uma conversa informal, evidenciando uma maior compre-
ensdo sobre o tema.

Quando questionados sobre seu conhecimento sobre
os direitos assegurados por lei, 19 (45%) entrevistados ndo
sabiam sobre a existéncia dos beneficios e quatro (9,5%)
consideraram o tratamento que recebem pelo SUS, como
um dos direitos assegurados.

Nenhum dos sujeitos demonstrou conhecimento de
todos os direitos dos pacientes com cancer.

Dos 24 (55%) dos pacientes que declararam conhecer
seus os direitos, os beneficios mais citados foram: aposen-
tadoria, auxilio-doenga, isen¢do de imposto de renda na
aposentadoria, retirada do FGTS, compra de veiculos com
isencdo de impostos, transporte coletivo gratuito, trans-
porte de medicamentos importados e quitacdo do financi-
amento da casa prépria. Chamou-nos a atengdo que 01
entrevistado (2%) tinha ganhado um livro sobre o assunto
e mostrou dominio sobre o mesmo.

O perfil dos entrevistados mostrou um predominio de
52% de pacientes com idade superior a 61 anos, o que
corresponde ao aumento das estimativas da doenca para
essa faixa etdria no periodo de 2008 a 20092, A idade e as
outras caracteristicas socio-demograficas dos sujeitos vao
de encontro com a realidade econ6mica da populagdo bra-
sileira. A renda que mantém o sustento familiar dos entre-
vistados pode ser comprometida com o surgimento de si-
tuagdes imprevistas, como o adoecer pelo cancer; fato
declarado por um entrevistado, que assegurou estar pas-
sando por dificuldades devido a sua doenga.

Os pacientes com renda familiar acima de 2,8 SM nado
relataram dificuldades apds o adoecimento por cancer, as-
pecto que merece investigacao no futuro.

O acesso as informagdes sobre direitos do portador de
cancer para 20 (48%) dos entrevistados ocorreu através de
outros meios e ndo por orientagGes da equipe de saude.
Muitas vezes os profissionais de saude que prestam assistén-
cia a essa clientela desconhecem a propria legislagdo. Isso
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mostra a necessidade da inclusdo do assunto na formagdo
dos profissionais de saude que atuam no atendimento desta
clientela, principalmente nas especializagdes*>*¥,

A estrutura socio-politico-juridica do pais ndo tem fa-
vorecido a integracdo e amplitude de a¢do dos beneficios
a populacdo e, também, os centros de desenvolvimento
de pesquisas devem difundir conhecimentos e informacgdes
para a comunidade por meio dos profissionais, tanto da
salide como de outras dreas. S30 necessarias constantes
atualiza¢Oes, pois as informagdes sdo complexas e avangos
ocorrem continuamente em todos os setores, incluindo-se
a area juridica.

As informagGes sdo fornecidas verbalmente ou através
de folhetos, recursos nem sempre possiveis, pois dependem
de financiamento e incentivos para sua elaborag¢do e manu-
tencdo do fornecimento, como também, da capacidade in-
telectual dos individuos para a sua compreensao.

Outro veiculo utilizado na disseminagdo de informagdes
€ a midia, mas que muitas vezes ndo consegue fornecer
todas as informacgdes e esclarecimentos necessarios, devi-
do ao tipo de linguagem utilizada, e podem até acarretar
uma interpretagdo equivocada sobre o assunto, ou mes-
mo ndo ter o alcance esperado junto a populacdo.

O direito a aposentadoria foi um beneficio citado por
23% dos entrevistados, o que pode indicar o comprometi-
mento financeiro familiar quando se depara com uma do-
enca e a incapacidade de manutencdo de atividades remu-
neradas. E visto que este beneficio é assegurado em varias
outras situagGes, o que faz a populacgdo ter a falsa idéia de
gue a aposentadoria é direito sempre, em todas as situa-
¢Oes graves vivenciadas pelo ser humano.

No paciente acometido pelo cancer, o conceito de
invalidez torna-se motivo de divergéncias entre os médi-
cos peritos, ficando o paciente dependente de decisdes
pautadas em experiéncias clinicas, ndo obrigatoriamente
da drea de oncologia.

Uma situacgdo relacionada ao atendimento do médico-
perito, que ndo reconheceu a validade dos documentos
que comprovavam a doenga oncoldgica, pode ser demons-
trada pelo relato de um dos entrevistados:

... ele (0o médico) diz ndo acreditar nos exames, pois minha
aparéncia fisica esta 6tima... ndo percebe a minha dor, diz
gue estou bem, que sou forte e que estou 6timo pra traba-
Ihar... (paciente 2).

Muitas vezes, o cancer surge de forma insidiosa, repen-
tina, com sinais e sintomas inespecificos, o que acarreta
um diagnéstico tardio. Outras vezes, pode apresentar evo-
lucdo rapida e grave, porém ndo visivel no aspecto fisico,
de imediato, sendo imprescindivel a avaliacdo e o segui-
mento por profissionais especializados.

O individuo portador de cancer tem o seu papel na es-
trutura familiar modificado, tornando-se vulnerdvel as agdes
de outras pessoas, que assumem suas responsabilidades e a
manutenc¢do de suas necessidades basicas, através do cui-
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dado didrio. Esta vulnerabilidade leva ao sentimento de im-
poténcia, de invalidez. Além do aspecto fisico, esta sua inca-
pacidade também reflete nas dimensdes psicoldgicas, soci-
ais, emocionais, morais e financeiras®*.

A avaliagdo realizada pelo profissional perito pode inten-
sificar o comprometimento psicossocial deste paciente, pois
pode gerar conflito com a avaliagdo do oncologista, exacer-
bando a busca por informacgdes sobre a patologia e sua pro-
gressdo, o isolamento social, a ruptura da rotina familiar, a
expressdo de desejo de morte e a soliddo™®,

Este processo de mudanca atinge também o seu cuida-
dor, que acaba por receber uma sobrecarga de responsa-
bilidades, o que é um fator estressante na relagdo com o
paciente®),

O auxilio-doenca e a isengdo do Imposto de Renda fo-
ram citados por sete entrevistados (17%), mas estes ndo
os relacionaram com direitos trabalhistas. Estes beneficios
contemplam os portadores de deficiéncias fisicas e idosos
da populagédo geral; o portador de cancer é incluido como
uma das categorias beneficiadas.

Como descrito na Tabela 1, os outros beneficios foram
menos citados, o que comprova o desconhecimento da
populagdo em relagdo a Constituicao Federal. Uma das
grandes dificuldades relatadas referiu a aplicacdo da legis-
lagdo, o que acarreta numa interpretagao distinta de cada
orgdo responsavel pelo beneficio.

Em relagdo a documentagdo exigida, a mais citada foi o
laudo médico, por 14 (33,4%) pacientes, ultrapassando as
citagOes referentes aos proprios documentos pessoais e o
anatomopatoldgico, que comprova a existéncia da doenca.

Apesar de ainda ndo ser exigido o Cartdo Nacional do SUS,
um entrevistado o relacionou como um dos documentos ne-
cessario. O Cartdo Nacional do SUS tem como finalidade a
construgdo de uma base de dados que visa contribuir com a
organizagdo dos servicos de saude, através da captacdo,
armazenamento e transmissao de informagdes atualizadas
sobre os atendimentos realizados, qualificando assim o aces-
so dos individuos aos servigos de saude. Através deste cadas-
tramento serd possivel facilitar o atendimento a populacgao,
ampliar o acesso a medicagdo e obter um acompanhamento
fidedigno dos fluxos de assisténcia.

Ao final de cada entrevista, foi solicitado ao paciente que
relatasse sua experiéncia na busca de seus direitos. Foi evi-
denciada uma discrepancia de opinides, embora o numero
de pacientes que relataram dificuldades seja estatisticamente
igual ao numero de pacientes que ndo apresentaram ne-
nhum problema na obtengdo de seus direitos.

Os pacientes que ndo enfrentaram dificuldades para con-
seguir os beneficios associaram este fato a equipe da unidade
de oncologia, que enviaram todas as documentacdes neces-
sarias, dando agilidade ao processo junto ao INSS.

Em contrapartida, os pacientes que encontraram dificul-
dades, destacaram a burocracia existente e a falta de orga-
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nizacdo dos orgdos governamentais responsaveis pelo be-
neficio, descrevendo situagdes como atendimentos realiza-
dos sem agendamento prévio, seguindo a ordem de chega-
da, com limite numérico de atendimentos/dia. Este fato faz
com que varios pacientes, quase sempre debilitados, ndo
consigam prioridade no atendimento, tendo que voltar ao
orgdo outras vezes, ocorrendo gastos financeiros, desgaste
fisico e até mesmo a desisténcia pelo beneficio.

Além disso, foi relatada a falta de acolhimento pelos pro-
fissionais. Podemos entender como a auséncia de integracdo
e de humanizagao no atendimento aos pacientes, o que se
torna o atendimento sem qualidade. Os direitos dos pacien-
tes oncoldgicos somente serdo concretizados quando a re-
lagdo paciente, profissionais de saude e servigos governa-
mentais conseguirem, de forma concomitante, preencher
suas lacunas, alcangando seus objetivos.

Verificou-se desinformacdo coletiva nestes 6rgaos, che-
gando até mesmo ao ponto de questionar a existéncia do
beneficio, o que demonstra a necessidade de treinamento
e preparo dos profissionais para o atendimento dos paci-
entes, que estdo em situagdo de fragilidade fisica e emoci-
onal. A acessibilidade ineficaz aos 6rgaos publicos favore-
ce a perda de energia necessaria pelos pacientes devido
ao aparecimento de estresse, além da alusdo de agrava-
mento da sua doenga gerada pela condicdo de excluido,
imposta pelo descaso!*”.

O desenvolvimento de campanhas educativas sobre
temas juridicos, inclusive direitos assegurados a popula-
¢do, em determinadas situagdes de doenga, interligando
universidades, profissionais, organizacdes ndo governa-
mentais e comunidade, pode sanar esta dificuldade.

Todos os trabalhadores que atuam na area de cuidado
com o portador de cancer necessitam reconhecer e respei-
tar os direitos dos pacientes. Os profissionais de saude, e es-
pecificamente os de enfermagem, além de respeitar os direi-
tos éticos e legais dos pacientes, precisam demonstrar aten-
¢do, respeito e compreensdo da situagdo que vivenciam, for-
necendo informacdes e esclarecimentos a que tém direito. A
quantidade e qualidade das informagdes disponibilizadas
podem ajudé-lo nas decisdes e dificuldades**4,

A literatura reconhece que embora haja recursos dis-
poniveis para assistir os pacientes oncoldgicos com pro-
blemas de custos diretos e indiretos durante os tratamen-
tos, as necessidades econdmicas deles continuam a ser cri-
ticas e crescentes, devido ao seguimento médico. A espe-
cificidade das informagdes sobre os custos indiretos do tra-
tamento e dos direitos legais poderdo ajudar os pacientes
e sua familia a planejarem o futuro, aumentando a
autoconfianga nas decisdes, melhorando os resultados do
tratamento”*8),

CONCLUSAO

Com os objetivos de levantar o conhecimento dos paci-
entes oncoldgicos sobre seus direitos, identificar os direitos
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mais conhecidos e verificar o conhecimento dos pacientes
sobre os procedimentos para solicitacdo dos seus direitos,
foram realizadas entrevistas com 42 pacientes oncoldgicos
que realizavam quimioterapia, empregando um instrumen-
to especialmente construido para o estudo.

Vinte e quatro (57%) dos sujeitos eram do sexo femini-
no e 18 (43%) do sexo masculino; 12 (28%) entrevistados
tinham idade de 61 a 70 anos, 26 (62%) cursaram apenas o
12 grau, 30 (72%) eram casados e 21 (50%) tinham renda
familiar de até 2,6 salarios minimos.

Com relagdo ao conhecimento sobre os direitos dos
pacientes com cancer, 45% (19) desconheciam estes bene-
ficios; dentre os beneficios existentes, a aposentadoria foi
a mais reconhecida, por 10 (23%) dos entrevistados e rela-
cionado aos documentos necessarios, 14 (33%) citaram o
laudo médico.

A aquisi¢do das informagGes sobre os direitos foi obti-
da principalmente pela midia (38%) e por meio de outros
pacientes oncoldgicos (9,5%), o que mostra a pouca parti-
cipacdo do enfermeiro no processo.

Deparamo-nos com pacientes de diversos niveis socio-
culturais, onde para cada um, os beneficios atenderam
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