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O estudo tem como objetivos descrever as necessidades biopsicossociais dos familiares/acompanhantes e analisar o cotidiano
dos familiares/ acompanhantes junto a crian¢a com doenga oncolégica. Pesquisa qualitativa com sete familiares/acompanhantes
dessas criangas, sendo utilizado um formuldrio para caracterizacdo dos familiares e a entrevista ndo-diretiva em grupo. A doenga
oncoldgica altera significativamente o cotidiano do familiar/acompanhante da crian¢a no tocante as necessidades biopsicossociais.
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apoio que transpde o muro institucional e se expande para a comunidade. Considerando os relatos, torna-se relevante o desenvol-
vimento de novos estudos direcionados para a familia como foco de atengio.
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oncological disease alters significantly the daily life of the child family/companion with regard to the bio-psychosocial needs. The
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development of new studies directed to the family as focus of attention.
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INTRODUCAO

Durante o estagio supervisionado do Programa
Curricular Interdepartamental VIII (PCI VIII) — “Cui-
dados de Enfermagem a Clientes Hospitalizados I1” do
Curso de Graduacdo em Enfermagem e Obstetricia da
Escola de Enfermagem Anna Nery (EEAN) da Universi-
dade Federal do Rio de Janeiro (UFR]), num hospital pe-
diatrico universitario, tive a oportunidade de ter contato
mais proximo com crianc¢as hospitalizadas, e a maioria
em companhia de pais/familiares, que passavam tempo
integral ao lado delas, havendo pouca rotatividade com
outros acompanhantes. Observei que a estrutura familiar
é na maioria das vezes modificada por circunstancias do
processo de hospitalizacdo, principalmente em doencas
cronicas, como o cancer, em que € necessaria dedicacio
intensiva e exclusiva a essas criancas.

Assim, “.. as familias de crian¢as com cancer, mui-
tas vezes, sentem-se impotentes para satisfazerem as ne-
cessidades relacionadas aos cuidados de saude de suas
criangas e de sustentarem suas vidas familiares...”(1:470),

Desde entdo, essa tematica vem me despertando
um grande interesse, pois considero importante enten-
der o relacionamento dos familiares, que experienciam
estar ao lado de uma crianga hospitalizada com uma
doenga oncolédgica, e também dos familiares e amigos
dessas criancas que ndo acompanham o seu cotidiano
no ambiente hospitalar a fim de prestar uma assisténcia
voltada para a crianga e sua familia.

Vale destacar o conceito de familia(297): “Um sis-
tema interpessoal formado por pessoas que interagem
por variados motivos, tais como afetividade e reprodu-
¢do, dentro de um processo histérico de vida, mesmo
sem habitar o mesmo espaco fisico”. O modo da familia
cuidar e enfrentar o adoecimento de um dos seus mem-
bros é na maioria das vezes influenciado pelo ambiente
e pelas rela¢des familiares, pois possuem crencas e cul-
turas proéprias.

Cada familia possui seus proprios cédigos de com-
portamento e comunicacgdo, com significacdes simbolicas
inerentes dessa cultura, que direciona as ac¢des e os rela-
cionamentos interpessoais dos seus membros, tanto den-
tro do grupo familiar, como fora dele, sendo influenciadas
por esse meio cultural, com as interacdes desse meio e
pelas condi¢des socioecondmicas(®).

Vale destacar que um nimero expressivo de crian-
¢as no Brasil vem sendo atingido pelo cancer, afetando
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suas familias, refor¢cando a configuracdo epidemioldgica
da doenca(¥.

O tratamento da crianga com cancer representa
para a familia periodos de maior otimismo e esperanga,
intercalado com outros de maior desestruturagio e ame-
aca de perda. Esse tratamento esta baseado no uso de
quimioterapia associada a cirurgia e radioterapia. Mas é
importante que seja direcionada atencdo especial ao tra-
tamento em criangas por estarem em fase de crescimento
e desenvolvimento.

No processo de saide — doenca, a familia tem pa-
pel fundamental no equilibrio da crian¢a acometida pela
doenca. Assim, a familia desenvolve fungées como pro-
porcionar carinho, conforto, seguranca e ensinar a crian-
¢a a entender o que se passa com ela e como enfrentar
essa fase complicada.

A familia é o alicerce necessario no momento di-
ficil e doloroso da hospitalizagdo para quem sofre com
uma doenca oncoldgica, em destaque as criancgas. Assim
justifica-se um estudo acerca do cotidiano dos familia-
res/acompanhantes no decorrer da internagao, tendo em
vista que a familia que permanece com a crianga sofre
abalos emocionais intensos, o que leva a uma desorgani-
zagdo dos aspectos biopsicossociais.

Quando os familiares tém suas necessidades aten-
didas, sentem-se mais motivados a lutar contra a doenga
do filho, ja que com a participagio efetiva nos cuidados
diminuem o nivel de ansiedade deles e da crianga, adqui-
rem maior capacidade para identificar as necessidades
do filho e de tomar decisées mais adequadas para aten-
dé-los, aliviam os sentimentos de culpa, além de restabe-
lecerem a fonte de seguranca para as criangas.

No momento em que os familiares recebem a noticia
da hospitalizacdo sofrem bastante, mas apesar do choque
inicial, a familia percebe-se aceitando a hospitalizac¢ao, por
acreditarem que essa é indispensavel ao tratamento da
crianga. Mas embora aceitem a hospitalizacdo, o hospital é
tido como um lugar estranho, no qual ainda nio confiam(%).

0 novo ambiente provoca “.. sofrimento fisico e emo-
cional, fazendo com que a familia se sinta cansada, pouco a
vontade para cuidar da crianga e ignorada em suas neces-
sidades, sendo dificil conviver com a hospitalizacdo”(>: 978),

A familia acaba sentindo-se impotente e a mercé da
decisdo dos profissionais durante a hospitaliza¢ao, pois
em varias ocasides ndo obtém os esclarecimentos neces-
sarios sobre o que e por que estdo desenvolvendo uma de-
terminada acdo ou procedimento com a crianga. Algumas
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familias ao terem sua rotina diaria modificada vivenciam
um grande sofrimento de angustia gerado pela convivén-
cia limitada com os outros membros da familia, tanto pelas
suas condi¢cdes como pelas condi¢des impostas pelo hospi-
tal, ocasionando a desestruturacdo do cotidiano familiar.

Nesse estudo o cotidiano é definido como um
conjunto de agdes, realizadas por alguém todos os dias
de modo sucessivo e continuo(®). Dessa forma, delimito
como objeto de estudo o cotidiano de familiares/acom-
panhantes junto a crianga com doenga oncolégica duran-
te a hospitalizacao.

Os objetivos sdo: descrever as necessidades biop-
sicossociais dos familiares/acompanhantes; analisar o
cotidiano dos familiares/acompanhantes junto a crianga
com doenca oncologica.

ABORDAGEM METODOLOGICA

A pesquisa ¢é de natureza qualitativa. Este tipo de
pesquisa(7:21) “_responde a questdes muito particulares
...trabalha com o universo de significados, motivos, aspi-
ragdes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a
um espago mais profundo das relagcdes”.

O cenario é um servico de oncologia pediatrica
de um hospital filantrépico de referéncia em cancer no
Municipio do Rio de Janeiro, e que atendem as criancas
de 0 a 19 anos para tratamento quimioterapico, cirargico
e ambulatorial, e para interna¢des, quando necessario.
Nesse hospital também sao realizados tratamentos con-
tra o cancer para todas as idades.

Os sujeitos do estudo sdo sete familiares, que for-
maram dois grupos constituidos de trés e quatro mem-
bros de familiares que acompanhavam a crianca para tra-
tamento ou controle de doenca oncoldgica. Vale ressaltar
que a idade das criancas acompanhadas pelos familiares
variou de cinco a treze anos, ou seja, faixa etaria atendida
na instituicdo, cenario do estudo.

Os procedimentos metodolégicos utilizados fo-
ram: o formulario para caracterizagio dos familiares e a
entrevista ndo-diretiva em grupo.

A caracteriza¢do dos sujeitos do estudo foi orga-
nizada por grau de parentesco, idade, estado civil, nivel
de instrugdo e ocupagdo/profissdo e a caracterizacdo do
universo familiar por nimero de pessoas na familia, na-
mero de criancas na familia e idade de cada crianca.

A entrevista ndo diretiva é “ Uma forma de colher
informagdes baseada no discurso livre do entrevistado e
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se pressupde que o informante é competente para expri-
mir-se com clareza sobre questdes da sua experiéncia e
comunicar representac¢des e analises suas, prestar infor-
magdes fidedignas, manifestar em seus atos o significado
que tém no contexto em que eles se realizam, revelando
tanto a singularidade quanto a historicidade dos atos,
concepgdes e ideias.”(8:92), Essa entrevista é realizada in-
dividualmente, porém neste estudo a mesma foi aplicada
em grupo, que tem sua origem nos estudos desenvolvi-
dos pelo Grupo de Pesquisa “Satde da Crianga/Cenario
Hospitalar” liderado por uma das autoras deste estudo.

A elaboracdo dos temas da entrevista foi baseada
no levantamento bibliografico acerca da tematica, e tam-
bém com vistas a atender os objetivos do estudo. Os te-
mas que subsidiaram a entrevista ndo diretiva em grupo
foram os seguintes: higiene corporal; alimentag¢ao; sono;
sentimentos do familiar/acompanhante; informacdes so-
bre a doenc¢a da crianca; visita dos outros familiares; e
sustento da familia.

Para garantir o anonimato dos sujeitos, os nomes
dos familiares/acompanhantes foram substituidos pela
letra F, op¢do das autoras do estudo.

Em respeito a Resolu¢do n°196/96 do Conselho
Nacional de Saude, o projeto de pesquisa foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituigio, cenario
do estudo (Parecer CEP n2 004/2008).

Ap6s a transcricdo das entrevistas procedeu-se a
anélise tematica. Essa analise(”) é constituida de trés eta-
pas: a pré-andlise quando é feita a leitura do material co-
letado, tomando-se por base os documentos, os objetivos
iniciais da pesquisa e a constitui¢do do corpus; a explo-
racdo do material que visa a operacdo de codificacdo; e o
tratamento dos dados obtidos e a interpretacao.

Ap6s a leitura exaustiva dos depoimentos, emergi-
ram as seguintes unidades tematicas: tipo de tumor/can-
cer; sono irregular; local para dormir; horario do banho;
normas para alimentagao; auxilio espiritual e financeiro;
apoio familiar; crenga em Deus; diagnéstico da doenga;
interrupcdo do trabalho/ocupag¢do; mudangas no ritmo
da vida; auxilio governamental; respostas do organismo
ao tratamento e aspecto emocional da crianga.

Caracterizacao dos sujeitos do estudo
Os sujeitos participantes do estudo foram seis

mdes e um pai, com idade variando entre vinte e nove

e quarenta e quatro anos. Em relacdo ao estado civil,



trés sdo solteiros e quatro casados. O nivel de instrucao
apresentado pelos membros foi um com primeiro grau
incompleto, trés com primeiro grau completo e trés com
segundo grau completo. Em relagdo a ocupagdo/ profis-
sdo, um trabalha com vendas, um é pedreiro e cinco sdo
do lar.

O ntimero de pessoas na familia do familiar/acom-
panhante variou de dois a cinco familiares, o nimero de
criancas na familia variou de uma a trés e a idade dessas

criangas variou entre cinco e dezoito anos.

O familiar/acompanhante no cenario
hospitalar: um cotidiano multifacetado

Os sete familiares, sujeitos da pesquisa, mencio-
nam, que tem informagdes sobre a doenca no que diz
respeito ao tipo de tumor/cancer, que acometem as
criancas. E um tumor cerebral, um germinoma... (F1 — 7 in-
ternagoes). Foi o tumor do seio endodérmico... esse tumor, eu
até escrevi na época, ele atua nas células modificando, ele é um
tumor muito agressivo, foi no ovdrio... (F2 — 5 internagdes). Foi
leucemia linféide aguda (F3 — 10 internagdes). Foi um astroci-
toma grau Il (F4 — 3 internagdes). E um tumor cerebral, o pior
tumor... (F5 — 1 internagdo). O tumor é um craniofaringioma...
(F6 — 3 internagdes). Ele pegou leucemia do sangue... (F7 — 2
internacdes).

Através dos relatos dos familiares, constata-se que
eles sabem o tipo de tumor e sua localiza¢do. A presenca
de um familiar/acompanhante da crianc¢a hospitalizada
traz beneficios para ambos, representando seguranca e
conforto, além de prevenir efeitos traumatizantes. “Os
pais tém necessidade de compreender a situagao e o tra-
tamento do filho, sentir que sdo capazes de prestar assis-
téncia, ter oportunidade para discutir seus sentimentos
sobre a hospitalizacdo, continuar prestando assisténcia
ao filho, obter informagdes precisas e consistentes a res-
peito do diagndstico, tratamento e dos cuidados especifi-
cos ao filho”(9:11),

Em relagdo ao padrao do sono, a maioria dos fa-
miliares destaca que o sono é irregular durante a hospi-
talizacdo: Olha, o sono a gente ndo dorme direito, né? A gente
estd sempre olhando a crianga... A gente estd sempre olhando a
crianga, preocupada com o soro, de o soro acabar, e ela tem mui-
ta dificuldade de veia, e se acabar e ter que achar outra veia, é
uma dificuldade terrivel (F1 — 7 internagdes). Sono é como to-
das, nem vocé, nem acompanhante, nem o filho, ninguém dorme

direito, vocé ndo estd ali para dormir, vocé estd ali para cuidar do
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filho... fiquei quatro dias com ela na UTI, porque ndo tinha vaga
no quarto, entdo eu ndo dormi, fiquei quatro dias sem dormir,
pois com os aparelhos ligados, era muito barulho, vocé ndo rela-
xa, ndo tem como (F2 — 5 internagdes). S6 quando ela ficava na
mdquina de quimioterapia, ai eu ndo dormia... (F3 — 10 interna-
¢bes). 0 sono ndo tinha, ndo dormia, apenas uma cochilada... nd@o
tinha como dormir... (F5 — 1 internagao). Sono é aquilo, vocé ndo
dorme.... eu ndo dormi em momento nenhum (F6 — 3 interna-
¢oes)... de cinco em cinco minutos ele acordava, de noite também,
quando chegava de madrugada, a enfermeira vinha, acendia as
luzes, daqui a pouco medicava, e acendia de novo... sei que eu fi-
cava com o olho fundo... (F7 — 2 internagoes).

Alguns aspectos interferem no sono dos familia-
res/acompanhantes como: preocupac¢do com o estado da
crianga, cuidar da crianga, ruido dos equipamentos, pun-
¢do venosa, administracdo de medicamentos, dentre eles,
os quimioterapicos.

O tratamento contra o cancer nao é simples isto
que os procedimentos sdo invasivos e dolorosos e causam
desconforto e sofrimento(1%), Com isto, os familiares aca-
bam também sofrendo frente ao tratamento da crianga.

A atuagdo com pacientes graves e terminais leva
o profissional a uma confrontacdo com a prépria morta-
lidade, suas limitacdes e sua falta de onipoténcia, e como
resultado dessa problematica podem surgir um atendi-
mento frio e impessoal, a fuga das perguntas, o poder de
decidir sobre o que falar para ndo afetar o equilibrio do
meio hospitalar(11),

Quatro familiares acompanhantes mencionam o
local para dormir nas instituicdes de saude: ... Id no hos-
pital X dormia num sofd. Aqui também tem um sofd. Agora, nos
outros dois, que ela ficou umas trés vezes... e perto da minha casa,
era em uma cadeira, ai é mais dificil (F1 — 7 internagoes). ...
dormia num sofazinho (F4 — 3 internagdes). ... dormia do lado
da crianga, na cadeira, umas cadeiras quebradas... (F5 — 1 in-
ternagdo). Era um sofd — cama, a gente dormia, mas aquilo ali
acabava com a coluna de qualquer um. (F7 — 2 internagoes).

Constata-se que os locais disponiveis para os fa-
miliares/acompanhantes, ndo oferecem conforto ou es-
tdo em mal estado de conservagdo. A Politica Nacional
de Humanizagdo preconiza a previsdo de espacos para
poltrona de acompanhamento na unidade da crianga(12),
Contudo, os familiares ainda sdo vistos nos servigos de
saude como elementos de obstrugio ao trabalho.

Dois acompanhantes relatam que tomavam o ba-
nho didrio apenas no horario de sono da crianga: ... eu to-

mava banho quando ela estava dormindo (F1 — 7 internagoes).
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Higiene corporal, Id era complicado porque eu sé ia tomar banho
quando ele dormia (F4 — 3 internagdes).

Supde-se que o banho ocorria no horario do sono
por terem dificuldades em dormir, como mencionado
em relatos anteriores, e para que os filhos ndo ficassem
agitados e se sentissem sozinhos, como um dos familia-
res menciona: ... e teve momento que ele ia ficar agitado, que
ele me via, que ele se acalmava. Entdo eu ficava com medo de
sair dali, entdo algumas vezes, eu nem banho tomei... (F6 — 3
internacoes).

O familiar/acompanhante auxilia efetivamente a
equipe de enfermagem na assisténcia objetiva a crianca
no tocante a alimentacao, higiene, observancias de inter-
corréncias, entre outros. Com isto, o familiar preconiza o
cuidado a crianca em detrimento de suas necessidades
bioldgicas, dentre elas, a higiene pessoal.

A participagido da mie nos cuidados hospitalares é
um recurso importante na prevencao de efeitos traumati-
cos da hospitalizacdo na crianga, pois o ambiente se torna
mais familiar e reduz o estresse(13). Para que isto ocorra,
torna-se necessario que a equipe de saude, em destaque,
de enfermagem envolva a familia na assisténcia, e para
isso a equipe deve estar aberta e atenta as interagdes, ao
impacto das vivéncias desse familiar, bem como as dife-
rentes formas de adaptacgdo a internagdo da crianga vivi-
das pelos familiares.

Seis familiares mencionam as normas para ali-
mentacao dos acompanhantes nas institui¢oes de satude:
Eles ddo um crachd, ai a gente desce em um hordrio jd certo ld
do hospital, ai tem a janta, o café da manhd, tem o almogo, tudo
na hora certinha (F1 — 7 internagdes). A alimentagdo também,
aqui, o hospital dava tudo para gente (F3 — 10 internagdes). ...
é dificil um hospital ter uma comida tdo boa, como no hospital
X, as vezes era dificil se alimentar, porque ele estava dormindo
e ndo tinha ninguém para ficar olhando ele, alguma enfermeira
as vezes ficava, mas eu tinha que ir ld correndo, ou entdo eu fi-
cava sem comer, porque ndo tinha ninguém para ficar olhando
ele para eu descer, ai depois, foi que uma médica conseguiu fazer
com que a minha comida subisse, mas mesmo assim ndo é igual
porque vem fria (F4 — 3 internacdes). A alimentagdo também
era no refeitério... tinha nosso nome ld na porta, ai a gente assi-
nava, jd tinha tudo certo (F5 — 1 internagdo). ... ndo tinha quase
diferenga entre a alimentagdo, uma parte era das enfermeiras e
outra dos pacientes, mas as comidas eram quase as mesmas... ti-
nha hordrio, para o café, almogo e janta (F6 — 3 internagoes).
... quanto a alimentagdo era tudo direitinho, nos hordrios certos...

(F7 — 2 internagdes).
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A maioria das institui¢des pediatricas possui nor-
mas, hordrio e local de alimenta¢do destinado aos fami-
liares acompanhantes, diminuindo assim os gastos da
familia em longas internagdes. Por outro lado, as normas
devem ser flexibilizadas levando em consideracdo alguns
aspectos como bairro ou estado de moradia do familiar,
habitos alimentares, refeitério préoximo da unidade de in-
ternacdo da crianga, entre outros.

Quatro familiares mencionam o auxilio que re-
cebem dos familiares, amigos, igreja e da comunidade,
que em algumas vezes ocorre de forma espiritual atra-
vés de palavras de conforto e demonstragio de carinho
e em outras vezes com apoio financeiro ou doagdes de
alimentos, roupas e outras necessidades da familia da
crianca: Muito apoio da igreja, dos amigos, sempre se oferecen-
do para ficar com ela para mim... muito apoio, tanto espiritual
como uma palavra para dizer, quanto material, gragas a Deus
(F1 — 7 internacgdes). Os familiares ddo muito apoio, nem sabia
que era tdo querida, porque assim a gente imagina de familia ser
ligada, mas ndo assim por vizinhos... (F3 — 10 internagdes). Na
verdade quem me ajudou, no inicio, para descobri,... eu ndo tinha
condigdo nenhuma de pagar, mas teve uma pessoa assim, que foi
como uma mde, sabe...ela sempre pagou tudo, foi através dela,
que eu fiz tomografia, tive o médico particular dela, ela ndo é mi-
nha patroa, assim, é como se fosse uma grande amiga... (F4 — 3
internacdes). As pessoas deram muito apoio, vinham as minhas
cinco cunhadas, vinha a minha sogra, a tia dela, a minha mde...
(F7 — 2 internagoes).

Ainda, dois familiares mencionam o apoio que re-
cebido pelos membros da familia no acompanhamento
das criancas hospitalizadas: .. mas trocava, minha mae ia,
meu marido ia também, porque eu tinha que ir em casa ver as ou-
tras criancas também (F1 — 7 internagdes). ... a gente revezava,
ia para casa descansar um pouco, porque aqui é um jeito, em casa
é outro, aqui a gente vé a realidade, entdo é sempre bom vocé ir
dormir, pensar, descansar um pouco, para ver ele ai e sequir em
frente... ela ficava durante o dia e ia embora para casa, quando fi-
cava a minha cunhada era a mesma coisa, quando ficava a minha
mde, a mde dela. (F7 — 2 internagdes).

0 auxilio da familia foi fundamental para que o fa-
miliar acompanhante e responsavel pela crianga pudesse
descansar e nao deixasse de lado totalmente o cotidiano
domiciliar, relacionados aos cuidados com a casa ou dire-
cionados aos outros filhos. Em virtude da instalacdo de
uma doenca, o convivio familiar sofre modificacées, a ro-
tina diaria se altera devido a auséncia da crianca doente
e do familiar/acompanhante no domicilio.



A familia é um mundo complexo, com um processo
de viver tnico, porém compartilhando com outras fami-
lias e outros grupos sociais. Diante de uma necessidade
individual de seus membros, a familia volta-se interna-
mente para atender suas necessidades e assim manter a
estrutura familiar(2).

No relato de cinco familiares, a crenga em Deus
esta presente, muitas vezes como agradecimento, justi-
¢a e apoio emocional: Mas gragas a Deus, ele ndo deixou, que
acontecesse nada disso... porque para a gente passar por isso
s6 acreditando em Deus, porque ele nos dd forca mesmo e fé e
esperanca (F1 — 7 internacdes). Gracas a Deus o sustento da
familia ndo foi alterado, porque exatamente naquele momento...
(F2 — 5 internagdes). Mas ela vai, se Deus quiser, daqui a dois
meses terminar o tratamento... (F3 — 10 internagdes). Eu sei que
é dificil acreditar, mas quando a gente conhece Deus... (F4 — 3
internacgdes). ... nesse momento, a melhor visita que eu tive, que
me segurou, foi Deus, me peguei com Deus e sobrevivi, e estamos
ai... (F6 — 3 internagdes).

A certeza da presenca de Deus na vida dos fami-
liares propicia o crescimento pessoal, superagdo das di-
ficuldades, alcance dos objetivos e esperanca de vida(l4),
Constata-se que ndo existe a especificacdo de determina-
da religido, mas uma forte crenca em Deus, como forma
de forga divina, como companheiro de momentos dificeis
e de angustia ou como protetor.

Quatro familiares mencionam o tempo entre o
aparecimento dos primeiros sintomas até o diagndstico
da doenga: Olha, eu demorei muito para descobrir essa doenga,
ela comegou a passar mal no final de novembro e s6 descobriu em
abril.. (F1 — 7 internagdes). ... essa dor de cabega dele é desde os
seis anos, meu filho estd com dez anos, eu vim descobrir que meu
filho tinha um tumor, agora, ano passado... (F6 — 3 internagdes).
E foi um lance muito rdpido também,... (F2 — 5 internagoes). ...
primeiro atingiu o osso do pé, ai do osso do pé passou para o 0sso,
ai quando passou para o 0sso nés comegcamos a correr atrds... du-
rou uma semana até descobrir, foi rdpido... (F7 — 2 internagoes).

Alguns tipos de cancer, em certas condicoes, sdo
diagnosticados mais rapida e facilmente, enquanto ou-
tros demandam exames repetitivos o que prolonga o
tempo de espera do diagnéstico e, consequentemente,
da incerteza por parte da familia(!>). Constata-se que a
definicdo do diagndstico da doenca pode ocorrer rapida-
mente, ou ser um caminho demorado.

Apesar de alguns sinais e sintomas, identificado
nas criangas, ainda existem dificuldades na defini¢do do
diagnoéstico da doenca por parte da equipe médica. Mes-
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mo com varios tipos de exames para diagnoéstico, a detec-
¢do de tumores infantis deve ser feita por especialistas
em oncologia pediatrica.

A busca pelo diagndstico da crianga é um percurso
ndo tranqiiilo, sendo muitas vezes confuso e demorado,
gerando alivio ao ser descoberto, além de sentimentos
de medo e inseguranca por tudo lhe ser desconhecido
durante essa espera. Essa fase acarreta expectativas a fa-
milia, deixando-a com a vida suspensa voltada, exclusiva-
mente, a descoberta do diagnéstico(19),

Quatro depoentes destacam em seus relatos que
o aparecimento da doenga oncoldgica, ocasionou a inter-
rupc¢ao do trabalho/ocupagio para cuidar exclusivamen-
te das criancas: Eu trabalhava e tive que parar de trabalhar ...
(F1 — 7 internacgdes). O sustento da familia foi modificado, por-
que quando ele tinha dois anos e pouco era a minha volta para
trabalhar, entdo eu ndo pude fazer mais nada... (F4 — 3 inter-
nagdes). ... eu trabalhava e ndo posso trabalhar mais.... (F5 — 1
internacdo). Eu tive que pedir férias um més e duas semanas para
poder ficar totalmente cuidando dele... (F7 — 2 internagoes).

Dois familiares acompanhantes destacam as mu-
dancas no ritmo de vida causadas pela doenga da crianca:
... minha vida mudou da dgua para o vinho... para mim e para os
meus filhos foi muito dificil, mudou tudo... o padrdo de vida que
eu consegui, eu perdi tudo assim de repente. (F5 — 1 internagao).
... édificil, é tudo dificil, quando um filho nosso fica doente, é tudo
dificil, vocé ndo come, vocé ndo bebe, vocé ndo faz nada, a sua
vida para ali... (F6 — 3internagdes).

Constata-se que a doenga e a hospitalizacdo da
crianca levam a alteragdes no cotidiano familiar, tornan-
do o familiar acompanhante, geralmente, pais ou maes da
crianc¢a o principal membro responsavel e sobrecarrega-
do com os cuidados a crianca. Assim, o familiar e a crian-
¢a necessitam de apoio dos membros da familia, amigos
e vizinhos. Muitas vezes, esta rede de apoio é invisivel ao
olhar dos profissionais, mas presente no cotidiano destas
pessoas, mesmo a distancia.

A alteragdo do funcionamento familiar desestrutu-
ra o antigo equilibrio, acarretando mudangas nos papéis
desempenhados pelos seus membros e sobrecarregando
algum(1®), A familia tem a percepgio de desestruturacio,
especialmente, no ambiente doméstico, de acordo com a
relacdo estabelecida em seu interior, conforme a idade e
capacidade de compreensao da situagdo por cada mem-
bro desta(®),

Trés familiares recebem o auxilio do governo para

pacientes com doenga oncoldgica, que possuem baixa
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renda familiar, conforme os depoimentos: Recebo o auxilio
do governo (F1 — 7 internagdes). Hoje eu recebo, ndo é muito,
mas é melhor do que nada (F6 — 3internacgdes). O auxilio a gen-
te recebe, estd demorando um pouco, mais a gente recebe (F7 —
2 internagoes).

Na rotina diaria, a familia continua com as respon-
sabilidades anteriores, que sdo acrescidas das atividades
e das demandas financeiras decorrentes da hospitaliza-
¢a0(), 0 auxilio do governo contribui com os gastos que
demandam a doenga oncolégica, auxiliando o orgamento
familiar.

Trés familiares acompanhantes descrevem as res-
postas do organismo das criangas aos tratamentos qui-
mioterdpico e radioterapico: ... ainda mais quando faz radio-
terapia, a crianga vomita, quimioterapia também vomita... (F1
— 7 internagdes). ... ela fez quimioterapia de novo, o cabelinho
caiu de novo, aquelas coisas que quando faz tratamento agride
(F1 — 7 internagoes). Ele fez um ano de quimioterapia, ndo caiu
o cabelo, ndo teve reagdo nenhuma... (F4 — 3 internagdes).

A radioterapia e mesmo o uso de varias drogas t6-
xicas ao organismo podem levar, a longo prazo, a conse-
quéncias desastrosas para o futuro da crian¢a como baixa
altura ou até mesmo um segundo cancer. Isto torna ainda
mais desafiador a luta contra o cancer e estimula a pro-
cura de novos métodos de tratamento mais eficientes e
menos agressivos(17),

Emrelacdoaos efeitos colaterais do tratamento qui-
mioterapico, eles ndo sdo obrigatoriamente apresentados
por todas as pessoas que fazem quimioterapia, uma vez
que dependem tanto do tipo de drogas utilizadas quanto
da forma que o organismo responde ao tratamento(18),

Quanto a queda de cabelo, nem toda quimiotera-
pia esta associada a este efeito. Mas alguns medicamen-
tos atingem o crescimento e a multiplicagao das células
que originam o cabelo, podendo provocar a queda de ca-
belos, de forma total ou parcial8),

Dois familiares relatam a preocupac¢io com o as-
pecto emocional das criancas: ... entdo quando o cabelinho
dela comegou a cair, eu cortei também meu cabelo pequenini-
nho, eu falei que era o shampoo que a gente estava usando que
estava dando queda no nosso cabelo, sabe, eu criei assim mil
fantasias, sabe, para que a coisa ficasse o mais natural possivel,
entendeu?(F2 — 5 internagdes). ... a gente ndo podia passar um
sentimento muito ruim que ele podia perceber, e ficar mais aba-
lado do que jd estava... (F7 — 2 internagdes).

Constata-se que os familiares procuram disfarcar
ou ndo demonstrar o que sentem perante as criangas,
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como forma de prote¢do emocional para que ndo agra-
vem o sofrimento delas. Destaca-se que um dos familia-
res utiliza uma estratégia para naturalizar a situagdo vi-
venciada pela crianga, tornando sua aparéncia similar a
da crian¢a com o corte do cabelo.

Os familiares acompanhantes tendem a se deses-
truturar emocionalmente, embora evitem deixar trans-
parecer seus proprios sentimentos para poupar o enfer-
mo, mas buscam apoio emocional na familia, na equipe e
nos outros acompanhantes(19), Quanto a relagdo de apoio
familiar, os membros da familia se ap6iam, principalmen-
te, nos momentos dificeis e se adaptam as mudancas que
ocorrem, permitindo assim, aos membros desta familia
manterem aderéncia aos tratamentos, estimulando a re-
cuperagio da saude da crianga.

O processo de reestruturacdo da familia envolve
estratégias de enfrentamento adotadas pelos familiares e
equipe de saude dentre elas: assisténcia em saide voltada
para a relacdo da familia quanto suas opinides para lidar
com os problemas da crianca; explicacdo dos profissionais
sobre a doenca, prognéstico e evolugio da crianca(29),

CONSIDERACOES FINAIS

0 estudo aborda o cotidiano do familiar acompa-
nhante da crianga com doenga oncolégica, descrevendo as
necessidades biolégicas, psicoldgicas e sociais que apre-
sentam no acompanhamento das criancas, desde a etapa
diagndstica da doenca, tratamento e controle da doenca.

A entrevista nao diretiva em grupo possibilitou a
expressdo livre de informagdes das experiéncias viven-
ciadas pelos familiares, como a troca de experiéncias en-
tre os membros participantes do grupo.

0 estudo permite considerar que a doenc¢a onco-
légica altera significativamente o cotidiano do familiar/
acompanhante da crian¢a no tocante as necessidades
biolégicas como higiene corporal/banho diério, alimen-
tacdo e sono.

Quanto as necessidades sociais, os familiares men-
cionam o auxilio que recebem da familia, dos amigos, da
igreja e da comunidade, que em algumas vezes ocorre
de forma espiritual através de palavras de conforto e
demonstragdo de carinho e em outras vezes com apoio
financeiro ou doacgdes de alimentos, roupas, entre outros.
Em relacdo aos aspectos emocionais, destaca-se o sofri-
mento do familiar/acompanhante quanto ao diagnéstico,
tratamento e consequéncias da doenca oncoldgica.



A familia estreita os lagos familiares em momentos
dificeis, como os de risco a integridade da crianga. Assim,
estabelece-se rede de apoio que transpde o muro institu-
cional e se expande para a comunidade.

Considerando os relatos dos familiares acompa-
nhantes torna-se relevante o desenvolvimento de novos
estudos direcionados aos familiares/acompanhantes,
que experienciam estar ao lado de uma crianga com do-
enca oncoldgica no cenario hospitalar, abordando as ne-
cessidades biopsicossociais a fim de prestar uma assis-
téncia de enfermagem voltada para a familia como foco
de atencao.
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