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Ciéncias da Saude

Percepcio materna no processo saide-doenca-
hospitalizacao junto a crianca/adolescente com diagnosti-
co de leucemia.

Arinete Véras Fontes Esteves': Joseir Saturnino Cristino?; Marcos Vinicius Gusmdo da
Silva’d; Anne Grace da Cunha#4;, Marcos Vinicius Costa Fernandes®; Ellen Pessoa
Rochas?

Resumo

Infroducdo: O tratamento do cdncer infanto-juvenil representa um desafio para as
familias das criancas doentes em virtude dos longos periodos de internacdo e medo
do desconhecido. Objetivo: Compreender a percepcdo dos acompanhantes no
processo saude-doenca-hospitalizacdo junto a crianca/adolescente com diagnds-
tico de doenca crénica: Leucemia. Metodologia: Trata-se de um estudo qualitativo,
descritivo, exploratério. A coleta de dados se deu por meio de entrevista semiestru-
turada. Na andlise de dados, utilizou-se andlise de conteldo. Resultados: Participa-
ram 15 acompanhantes, do sexo feminino, com idades entre 21 e 48 anos, das quais
14 eram mades bioldgicas, € uma adotiva. A partir dos resultados elencaram-se 3
categorias temdticas: O Tratamento e os Direitos Legais do Familiar Acompanhante
da Crianca/Adolescente com Cdancer; Mudancas no Cotidiano e Organizacdo Fa-
miliar: da duvida ao diagndstico; Diagnoéstico de céncer e seu Enfrentamento pau-
tado na fé em Deus e o apoio diante do momento vivido como forca e perseve-
ranca para as Expectativas Futuras. Conclusdo: Para as mdes de crian-
cas/adolescentes com leucemia a hospitalizacdo € uma experiéncia de sofrimento
e angustia, desorganizando o dia a dia de quem a vive, porém, hd esperanca,
através da fé em Deus e do cuidado recebido pelos profissionais de saude, que for-
necem seguranca a partir de uma visdo humanizada e holistica.

Palavras-chaves: Cdancer infanto-juvenil; acompanhante de paciente; enferma-
gem.

Maternal perception in the health-disease-hospitalization process with chil-
dren / adolescents diagnosed with leukemia. Infroduction: Child and youth can-
cer represents a challenge for the family due to the long periods of hospitalization
and the fear of the unknown. Objective: To understand the perception of compan-
ions in the health-disease-hospitalization process with children / adolescents diag-
nosed with chronic disease: Leukemia. Methodology: This is a qualitative, descriptive,
exploratory study. Data collection took place through semi-structured interviews. In
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data analysis, content analysis was used. Results: 15 companions participated, all
female, aged between 21 and 48 years, of whom 14 were biological mothers, and
one adopted mother. From the results, three thematic categories were listed: Treat-
ment and Legal Rights of the Family Member of the Child/Adolescent with Cancer.
Changes in Daily Life and Family Organization: from doubt to diagnosis; Diagnosis of
cancer and its Coping based on faith in God and the support given the moment
lived as strength and perseverance for the Future Expectations. Conclusion: For
mothers of children/adolescents with leukemia, hospitalization is an experience of
suffering and anguish, disrupting the daily lives of those who live it, however, there is
hope, through faith in God and the care received by health professionals, who pro-

vide security from a humanized and holistic view.

Keywords: Child and youth cancer; Medical Chaperones; Nursing.

1. Introducao

O cdncer € um tipo de Doenca
Crbénica Nao-Transmissivel, destacan-
do-se como importante causa de mor-
te nas Ultimas décadas, entre adultos
e criancas (BRASIL; INCA 2014). Dentre
os tipos de cdanceres, a leucemia é o
mais comum enire infantes, infanto-
juvenil, sendo cerca 35% dos canceres
pediatricos (NCI, 2012).

A Leucemia é oriunda das célu-
las hematopoiéticas, sendo ocasiona-
da por alteracdes genéticas na pro-
ducdo de células do sistema imunold-
gico, é diferenciada em quatro tipos
diferentes, sendo o tipo Leucemia Lin-
focitica Aguda, o mais comum em
criancas menores de 5 anos, represen-
tando cerca de 80% de todas as leu-
cemias nessa faixa etdria, ocasionan-
do altas taxas de hospitalizacdo por
essa doenca (INCA, 2017).

A hospitalizacdo representa um
desafio, tanto para a crianca, quanto
para familia, no estudo de Da Silva
Santos (2019), mdes de criancas com
cdancer revelam o medo que tem da
morte a incerteza do tratamento de
seus filhos, causados pela falta de in-
formacdo, condutas e atfitudes des-
respeitosas devido a longos periodos
de hospitalizacdo, internacdes fre-
qguentes, terapéutica dolorosa, resul-

tando em efeitos indesejdveis decor-
rentes do proprio tratamento, além de
dificuldades pela separacdo dos de-
mais membros da familia durante as
internacdes.

A comunicacdo eficaz, com es-
cuta atentiva € uma pratica importan-
te que deve ser utilizada sempre pela
Equipe de Enfermagem para mediar o
cuidado humanizado aos familiares de
criancas com cdancer, pois a informa-
cdo dada sobre o tratamento e a real
situacdo da criaonca € uma interven-
cdo que deve ser feita pelos enfermei-
ros, pois & fundamental para a pro-
mocdo do cuidado integral, tornando
a familia mais segura e participativa.
(LIMA, 2018).

Cabe aos profissionais de saude
O preparo quanto ao tratamento, as-
sumindo a responsabilidade de elabo-
rar estratégias para minimizar o sofri-
mento da crianca e do familiar decor-
rente da doenca e longa hospitaliza-
cdo, vivenciando a confradicdo da
possibilidade de cura e do risco de
morte. Deste modo, o familiar merece
cuidados especiais, ndo somente do
ponto de vista bioldégico, mas também
quanto aos aspectos psicoldgicos. A
partir disto, considerou-se importante,
compreender a percepcdo do
acompanhante no processo doenca-

CS24



Scientia Amazonia, v. 10, n.1, CS23-CS33, 2021
Revista on-line http://www.scientia-amazonia.org
ISSN:2238.1910

e

7
£N
O/VIA

— AW

Ciénciés da Saude

hospitalizacdo e possibilidade de cura
da crianca com diagndstico de DCNT
(FERNANDES, 2019).

O objetivo deste trabalho foi
compreender a percepcdo de maes
Nno Processo salde-doenca-
hospitalizacdo junto a crian-
ca/adolescente com diagndstico de
doenca crénica: Leucemia.

2. Material e métodos

Trata-se de um estudo qualitativo
descritivo exploratério, focado nas
experiéncias vividas por mades da cri-
anca/adolescente com diagndstico
de leucemia.

Para Minayo (2014), a pesquisa
qualitativa trabalha com o universo de
significados,  motivos,  aspiracoes,
crencas, valores e atitudes, o que cor-
responde a um espaco mais profundo
das relacdes, dos processos e dos fe-
némenos que ndo podem ser reduzi-
dos a operacionalizacdo de varidveis.

A pesquisa foi realizada na Fun-
dacdo de Hematologia e Hemotera-
pia do Amazonas (FHEMOAM), pois
esta presta cuidados a pacientes por-
tadores de doenca crbnica como a
leucemia e possui um corpo profissio-
nal especializado na assisténcia a do-
enca no sangue, além de ser o hemo-
centro de referéncia na regido norte.
A pesquisa foi feita com os acompa-
nhantes/responsdveis legais de crian-
cas e adolescentes hospitalizados por-
tadores de leucemia que aceitaram
participar da pesquisa. Atendendo a
Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990,
que dispde sobre o Estatuto da Crian-
ca e do Adolescente, Art. 2° que diz:
“considera-se crianca, para os efeitos
desta lei, a pessoa até 12 anos de
idade incompletos, e adolescentes
aqgueles entre 12 e 18 anos de idade.”.

A pesquisa somente iniciou apds
o parecer do Comité de Etica em

Pesquisa CEP/UFAM com CAAE N°
31699314.9.0000.5020, e todos os parti-
cipantes tiveram acesso primeiramen-
te ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), respeitando a Re-
solucdo 466/2012 do CNS que trata da
ética em pesquisa envolvendo seres
humanos. Assim tendo por finalidade
esclarecer duvidas e proteger o sujeito
da pesquisa, mantendo a identidade
em sigilo, proporcionando seguranca
também para o pesquisador, que por
este meio manifesta seu respeito &
ética durante o desenvolvimento do
trabalho.

Utilizou-se de uma entrevista se-
mi-estruturada elaborada pela pesqui-
sadora, observando as questdes nor-
teadoras como: Qual a reacdo diante
do primeiro impacto com o diagnosti-
co de uma doenca crénica como a
leucemia? Quais alteracdes ocorrem
no cofidiano do acompanhante a
partir da hospitalizacdo?

O estudo abordou 15 acompa-
nhantes que permaneciam com as
criancas/adolescentes durante sua
hospitalizacdo e que participavam
afivamente no seu processo de trata-
mento e sua vida didria. Esta amostra
foi fechada por saturacdo tedrica, isto
ocorre quando a interacdo enfre
campo de pesquisa e o investigador
ndo mais fornece elementos que dé-
em suporte para aprofundar a teori-
zacdo (FONTANELLA, 2011).

Os acompanhantes mostraram-
se dispostos a conversar e responder
com clareza as perguntas realizadas,
que foram gravadas e posteriormente
apods escuta exaustiva, foi realizado as
franscricdes para documento em
Word, respeitando a fidedignidade
das falas. Dentre os entrevistados, al-
guns apresentaram uma forte carga
emocional durante as respostas, evi-
denciado pelo pesquisador através de
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postura cabisbaixa, olhos com lagri-
mas e fala embargada, mas, a finali-
dade das entrevistas fora alcancada
com éxito.

A andlise se deu por andlise de
conteldo, segundo Minayo (2014),
compreendida por um conjunto de
técnicas de pesquisa em que a finali-
dade é a busca do sentido ou dos
sentidos de um documento, ideal pa-
ra leitura de falas, realizadas por meio
de transcricdo de enfrevistas.

Na pesquisa para garantir a pri-
vacidade e sigilo dos dados, visando
preservar 0 anonimato dos colaboro-
dores, foi utilizado como recurso d
substituicdo dos nomes proprios por
nomes ficticios, originados dos rios do
Amazonas.

3. Resultados

A pesquisa foi realizada com 15
acompanhantes de crian-
ca/adolescente com cdéncer, ftodas
do sexo feminino, sendo todas, mdes
das criancas/adolescentes. Com rela-
c¢cdo a idade, as acompanhantes pos-
suiam entre 21 e 48 anos. Quatro das
enfrevistadas nGdo moravam em Ma-
naus durante a descoberta da doen-
ca da crianca/adolescente sendo as
mesmas provenientes dos municipios
de Tapaud, Manicoré, Eirunepé e Ma-
NACApUru, apenas uma permaneceu
No municipio, as demais se mudaram
para Manaus, em virftude do longo
fratfamento e acompanhamento do
ciclo evolutivo da patologia.

Considerando as informacoes
obtidas nas entrevistas, elencaram-se
as seguintes categorias: O Tratamento
e os Direitos Legais do Familiar Acom-
panhante da Crianca/Adolescente
com Cancer; Mudancas no Cotidiano
e Organizacdo Familiar: da duvida ao
diagndstico; Diagndstico de cdncer e
seu Enfrentamento pautado na fé em

Deus e o apoio diante do momento
vivido como forca e perseveranca
para as Expectativas Futuras.

O Tratamento e os Direitos Legais
do Familiar Acompanhante da Cri-
anca/Adolescente com Cancer.

As mdes acompanhantes relata-
ram receber algum tipo de apoio ex-
terno, como o Grupo de Apoio 4 cri-
anca com Cdancer no Amazonas
(GACC-AM) e o Grupo de Apoio as
Criancas Portadoras de Doencas do
Sangue - Grupo Raio de Sol, ambas,
realizam atividade filantrépica sem fins
lucrativos, que provem uma assistén-
cia voluntdria as criancas de baixa
renda, em tratamento na FHEMOAM.

“Eu vivo com apoio do GACC que me dd
uma cesta bdsica e o leite para ela, e a
agjuda financeira de pessoas que se sensi-
bilizam e dd&o dinheiro... Agora também
conversei com a psicdloga do Raio de Sol
e ela se comprometeu a me ajudar, eu e
outras maes” (Rio Jurud).

“Um Apoio que recebo é do GACC, por-
que eles dao assisténcia para minha filha
com psicélogo, e ainda leite, massa e al-
gumas frutas, numa sexta bdsica todo més
[...]" (Rio Purus).

Trés das 15 mdes acompanhan-
tes ndo possuiam auxilio dessas enti-
dades, mas todas as entrevistadas ti-
nham em comum a ajuda esporddica
de familiares e amigos.

“Minha fia que lava nossas roupas sujas,
levando e trazendo pra mim novamente
aqui no hospital” (Rio Jutai).

“Meus sogros, que ddo o dinheiro do
fransporte porque eles tém carro [...]" (Rio
Preto da Eva).

Os acompanhantes das crian-
cas/adolescentes com cdncer tém
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direito a beneficios trabalhistas ampa-
rados por lei, mas apenas a “Rio Xin-
gu” os usufruia e tinha conhecimento
deles, pois por ser concursada como
professora estava afastada do em-
prego, mas contfinuava recebendo
seu beneficio salarial.

“S6 eu mesma, com meu saldrio e o do
pai... Mas como recebo, eu ndo me inte-
resso de ir ao GACC [....]" (Rio Xingu).

Mudancas no Cotidiano e Organiza-
c¢ao Familiar: da duvida ao diagnos-
tico

Evidenciou-se no presente estudo
que a dedicacdo familiar de forma
mais acentuada ao filho enfermo mu-
da bruscamente toda a vida cofidia-
na da familia. Logo se torna relevante
entender como 0s acompanhantes
conseguem reorganizar o cuidado ao
filho hospitalizado, o frabalho, a vida
familiar e social, bem como os arranjos
familiares para o momento de vida.

Um ponto bem evidente foi
predomindncia da mée como acom-
panhante isto se deu devido aos pais
serem em sua maioria os provedores
do sustento do lar, e com o adoeci-
mento do filho, necessitam continuar
trabalhando e cuidando da casa e
dos demais filhos, e, as mdes passam a
assumir o papel de principal cuidado-
ra nesse momento de tratamento.

“[...] Meu marido esta trabalhando em
Hotelaria, e ele que cuida de casa e dos
oufros filhos” (Rio Purus).

“[...] Eu que fico com ele, o pai dele ndo
pode ficar, porque ele trabalha” (Rio Soli-
moes).

Todas as colaboradoras do es-
tudo haviam feito renuncias em seu
cotidiano desde a descoberta da do-
enca. Isto as fez deixarem para um

Scientia Amazonia, v. 10, n.1, CS23-CS33, 2021
Revista on-line http://www.scientia-amazonia.org
ISSN:2238.1910

segundo momento suas atividades
profissionais, sociais e familiares, pois
tinha que dedicar tempo integral a
seu filho em tratamento_contra a leu-
cemia no ambiente hospitalar e am-
bulatorial.

“[...] Descobri a doenca hd trés meses, e
parei de trabalhar. Estd complicado, pois
tudo mudou na vida da gente e de uma
hora pra outra” (Rio Jurud).

“Ndo estou mais frabalhando, estou ape-
nas cuidando dele, sou 24 horas pra ele
[...]" (Rio Jutai).

A nova organizacdo do acom-
panhar o filho doente em ambiente
hospitalar causa o distanciamento da
made, de seus filhos, do marido, do
meio comunitdrio e social. A dedica-
cdo idolatrada para com o filho en-
fermo foi & mudanca mais perceptivel
relatada pelas acompanhantes, onde
algumas referiraom ter que deixar de
cuidar de sua propria saude.

“Minha vida mudou, antes eu tinha tempo
pra mim [...] Agora minha vida é pra ele
[...]" (Rio Xingu).

Durante essas mudancas, ocorri-
das no percurso da doenca e seu fra-
tamento a maioria das participantes,
principalmente as oriundas de outros
municipios distantes, relataram a de-
mora no diagndstico no hospital dnco-
ra do estudo, buscaram outros locais
de saude para ter respostas diferentes,
entretanto o diagndstico definitivo de
leucemia foi inevitavel.

“[...] Consegui levar para o Pronto Socorro
da Crianca e deram encaminhamento
nos exames, e diagnosticaram anemia
profunda e bronquite e nisso ela comecou
a tomar remédios que ndo era para a
leucemia, e piorou ainda mais, fizeram
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mais exames e ai diagnosticaram leuce-
mia [...]" (Rio Jari).

“[...] Do PS Zona Sul fui encaminhada para
o ICAM onde ele recebeu no mesmo diq,
uma bolsa de sangue e duas de plaque-
tas, de Id sé depois de 15 dias viemos para
o HEMOAM" (rio Jutai).

A demora do diagndstico e a
mudanca de ambientes, do conforto
do lar e agora uma unidade hospita-
lar, foram relatados como alteracdes
bruscas no cotidiano das participantes
do estudo. As provindas dos munici-
pios circunvizinhos de Manaus tiveram
que se adequar a uma cidade dife-
rente da sud, o que a principio as dei-
Xou inseguras, com medo do desco-
nhecido.

“Foi com meu dinheiro que vim para Ma-
naus, de Eirunepé pra cd sdo 10 dias de
barco. Cheguei aqui ndo sabia pra onde
i nem como ir, fiquei meio que perdida
[...]" (Rio Roosevelt).

Com base no relato, a partir do
diagndstico de leucemia, este primeiro
momento foi descrito como:

“uma situacdo muito dificil, nGo senti meu
pé no chdo” (Rio Negro).

A reacdo diante do diagndstico
de leucemia, de acordo com os rela-
tos, foi constituida por um conjunto de
emocdes como: O medo de perder
seus filhos, principalmente quando o
filno € Unico ou primogénito, a angus-
tia e o sofrimento de receber uma no-
ticia impactante, por conta principal-
mente do estigma da palavra cancer,
as duvidas, pois muitas das entrevista-
das nem sabiam da existéncia desse
tipo de doenca antes do diagndstico,
além da sensacdo de incapacidade
de ajudar ao seu filho doente, por es-
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tarem em uma situacdo em que ndo
sabiam o que fazer.

“[...] Eu fiquei arrasada, chorei muito [...] e
as meninas [profissionais de enfermagem)]
tentaram me consolar e me explicar o que
era essa doenga [...]" (Rio Xingu).

“Eu fiquei “sem ch&o”, porque ele foi meu
primeiro filho, primeiro neto para meus
sogros € meus pais [...] Grande choque
pra mim e minha familia, porque ele2” (Rio
Preto da Eva).

Devido estes impactos emocio-
nais perante a descoberta do diag-
nostico, as mades relataram que no
inicio do fratamento ndo sabiam a
importdncia de seu apoio no enfren-
tamento da doenca, nem como atuar
para ajudar seu filho doente.

“[...] como o tratamento dela é compli-
cado, de uma hora pra outra a gente sai
de si e [...] ficamos sem saber o que fazer,
como fazer, ndo sabia nada.” (Rio Icd).

Apds o diagndstico, iniciou-se o
fratamento da crianca/adolescente
com cdncer e este culminou no apa-
recimento de dificuldade, onde as
principais foram: O risco de ndo poder
mais frabalhar, lidar com os efeitos
colaterais da medicacdo, fransporte e
deslocamento, refeicdes com sabor
ruim, a ocorréncia de mudancas na
dindmica familiar, dificuldades conju-
gais, 0 manejo comportamental com
outros filhos, a necessidade de uma
maior atencdo e monitoramento fre-
guente do estado de saude do paci-
enfe.

“[...] Eu fiquei afastado dos meus outros
filhos no comeco, eu ndo fico mais cassa
quando estou internada com ela, e ndo
posso mais trabalhar, tudo mudou” (Rio
Negro).
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“Ndo posso deixar ele sozinho, nGo posso
trabalhar para pagar contas, fico sé no
hospital, ndo posso deixar ele sozinho [...]"
(Rio Jari).

Diagnostico de cancer e seu Enfren-
tamento pautado na fé em Deus e o
apoio diante do momento vivido
como forca e perseveranca para as
Expectativas Futuras.

Todas essas dificuldades iniciais
se mantiveram ou acabaram se agra-
vando no decorrer do tratamento e
em longo prazo algumas novas impli-
cacdes adversas surgiram como: A
sobrecarga emocional com o acom-
panhamento da crianca exposta a
procedimentos impactantes, e produ-
tores de sofrimento.

“Vé ela assim, dois meses, ela estd sem
andar esse tempo todo, depois desses
procedimentos todos, furaram muito os
pés dela para colocar remédio [...]" (Rio
Jurud).

Outras adversidades também
relatadas em longo prazo foram: a
ansiedade associada Qos processos
de tomada de decisdo sobre o trata-
mento, a expectativa de sucesso para
recuperacdo, o medo e as vivéncias
de luto do ambiente de internacdo.
Assim como, a dificuldade de ter rou-
pas limpas, por terem que passar mui-
tos dias no hospital, que ndo possui
estrutura para lavagem de roupas dos
pacientes que possuem algum familiar
na cidade, levando os pais a pedir
ajuda de amigos e parentes para la-
varem suas roupas sujas.

“[...] Eu ficava de segunda a sexta com as
mesmas roupas e sé no sdbado minha
irma@ vinha pegar as roupas pra lavar, mui-
to ruim [...]" (Rio Jari).
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Perceber as perspectivas futuras
dos acompanhantes & importante pa-
ra identificar como estdo se sentindo
No momento vivido por eles e assim
identificar as necessidades psicossoci-
ais deles, para avaliar a possibilidade
de infervencdes.

Os entrevistados relataram que a
expectativa de cura para com seus
filhos era o mais importante para o
futuro. A fé em Deus, o apoio familiar e
social era a principal fonte de forca e
esperanca para acreditarem nesse
objetivo.

“A gente cré em Deus que ela fique logo
boa, por que sé em Deus mesmo [...]" (Rio
Canumaj.

“[...] Gracas a Deus estd tudo indo bem
no fratamento, eu acredito muito na cura
e que meu filho vai crescer e ser um ho-
mem sadio” (Rio Preto da Eva).

Apenas uma das entrevistadas
relatfou ndo ter mais esperancas na
cura de seu filho, pois estava por mui-
to tempo acompanhando o trata-
mento da leucemia, e a terapéutica
com quimioterdpicos para ela ndo
estava surtindo o efeito esperado.

“[...] Eu acredito muito em Deus, mas é
um pouco dificil acreditar na cura, porque
j& faz dois Anos de tratamento e nada
melhorou até agora, e estamos aqui no-
vamente” (Rio Roosevelt).

4. Discussio

Através das categorias que fo-
ram elencadas a partir das falas dos
participantes da pesquisa, o fratamen-
to dos resultados, realizou-se em com-
paracdo com a literatura cientifica da
drea, dando suporte para compreen-
sGo dos mesmos, visando o entendi-
mento da percepcdo dos acompa-
nhantes no processo saude-doenca-

CS29



Scientia Amazonia, v. 10, n.1, CS23-CS33, 2021
Revista on-line http://www.scientia-amazonia.org
ISSN:2238.1910

e

7
£N
O/VI,\

— AW

Ciénciés da Saude

hospitalizacdo junto a crian-
ca/adolescente com leucemia.

A inclusdo do familiar, que estd
acompanhando a prestacdo dos cui-
dados ao paciente oncoldgico, & im-
prescindivel para suprir as necessida-
des que surgem no momento de en-
fermidade. ldentifica-se na falas das
mdes que convivem com o cdancer
infanto-juvenil deste estudo, que sozi-
nhas e sem nenhuma ajuda de ami-
gos, parentes e até mesmo dos profis-
sionais de saude, estas, ndo consegui-
riam obter total éxito no enfretamento
das dificuldades durante as interna-
¢oes prolongadas e recorrentes (SAN-
CHES, NASCIMENTO E LIMA, 2014).

O apoio familiar, social, de ami-
gos, Instituicdes filantropicas e outros,
configuram-se como um elo importan-
te para os que estdo vivenciando o
cdncer, pois este conjunto de mdaos
estendidas reflete em beneficio para o
fratamento e promocdo do bem-estar
dos individuos que convivem com o
cdancer infanto-juvenil, isto evidencia-
se, no apoio que as maes tiveram de
instituicoes como o GAAC e o Grupo
Raio de Sol (FIRMINO E SOUZA, 2013;
FREIRE et al., 2018).

Os pacientes com cancer infan-
to-juvenil possuem direitos legais, que
abrangem ndo apenas eles, mas
também, seus acompanhantes, po-
rém a falta de conhecimento destes
beneficios faz com que eles ndo os
busquem, identificado na fala das
mades, que relatam se beneficiar de
instituicoes filantrépicas, sendo apenas
uma das mdes que utiliza o Fundo de
Garantia pautado na lei.

No Brasil a Lei Federal N° 8.922,
de 25/07/1994 — FGTS artigo 1°, a Lei
Federal N° 8.036, de 11/05/1990 — FGTS
artigo 20, inciso Xl e XIV e a Medida
Provisdria N° 2.164 de 24/08/2001, arti-
go 9°, asseguram o beneficio da libe-

racGdo do Fundo de Garantia por
Tempo de Servico (FGTS) para o traba-
lIhador que se encontra impossibilitado
de frabalhar por possuir dependente
que esteja acometido de neoplasia
(BRASIL, 2012).

As criancas/adolescentes aco-
metidos pelo céncer também tem
direito a receber o auxilio-doenca,
qgue é um beneficio mensal assegura-
do pela Previdéncia Social (INSS), des-
de que a familia comprove que ndo
tem condicdes de sustentd-la, isso estd
previsto na Lei Federal N° 8213, de
24/07/1991, Artigo 26, inciso Il (BRASIL,
2012). Na pesquisa, como dito, apenas
uma das maes relatou receber esta
ajuda, as demais relataram desco-
nhecer tal beneficio.

Nehmy et al (2011), diz que para
captar as mudancas sofridas pelo
acompanhante e notar sua relevancia
para os cuidados com paciente é ne-
cessdria uma escuta sensivel para ca-
da histéria, com solidariedade e con-
fiabiidade, assim permitindo ao
acompanhante expressar suas dores e
de forma atenta ndo apenas ouvir,
mas também compreender as angus-
tias relatadas.

No relacionamento dos familiares
com sua crianca/adolescente porta-
dora de leucemiaq, foi relatado pelas
maes, que elas e alguns parentes au-
mentaram sensivelmente sua atencdo
e preocupacdo com o filho enfermo,
mas, algumas ainda queixaram afas-
tamento do pai nos cuidados e inter-
nacoes, bem como o distanciamento
de outros familiares apds certo perio-
do do fratamento ter iniciado.

Apesar da procura por atendi-
mento médico para o diagndstico da
doenca desde o inicio dos sinfomas,
quase todas as acompanhantes nar-
raram obstdculos e demora neste
percurso dentfro dos servicos de saude
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até a obtencdo do diagndstico final,
postergando o inicio do tratamento.

A leucemia é um tipo de neopla-
sia que apresenta sinais e sinfomas no
paciente que sdo diferentes quando
comparada a outros tipos de cancer,
mas similares a outras patologias, po-
dendo causar confusdo no diagnosti-
co clinico inicial, exigindo para fins de
diagndstico, confirmacdo laboratorial,
evidenciado nos resultados, onde
mdes procuravam em suas cidades
outros modos de diagndstico, sendo
eles cientificos ou empiricos, pois, o
atraso no diagndstico, pode estar
também associado ao despreparo de
profissionais na investigacdo e na pe-
regrinacdo pelos diferentes servicos de
saude (LOURENCATTO, MEDEIROS e
FERMO, 2010; LIMA, 2018).

A equipe de enfermagem deve
estar atenta na forma que estes
acompanhantes estdo lidando e
adaptando-se as mudancas do dia-a-
dia, e o0s sentimentos negativos que
possam desenvolver. James et al.
(2002) ressalta que, quando os pais
percebem que ndo dispdem de supor-
te psicoldgicas suficientes para aten-
der as necessidades da crian¢ca em
tratamento, e, dos outros filhos e cén-
juge, ocorre uma reducdo de sua
qualidade de vida. No entanto, ao
reconhecer que 0s pais adoecem jun-
to com a crianca, a informacdo e o
cuidado as familias tornam-se parte
da terapéutica imprescindivel, influen-
ciando positivamente na melhora da
diade crianca e familiar (FERNANDES,
2019).

Enquanto acompanham o seu fi-
lho no processo de tratamento, as
maes relataram vivenciar dificuldades
em suas vidas, e das outras criancas e
cuidadores, que passam por situacoes
semelhantes. Isto os leva a forma uma
rede de apoio, para suportar e enfren-

tar o momento dificil que vivenciam
em ambiente hospitalar.

Klassmann et al, (2008), afirma
que o familiar que acompanha a cri-
anca/adolescente com cdncer Vvi-
vencia junto com o enfermo, todo o
processo de fratamento da doenca e
os desafios para o enfrentamento do
cuidar no cotidianos, desses pacien-
tes, visando minimizar as transforma-
coes fisicas, fisioldgicas e psicologicas.
Logo, ser acompanhante diante deste
universo de dor, soffimento e esperan-
ca requer um olhar para o futuro, sem
pensar em intercorréncias. E, suas mo-
tivacdes internas para continuarem ao
lodo de seus filhos sdo fortalecidas
pelas motivacdes externas vindas da
religido, dos amigos, dos familiares e
dos profissionais de salde que os assis-
ti.

Os relatos das colaboradoras re-
velam que por se fratar uma doenca
grave e ainda vista como fatal, suscita
nos familiares sentimentos de perda
iminente, ao mesmo tempo procuram
algo que lhes dé esperanca, manten-
do a fé e as oracdes como fonte de
forca e esperanca, constituindo-se
como um dalicerce para confinuarem
a batalha travada dia apds dia de
fratamento.

No entanto, no estudo de Fer-
nandes (2019), identificou-se na fala
de mdes de criancas com cdncer que
a hospitalizacdo e o desconhecer da
doenca é associada a auséncia de
cura e que tem como desfecho a
morte, fomentando o medo, desespe-
ro, incerteza de cura, aflicdo e questi-
onamento da fé.

Firmino e Souza (2013) relatam
em seu estudo que a religiosidade
permite racionalizar os senfimentos
ruins diante da incerteza da terapéuti-
Cca, e ao mesmo tempo ajuda a supor-
ta-la, provendo expectativas positivas
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frente ao diagndstico do cdncer e seu
tratamento. Esta opinido e os relatos
deste estudo evidenciom que a cren-
ca pode favorecer a efetividade do
tratamento, pois favorece melhor a
aceitacdo do tratamento e a evolu-
cdo positiva do quadro.

Vale ressaltar que a motivacdo
externa de confianca que os acom-
panhantes demonstram na equipe de
salde, em seus discursos, como as
boas palavras de animo que recebi-
am, Klassmann et al. (2008) afirma,
que as orientacdes de enfermagem
devem responder das indagacdes e
atender as expectativas do cuidador,
e, para isso, € necessdrio o estabele-
cimento de um relacionamento tera-
péutico de empatia, com o planeja-
mento conjunto da assisténcia que
transcenda os aspectos tecnoldgicos
da terapéutica, observando o pacien-
te e acompanhante em suas integra-
lidades.

As limitagcdes do estudo est@o
pautadas nas interrupcdes da entrevis-
ta das acompanhantes, devido seu
psicolégico e nas demandas decor-
rente da fase de tratamento das cri-
ancas e adolescentes, dos efeitos co-
laterais dos antineopldsicos, necessi-
tando de novo momento para o ter-
mino da entrevista.

5. Conclusoes

O estudo fraz a percepcdo dos
acompanhantes quanto ao processo
de hospitalizacdo de seus filhos em
fratamento de doenca crénica com
estigma de morte. A vivéncia de maes
acompanhante revela um mundo de
incertezas, onde estas precisam re-
organizar suas vidas para cuidar do
ente querido, buscando opcdes para
o enfrenfamento da doenca, forman-
do rede de apoio para minimizar o
processo doloroso e longo fratamento,

bem como o distanciamento da vida
didria, buscando suprir as perdas de-
correntes da doenca, através da aju-
da do outro.

O acompanhante necessita de
orientacdo sobre todo o processo de
tfratamento e a possibilidade de morte
OU Cura, para que possam superar as
adversidades impostas pela doenca,
Leucemia.

A confinuidade da estrutura
familiar requer participacdo, aqjustes
didrios e adaptacdes, algumas vezes
com renuncia e compreensdo. A fé
em Deus, como ser supremo, alimenta
a esperanca de vida e reorganizacdo
da vida em familia.
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