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RESUMO | INTRODUGAO: O cuidado parental de uma crianca ou adolescente em tratamento antineoplésico exp&e os pais ou res-
ponsaveis a maiores responsabilidades. Essas altera¢des afetam as rela¢des familiares, da vida pessoal, do trabalho e até mesmo na
prépria relacdo de pais e filhos. OBJETIVOS: Descrever o perfil e a participacdo do acompanhante de criangas e adolescentes com
cancer em uma casa de apoio. MATERIAIS E METODOS: Trata-se de um estudo transversal com abordagem quanti/qualitativa do
tipo descritivo. Foram incluidos no estudo acompanhantes de ambos os sexos, com idade superior a 18 (dezoito) anos e excluidos
os acompanhantes que demonstraram apresentar algum déficit cognitivo, de linguagem e/ou dificuldade de compreens&o. A coleta
de dados foi realizada através do uso de um questionario com os acompanhantes no periodo de outubro de 2019 a janeiro de 2020.
RESULTADOS: A amostra do estudo foi constituida por 12 acompanhantes, sendo 11 do sexo feminino, idade média de 36,33 +: 24,95
anos, dos quais 8 (67%) eram solteiros, relataram serem os pais das criancas/adolescentes, possuirem outros filhos e pelo menos um
destes residirem com eles, a maioria deles, 25%, possui mais de 3 filhos, 17% possuem 2 filhos e 8% apenas 1 filho. CONCLUSAO:
Com a necessidade de deixar o emprego para cuidar da crianga, a maioria dos acompanhantes ndo desempenha nenhum tipo de
ocupacdo. Como residem distante da unidade de atendimento, a oportunidade de permanecer numa casa de apoio facilita o acesso
ao tratamento.

PALAVRAS-CHAVE: Oncologia. Pediatria. Acompanhantes. Cuidado.

ABSTRACT | INTRODUCTION: Parental care for a child or adolescent under antineoplastic treatment exposes parents or guardians
to greater responsibilities required by this. These changes affect family relationships, personal life, work, and even the relationship of
parents and children. OBJECTIVES: To describe the profile and participation of the family caregiver of children and adolescents with
cancer in a support home. METHODS: This is a cross-sectional study with a quantitative/qualitative approach of a descriptive type.
Caregivers of both sexes, over the age of 18 (eighteen) years, were included in the study, and caregivers who demonstrated some
cognitive, language, and/or difficulty in understanding were excluded. Data collection was carried out using a questionnaire with the
caregivers from October 2019 to January 2020. RESULTS: The study sample consisted of 12 caregivers, 11 of whom were female,
mean age 36.33 +: 24.95 years, of whom 8 (67%) were single, reported being the parents of the children/adolescents, have other
children and at least one of them lives with them, most of them 25% have more than 3 children, 17% have 2 children and 8% only 1
child. CONCLUSION: With the need to leave the job to take care of the child, most caregivers do not perform any occupation. As they
live far from the care unit, the opportunity to stay in a support home facilitates access to treatment.
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RESUMEN | INTRODUCCION: El cuidado parental de un nifio o adolescente en tratamiento contra el cdncer expone a los padres o tutores a
mayores responsabilidades que este requiere. Estos cambios afectan las relaciones familiares, la vida personal, laboral e incluso la relacién
entre padres e hijos. OBJETIVOS: Describir el perfil y participacion de acompafiantes de nifios y adolescentes con cancer en un hogar de apoyo.
MATERIALES Y METODOS: Se trata de un estudio transversal con un enfoque descriptivo cuantitativo / cualitativo. Se incluyé en el estudio a
acompafiantes de ambos sexos, mayores de 18 (dieciocho) afios, y se excluyé a los acompafiantes que demostraran algun déficit cognitivo,
de lenguaje y / o dificultad de comprensién. La recoleccion de datos se realizé6 mediante el uso de un cuestionario con acompafiantes desde
octubre de 2019 a enero de 2020. RESULTADOS: La muestra de estudio estuvo conformada por 12 acompafiantes, 11 mujeres, edad media
36,33 +: 24,95 afios, de los cuales 8 (67%) eran solteros, reportaron ser padres de nifios / adolescentes, tener otros hijos y al menos uno de
ellos viviendo con ellos, la mayoria de ellos 25% tiene més de 3 hijos, 17% tiene 2 hijos y 8% solo 1 hijo. CONCLUSION: Ante la necesidad de
dejar el trabajo para cuidar al nifio, la mayoria de los cuidadores no tienen ningun tipo de ocupacién. Como viven lejos de la unidad de servicio,
la oportunidad de permanecer en un hogar de apoyo le facilita el acceso al tratamiento.

PALABRAS CLAVE: Oncologia. Pediatria. Cuidador. Cuidado.

Introducao

O cancer infanto-juvenil corresponde a um grupo de varias doencas que tém em comum a proliferacdo descon-
trolada de células anormais que podem ocorrer em qualquer lugar do organismo, possuindo caracteristicas que
o diferem do cancer em adultos (Duarte et al., 2012). Dentre elas temos a origem, predominantemente, de células
embrionarias, curto periodo de laténcia e, em geral, crescimento rapido. Os principais tumores encontrados em
pacientes infantis sdo os hematolégicos (leucemias e linfomas) e os sélidos como o do sistema nervoso central,
tumores ésseos, abdominais e os tumores de partes moles (Ministério da Saude, 2019).

Ataxa deincidéncia de cancer em criancas e adolescentes tem aumentado progressivamente ao longo do tempo.
No Brasil, para o0 ano de 2018, o Instituto Nacional do Cancer estimou 12.500 novos casos de cancer infanto-juve-
nil e 2.704 mortes. Em todo o mundo, segundo a Agéncia Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC), estima-se
que sdo diagnosticados todos os anos 215.000 casos em criancas menores de 15 anos e cerca de 85.000 em ado-
lescentes com faixa etdria entre 15 a 19 anos (Instituto Nacional do Cancer, 2021).

O cancer infanto-juvenil apresenta sinais e sintomas inespecificos, que na maioria das vezes, confundem-se com
doencas comuns da infancia, o que consequentemente leva a um atraso no seu diagndstico. O tratamento qui-
mioterapico oferece a possibilidade de cura ou mesmo de ag¢do paliativa, contudo faz com que o paciente sofra
varios efeitos colaterais que causam incobmodos sendo os mais frequentes apatia, perda de apetite, perda de
peso, alopecia, hematomas, nduseas, vomitos e diarreia (Cicogna et al., 2010). Estas situa¢bes exigem da crianca/
adolescente e de seus acompanhantes, que na maioria das vezes é a préopria familia, mudanca de habitos que
adequem sua rotina ao enfrentamento de problemas, minimizando assim os efeitos da doenca e do tratamento
(Ministério da Saude, 2019).

O cuidado parental de uma crianga ou adolescente em tratamento antineoplasico expde 0s pais ou responsaveis
a maiores responsabilidades, como administracdo da medicacdo, internag¢des, intercorréncias até os retornos
ambulatoriais e 0 acompanhamento em consultas e exames invasivos, onde, na maioria dos casos, sao as maes
que se responsabilizam pelos inimeros cuidados. Por conseguinte, quando se percebem diante de um membro
doente, pode-se constatar que muitas altera¢Bes ocorrem na estrutura familiar (Kohlsdorf & Costa, 2011). Essas
alteracdes afetam as rela¢des familiares, da vida pessoal, do trabalho e até mesmo na propria relacdo de pais e
filhos, pois eles estdo vivenciando uma nova fase de descobertas e insegurancas, onde o principal foco é a preser-
vacgdo da vida (Duarte et al., 2012).

O Brasil possui entidades filantrépicas com o objetivo de oferecer suporte aos pacientes com cancer e suas fami-
lias. Um exemplo de entidade filantropica sdo as Casas de Apoio a Crianga com cancer, que oferecem a oportu-
nidade de tratamento especializado, quando o paciente ndo necessita de internacdo hospitalar, caracterizando
uma terapéutica ambulatorial. A possibilidade de se hospedar numa casa de apoio facilita o acesso da crianca
ao tratamento, pois, em muitos casos, as familias ndo tém condi¢bes financeiras para viagens e hospitaliza¢cdes
(Franca et al., 2017).
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A participacdo dos acompanhantes durante o proces-
so de adoecimento, apesar de ser debatida em varios
artigos, carece de maior exposi¢do na area de onco-
logia pediatrica. Conhecer a participagdo dos acom-
panhantes dessas criancas pode trazer contribui¢des
significativas para ajustes e/ou fortalecimento das
politicas publicas para estas e seus familiares que,
em sua grande maioria, vém de condi¢des de muita
vulnerabilidade econémica e social, trazendo aos pro-
fissionais de saude e familiares maior clareza quanto
a importancia dessa participacdo no atendimento.
Diante do exposto, este trabalho tem como objetivo
descrever o perfil e a participacdo dos acompanhan-
tes de criancas e adolescentes com cancer durante
o processo de adoecimento em uma casa de apoio.

Materiais e métodos

Trata-se de um estudo transversal com abordagem
quanti/qualitativa do tipo descritivo. O publico alvo
foi composto por acompanhantes de criangas e ado-
lescentes hospedados e atendidos no grupo de apoio
a crianca com cancer (GACC-BA), onde a populagao
diaria é representada por uma média de 40 pessoas,
somando acompanhantes e pacientes. Sendo respei-
tados os aspectos éticos, seguindo a Resolugdao n°
466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS), todos
os individuos foram convidados a participar volunta-
riamente da pesquisa e assinaram o termo de con-
sentimento livre e esclarecido (TCLE).

O GACC- BA é uma associacao civil sem fins lucrati-
vos, filantrépica, que assiste a criancas e adolescen-
tes oriundos de familias com desfavoravel situacao
econdmica, educacional e cultural, sendo a maioria
delas proveniente do interior do estado. Esta assis-
téncia se da através de uma equipe multidisciplinar
composta por: assistentes sociais, fisioterapeutas,
nutricionistas, psicdlogos, odontélogos e voluntarios.
O GACC- BA também possui areas de lazer, como
brinquedoteca, sala de musica e informatica buscan-
do assim proporcionar as condi¢8es necessarias para
estas criancas e adolescentes serem submetidas ao
tratamento adequado no combate ao cancer e ao
mesmo tempo garantir qualidade de vida.

Acompanhante de criangas com cancer

A amostra foi definida probabilistica do tipo estra-
tificada para agrupamento dos géneros. Sendo in-
cluidos no estudo 12 acompanhantes de ambos os
sexos, com idade superior a 18 (dezoito) anos e que
aceitaram participar da pesquisa. Foi utilizado como
critério de exclusao os acompanhantes que demons-
traram apresentar algum déficit cognitivo, de lingua-
gem e/ou dificuldade de compreensdo.

O instrumento utilizado na pesquisa foi um questio-
nario elaborado pelas préprias autoras, semiestrutu-
rado, contendo 23 perguntas. Sendo 14 objetivas e
9 subjetivas, organizadas em trés eixos norteadores,
composto pela: identificacdo do acompanhante, co-
nhecimentos deste acerca do cancer, participacao do
acompanhante no tratamento. E para calibra¢do do
instrumento foi realizado um estudo piloto no més
de setembro de 2019 com a participa¢ao de 3 acom-
panhantes, proporcionando ajustes na estrutura de
duas questdes e acréscimo de mais uma devido di-
ficuldade de entendimento dos entrevistados. Além
disto, foi possivel observar qual a melhor forma de
abordar este acompanhante durante a entrevista e
facilitar a compreensao do mesmo.

A coleta iniciou-se no més de Outubro com conclu-
sdo em janeiro de 2020, sendo realizada por meio
de entrevista no GACC-BA, sob supervisao da fisio-
terapeuta responsavel pelo setor, nos quartos dos
pacientes (vale ressaltar que o quarto é individual ao
paciente e seu acompanhante, trazendo assim sigilo
nas informacdes que foram repassadas e para que o
entrevistado se sinta mais a vontade), por apenas um
dos pesquisadores, com duracdo média de 20 (vinte)
minutos nos turnos matutino e vespertino.

A entrevista procedeu-se da seguinte forma: foi rea-
lizada a leitura do TCLE e do questionario antes de
ser iniciada; permaneceu no quarto somente a fisio-
terapeuta, a entrevistadora e o acompanhante sen-
do denominado como pai ou mae e identificados por
nome de flores para preservacdo da sua identidade.
A entrevista foi gravada em dudio durante toda a co-
leta, utilizando o celular IPHONE 6 e posteriormente
transcrita pelos pesquisadores.
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As variaveis categoricas foram apresentadas em frequéncia absoluta e relativa, e as numéricas, em média e des-
vio padréo. E, os dados, armazenados no software Microsoft Excel 2007 e analisados através do software SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) for Windows (versao 22).

Os dados foram transcritos considerando a comunicacao oral e ndo oral. Segundo a analise de um filésofo fran-
cés, “"O ndo-dito s6 pode ser alcan¢ado através do que ele chama de “exterior especifico” (p.149), e que poste-
riormente denomina de Condi¢des de Produgao do Discurso. Para este autor, o ndo-dito é a definicdo de uma
auséncia especifica daquilo que esta presente em outro lugar” (Gomes, 2015).

Resultados

A amostra do estudo foi constituida por 12 acompanhantes, sendo 11 do sexo feminino e 1 do sexo masculino,
idade média de 36,33 +: 24,95 anos, dos quais 8 (67%) eram solteiros, relataram serem os pais das criangas/ado-
lescentes, possuirem outros filhos e pelo menos um destes residirem com eles, a maioria deles 25% possuem
mais de 3 filhos, 17% possuem 2 filhos e 8% apenas 1 filho.

Tabela 1. Varidveis dos acompanhantes em relagdo a escolaridade, ocupagdo e renda. Salvador-BA, 2020

Variaveis f f(%)
Escolaridade
Ensino 7 58%
Fundamental
incompleto
Ensino médio 3 25%
completo
Ensino médio 2 17%
incompleto
Ocupacgao
Trabalha 2 17%
N&o trabalha 10 83%

Renda familiar

Sem renda 2 17%

declarada

<1SM 7 58%

>1SM 3 25%
n=12 100%

Legenda: f = frequéncia absoluta; f (%) = frequéncia relativa;
SM: Salario minimo

Fonte: As autoras (2020).

O tratamento do cancer requer gastos financeiros e o acompanhante diretamente envolvido necessita deixar seu
emprego para cuidar da crianga, como foi identificado neste estudo, 83% dos acompanhantes ndo estao desem-
penhando uma ocupag¢do nesse momento e consequentemente 58% dos participantes possuem renda familiar
menor ou igual a 1 salario minimo. Ao considerar o nivel educacional dos acompanhantes, a maioria possui en-
sino fundamental incompleto (58%), (25%) possuem ensino médio completo e (17%) ensino médio incompleto.

Tendo como referéncia a disténcia entre a cidade que residem e a casa de apoio localizada no municipio de
Salvador, observou-se que a cidade mais préxima estava a 56 km e encontrava-se na regido metropolitana de
Salvador e a mais distante, a 886 km, no extremo oeste da Bahia com uma média de distancia 474,42 +:849,08 km.
O tempo de duracao de hospedagem na casa de apoio foi de no minimo 2 meses e maximo de 3 anos, das quais
8 (67%) relataram ser a primeira vez que se hospedaram na casa de apoio e 4 (33%) nao souberam quantificar o
ndmero de vezes.
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Em relacdo a fase do tratamento, 3 (25%) criancas
realizam quimioterapia de manutencdo, 7 (58%) sao
submetidos a quimioterapia de altas doses e destes,
1 realiza radioterapia associada e 2 (17%) encontram-
-se em cuidados paliativos. Referente a localizagdo
dos tumores, a predominancia € no Sistema Nervoso
Central onde foram identificados 4 (33%) casos, 1
(8,33%) figado, 1 (8,33%) pelve, 1 (8,33%) bexiga e
prostata, 2 (17%) pulmdo, 1 (8,33%) torax, 1 (8,33%)
regido lombossacral e 1 (8,33%) pescogo.

Ao serem questionadas quanto ao significado que a
palavra cancer os revela, foi possivel verificar os sen-
timentos que surgem ao acompanhar essas criangas/
adolescentes e a dificuldade de entender o que vai
acontecer ap6s o diagnéstico. Medo, tristeza e dor
foram os sentimentos verbalizados com maior fre-
quéncia, além de demonstrarem comportamental-
mente através do franzir a testa, entrelacar os dedos
e choro.

No comeco era dificil né, entender o que era céancer.
Assim, no primeiro momento foi dificil aceitar e saber
né. Até eu entender o que era céncer, foi dificil, mas
depois... Assim, cGncer para mim é uma palavra
forte que até eu entender o que era cancer, saber o
significado foi dificil. (Girassol)

Na revelacdo do diagnéstico do cancer infantil, o
medo da morte e perda rapida da crianga foi presen-
te na fala de Girassol. E, é possivel perceber, que os
acompanhantes acabam negando essa possibilidade
de morte, para si e para os filhos.

Rapaz, eu acho que o cGncer em si, eu acho que ele
€ muito assim devastador é um destruidor de lares
de familia, eu acho isso. Ai tipo, ele tenta matar as

esperancas das pessoas né, ele modifica uma familia
tipo ele muda a vida do ser humano, vocé vive agora
para o tratamento do filho. (Anis)

Triste, ndo consigo aceitar e acho que ndo vou vencer.
Acho que vai, que vou desistir... NGo é desistir, mas da
um desdnimo de vez em quando porque é muitas e
muitas lutas e a gente ver perdendo as outras pessoas
e a gente olhando pergunta: qual vai ser o préximo?
Entéo dd um desdnimo. (Camélia)

Um papel importante do acompanhante é de manter
o laco social, uma ligacdo com a vida além da doenca.

Acompanhante de criangas com cancer

Os participantes ressaltaram que se aproximaram
mais dessas criangas/adolescentes ap6s o diagnds-
tico e ao serem questionados sobre como era essa
relagdo antes e atualmente, encontramos depoimen-
tos apontando mudancas positivas resultantes na re-
lacdo entre eles.

Antes eu era bem distante dela, eu trabalhava em
Sdo Paulo e ela ficava com meus pais. Depois que ela
adoeceu, eu fico com ela agora o tempo todo... Entdo
nossa proximidade era bem longe, agora que a gente

estd bem juntas, mas antes era bem longe, pouco

contato. (Camélia)

Bom... Antes da doenca era assim, a gente ndo era
muito assim apegada igual é hoje. Mas agora que ela
estd assim a gente fica s6 juntas sabe, porque sé eu
cuido dela. Em casa, também eu fico junto dela porque
eu ndo trabalho mais, ai fico o dia todo em casa com
ela. A tipo que a doenca aproximou a gente mais,
sabe? (Flor de Lis)

Através dos relatos dos pais das criancas e adoles-
centes com cancer é possivel compreender como
eles reagiram durante todo o processo de adoeci-
mento. Apds o impacto de receber o diagnostico es-
ses acompanhantes sentem a necessidade de reagir
e tentarem ser fortes a fim de se adaptarem a esta
nova realidade, demonstrando o conformismo mes-
mo nao aceitando a doenca e assim passam a dedicar
cuidado e esforco a seus filhos, tentando sempre dar
o seu melhor, para que enfrentem essa situa¢do da
maneira menos dolorosa possivel (Instituto Nacional
do Cancer, 2020b).

Sim, foi um chogue muito grande para mim quando eu
descobrir que ele estava com essa doenga, mas agora
ja estou mais aliviada, mas quando eu lembro do inicio
isso me dd uns calafrios, mas estou muito aliviada
agora. (Lirio)

Muitos referiram também utilizar a crenga em Deus
como uma forma de superar as dificuldades encon-
tradas durante o tratamento. A fé, para os acom-
panhantes, tem um importante papel no equilibrio
emocional e na aceita¢do da doencga, proporcionan-
do forca para continuar lutando (Duarte et al., 2012).
Porém, devido as adversidades que sdo expostos
alguns acompanhantes, em determinado momento,
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acabam por hesitar de sua fé e se sentirem, de certa
forma, injusticados. Como podemos ver neste relato:

Minha filha, logo no momento foi desesperador
sabe, eu me acabei, eu me destruir, eu me lamentei,
eu chorei, xinguei até a Deus. Mas ai depois eu pedi

perddo a Deus, porque eu falei que Deus ndo existia,
falei um bocado de bobagem... E estou ai lutando pela
vida da minha filha que estd cada dia mais dificil, mas
estou firme e forte. (Flor de Lis)

O diagnéstico e inicio do tratamento sao os momen-
tos mais dificeis, pois o contato inicial com a doenca
gera nos pais receio do desconhecido, sendo acom-
panhados de intenso sofrimento e dor. Felizmente
gragas aos avancos cientificos nas ultimas décadas,
surge a possibilidade de remissdo da doenca (Alves
et al., 2016). Os pais que vivenciam essa possibilida-
de esperancosa relatam que se sentem exultantes e
abencoados. Percebemos em alguns relatos que o
momento mais triste durante o tratamento foi rece-
ber o diagnéstico e o mais feliz, apds receber a noticia
da remissao do cancer:

O momento mais triste foi quando eu descobri que
ela tava doente, porque foi dificil... pra gente saber né
que ela ia sair dessa. Porque todos os dias os médicos

falavam que ela ndo ia sobreviver e que néo sei o que.

Mas hoje pra mim estd sendo feliz porque eu estou

vendo que ela foi curada gracas a Deus! E hoje ela ta af
prova viva para quem ndo acredita né. (Girassol)

O mais triste foi quando descobrir que ele estava com
cancer. E o mais feliz quando descobrir que ele estava
curado né? Fez jd o teste do liquor e a médica disse que
ele ndo tem mais nada. (Rosa)

A rotina e a participacdo dos acompanhantes no tra-
tamento do cancer infanto-juvenil, geralmente é mui-
to hostil e exaustiva, pois cuidar de uma crianga com
cancer exige tempo e dedicacdo. E interessante notar
que a grande maioria dos acompanhantes entrevis-
tados é constituido por mulheres. Partindo do pres-
suposto historico que é da mae, a responsabilidade
pelo cuidado integral dos filhos, estas acreditam que
seja sua obrigacao participarem do tratamento como
podemos evidenciar nas falas dos participantes a
obrigatoriedade de assumir tal papel (Quintana et al.,
2011). Em contrapartida, porém em minoria, alguns
pais também se dedicam ao tratamento dos seus fi-
lhos como podemos ver nos relatos a seguir:

Acompanhante de criangas com cancer

Como mde, é bom para ele, ele fica mais seguro. Acho
que ele tem mais apoio com a mée do que com as
outras, com as tias ele néo quer ficar, com a tia nem
a prima, nem com o pai mesmo ele ndo quer ficar.
(Orquidea)

Ah, eu descrevo assim como minha obriga¢do sabe?
Minha obrigacéo de mée, e eu vou lutar por ela e com
ela até o fim. (Flor de Lis)

O pessoal até fala que nunca viu um pai igual eu, mas
primeiramente a gente né, é Deus mesmo que dd forcas
pra gente e por eu ser o pai a gente tem que fazer de
tudo até o dltimo segundo que tiver de vida, mas tem
que fazer tudo que for possivel para lutar para ver o
filho sd. Assim, entdo eu levo ele para o Hospital todo
dia de consulta, todos exames... (Cravo)

O tratamento fisioterapéutico é essencial para crian-
¢as e adolescentes com cancer, tanto na melhora da
sintomatologia quanto da qualidade de vida, tendo
como objetivos principais preservar, manter e restau-
rar a integridade cinético-funcional de érgdos e siste-
mas, bem como prevenir os disturbios causados pelo
tratamento da doenca. Além do tratamento fisiotera-
péutico é necessario a realizacdo da estimulacdo mo-
tora para obteng¢do de um melhor prognéstico (Silva
Cardoso et al., 2019). Compreendendo isto a maio-
ria dos acompanhantes relataram participar do tra-
tamento fisioterapéutico dos seus filhos, manterem
uma rotina de estimulacdo motora na casa de apoio
e 0 quanto se sentem satisfeitos com isso.

Eu faco os exercicios com ela durante o banho, quando
ela acorda, antes dela dormir eu faco algumas coisas
com ela também que ela faz na fisioterapia. Eu
estimulo ela a ela mesmo se “lavar” né? Movimentar os
bracos lavando de um lado e do outro lado, entendeu?
o0s pés dela peco para ela tentar passar a mdo onde

ela consegue, tipo assim no banho. Na cama coloco ela
para sentar, sento e posiciono os pés dela no chéo, faco
o0s passinhos e vou estimulando. (Margarida)

Eu no primeiro dia que eu vim né, conversar o que
precisava, fazer a ficha e vim trazer ele e ele aqui é
bem recebido e pra mim é uma maravilha porque se
fosse para mim sair daqui para mim outro lugar para
fazer fisioterapia néo era facil. Aqui ndo, aqui eu saio
do segundo andar para o quarto andar, estou em casa.
(Cravo)
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Quando questionados sobre as mudangas que ocor-
reram em suas vidas apos se tornarem acompanhan-
tes de uma crian¢ca em tratamento oncopediatrico,
constata-se que o adoecimento da crianga ou adoles-
cente leva a diversas altera¢des no cotidiano familiar
como o abandono de atividade profissional, da convi-
véncia com familiares, devido a internagdo por tempo
prolongado em casa de apoio e na maioria das vezes,
concomitantemente a separagdao em relagao aos ou-
tros filhos. Deve ser considerada também a distan-
cia de casa, pois, isto afeta os acompanhantes nao
apenas pelo apego emocional com os familiares que
permanecem longe ou pelo conforto préprio de seus
lares de que precisaram abdicar, mas também pela
nova realidade que se imp8&e em suas vidas, a adap-
tacdo a nova cidade e o abandono de seus pertences,
de seus costumes e de sua vida cotidiana (Wakiuchi
etal., 2017).

Tudo. Rotina, mudou de ambiente, esse deslocamento
né? ja vai fazer um ano que a gente estd aqui, bem
na verdade e mudou tudo, o jeito de pensar, mudou a
nossa visdo, mudou tudo. (Margarida)

O irmao sadio percebe que o diagnostico de cancer
provoca inumeras mudancas na familia, limitando os
encontros e a participacdo de todos juntos durante o
tratamento, o que s6 é recompensado ao final com a
cura e a reorganizag¢ao familiar.

Muitas... muitas, como deixar os outros filhos em casa
sozinho, sem mim, liga para mim dizendo que estd com
saudades também, o coracgdo aperta. (Orquidea)

Minha vida parou tudo, eu ndo pude mais educar
minha filha, ndo pude participar do crescimento dela
durante esses dois anos. Ndo, néo tenho mais uma
casa, ndo tenho mais uma cama, ou estou no 6nibus
ou estou aqui ou estou no hospital. Desculpa porque eu
chorei, mas é dificil. (Tulipa)

A familia é o primeiro grupo social mais importan-
te na vida do individuo, sendo também a primeira
que, diante de uma necessidade individual de seus
membros, volta-se para atender suas necessidades
(Duarte et al., 2012).

Aqui na casa de apoio para mim é sé agradecer, s6
tenho a agradecer né, sé tenho a agradecer todo
mundo aqui... Na fisioterapia mesmo nds gosta muito
da equipe, de coracdo mesmo... Todo mundo atende a
gente bem, eu sé tenho a agradecer, primeiramente a

Acompanhante de criangas com cancer

Deus e essa casa aqui que ndo s6 para mim mas para
todos que estéo passando esse tratamento aqui com 0s
filhos... (Cravo)

Em rela¢do a qualidade de vida desses acompanhan-
tes no aspecto psicolégico, observou-se nesse estudo
que alguns dos participantes afirmaram nao aprovei-
tar a vida ou aproveita-la muito pouco. Os participan-
tes deste presente estudo afirmaram que houveram
mudancas na rotina, referindo que elas sao prove-
nientes do esforco em cuidar das diversas areas da
vida que se encontram afetadas.

Tudo. Eu tive que deixar minha vida para trds para
viver a dela, entdio tudo. O que eu fozia antes...
namorar, ir em festa, ter minha vida, tipo, minha vida
propria, trabalhar, ndo tenho mais... Isso tudo ficou
para trds que a gente néo tem tempo. Quando a gente
vai em casa é dois dias e volta, entdo néo tem mais
namoro néo tem mais nada, poucas amizades porque
s6 fica a de verdade e acabou. (Camélia)

Tudo. Mudou em tudo a minha vida, porque eu vivo

S0 para ele, eu ndo tenho tempo para mim. Ai depois
que ele melhorou mais eu comecei a me arrumar, me
cuidar melhor, mais nunca mais fiz uma consulta; um
exame... A gente ndo tem mais tempo para a gente; s6
vivemos para o filho, é do hospital para o GACC e as
vezes no hospital direto, eu jd passei 3 meses com ele
s6 internado, ndo tem tempo para gente! E dificil. (Lirio)

Discussao

Dentre os membros da familia, normalmente, sdo as
maes que acompanham o processo de tratamento da
crianca/adolescente (Cheron & Pettengill, 2011), pois
elas geralmente priorizam o cuidado e para cuidar,
se organizam, fazem arranjos internos, deixam de
realizar outras atividades, solicitam ajuda, em geral
assumem o controle do cuidado cotidiano aos filhos,
especialmente nos casos de doenca.

Em relagdo a idade média dos acompanhantes e o es-
tado civil, foi possivel observar no estudo de Benedetti
et al. (2015) que a maioria das participantes eram ca-
sadas com idades variando entre 21 e 74 anos. No
estudo de Silva, Barros et al. (2011), comprovou-se a
mesma informacdo, que a maioria das participantes
era casada, com idade média de 33 anos, adverso
com os achados do atual estudo.
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A casa de apoio possui grande importancia, pois sem
elas muitas criancas nao teriam acesso adequado ao
tratamento devido a condic¢do financeira das familias
e a auséncia de uma rede de assisténcia a saude lo-
cal onde estes residem (Sélos et al., 2014). De acordo
com o estudo de Ferreira et al. (2015), eles expressa-
ram que a hospedagem na casa de apoio auxilia no
enfrentamento do tratamento, ou ainda, ameniza a
dificil realidade vivenciada, o que proporciona a qua-
lidade de vida ao sujeito hospedado. Isso se da pelo
alcance de outras caracteristicas essenciais aos indi-
viduos, como o auxilio da familia, uma dieta nutricio-
nal adequada, dominio das emoc8es, tranquilidade,
respeito com seus principios e histéria entre outros
aspectos.

Sélos et al. (2014) indicaram que viver em uma casa
de apoio durante o tratamento de seu filho, implica
em conviver com pessoas diferentes, que vieram de
diversos lugares, com costumes e formas de viver
impares e nem sempre essas diferencas sao vistas
como um fator positivo.

Na literatura, foi encontrado um estudo (Kohlsdorf
& Costa, 2008) que descreve sobre a sobrecarga na
vida do cuidador, relacionado a necessidade de des-
locamento de uma cidade para outra para realizacdo
do tratamento do cancer como também desvios de
recursos que seriam antes utilizados para despesa
familiar. Adaptar-se a essa nova situacdo é um de-
safio para o cuidador podendo lhe causar estresse
fisico, emocional, psicolégico e também financeiro,
pois o filho doente passa a se tornar o centro de sua
vida (Almico & Faro, 2014). Desta maneira, a doenca
e hospitalizacdo da crianca alteram a dinamica fami-
liar, conduzindo a diferentes sentimentos e emocdes,
como medo, impoténcia e culpa, onde muitas vezes a
pessoa que acompanha a crianca no hospital precisa
enfrentar sozinha a dificuldade, sentindo-se abando-
nada e até mesmo esquecida pela familia (Instituto
Nacional do Cancer, 2020b).

A confirmacdo do diagndéstico de cancer muda dras-
ticamente a vida do portador da doenca e de seus
familiares. Nao apenas pela noticia, mas principal-
mente pelas implica¢gdes oriundas do tratamen-
to. Além disto as duvidas e questionamentos que
surgem sobre o cancer pode ser, de certa forma,
uma barreira, levando em conta que alguns acom-
panhantes possuem pouco ou nenhum conheci-
mento prévio sobre a doenca (Farinhas et al., 2013).

Acompanhante de criangas com cancer

Dentre os principais fatores relacionados ao atraso
no diagnéstico inclui-se o nivel de educacado dos pais.
Ressalta-se que o atraso no diagnostico colabora
para aumento do periodo entre o inicio da doenca e
seu tratamento correto, o que pode acabar refletindo
na evolu¢do da doenca (Fermo et al., 2014) (Tabela 1).

Diante dos estudos Duarte et al. (2012); Ferreira et al.
(2015) é possivel observar que a leucemia esta entre
os tipos de cancer mais comuns em criancas/adoles-
centes e em sequéncia, os tumores do Sistema nervo-
so central e de partes moles.

O tratamento do cancer gera efeitos colaterais de-
sagradaveis na crian¢a/adolescente, causando-lhes
sofrimento e exaustdo (Instituto Nacional do Cancer,
2020b). Com objetivo de atingir células malignas, impe-
dindo sua multiplicagdo por mitose e/ou determinan-
do a morte celular temos como formas de tratamen-
to a quimioterapia e a radioterapia. A quimioterapia
antineoplasica é amplamente utilizada no tratamento
do cancer e consiste no emprego de substancias qui-
micas, isoladas ou em combinacao, ja a radioterapia é
a modalidade terapéutica que utiliza as radiacdes io-
nizantes no combate aos agentes neoplasicos poden-
do estas serem combinadas para assim potencializar
seus efeitos (Instituto Nacional do Cancer, 2020a).

Quanto maior a informacdo e o envolvimento das
maes no plano terapéutico da crianga, esclarecendo
os riscos/beneficios, maior o entendimento, seguran-
¢a e tranquilidade para a adesdo ao tratamento pro-
posto (Farinhas et al., 2013). Além disso, a compreen-
sdo da doenca por parte dos pais possibilita maior
envolvimento nos cuidados, acompanhamento do
tratamento, reducdo da ansiedade e cooperagao com
a equipe (Sales et al., 2012).

Para enfrentar o cancer, os acompanhantes buscam
forca e coragem na religiosidade, em que elas tentam
encontrar explicacdo/sentido para o adoecimento do
seu filho e ao mesmo tempo a esperanca de obte-
rem a cura. No estudo de Almico e Faro (2014), foi
citado que quando a familia ndo perde a fé e conse-
gue seguir em frente, mesmo diante do sofrimento,
buscam ter a religido como uma aliada na luta contra
a grave doenca. Enfim, considerando a importancia
da fé como um elemento de suporte emocional os
cuidadores em situa¢des de adoecimento de seus fi-
Ihos, acredita-se ser fundamental compreender essa
experiéncia em seu sentido particular e singular na
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tentativa de desenvolver modos mais saudaveis de
lidar com o sofrimento desencadeado pelo tratamen-
to (Instituto Nacional do Cancer, 2020b).

O relacionamento entre fisioterapeuta e paciente é
um fator fundamental para o sucesso da reabilitacao,
além de ser peca-chave no processo de adesdo. No
caso dos fisioterapeutas, fatores relacionados a qua-
lidade do relacionamento e as habilidades sociais do
terapeuta aparecem como prioritarios, inclusive em
relacdo as habilidades técnicas. E de grande impor-
tancia o estabelecimento de vinculos entre o profis-
sional e a familia, e o vinculo que se constréi entre
esses individuos deve ser permeado por atencao,
conforto e carinho (Schwertner et al., 2021). Sendo
essencial para estes acompanhantes sentirem-se
motivados a levar seus filhos para fisioterapia.

O paciente que realiza o tratamento longe de seu lar
encontra-se muitas vezes em situacdo de dependén-
Cia para alcancar a satisfagao do dia a dia devido as
exigéncias do tratamento, assim este amparo ofer-
tado pela casa possui valor imensuravel para estes
individuos que o recebem (Dossena & Perez, 2017).
A aten¢do humanizada que contempla o carinho, a
atencdo e a conversa torna-se ferramenta fundamen-
tal no enfretamento da doenca. O estudo de Silva,
Barros et al. (2011) confirma que houve mudancas na
rotina desses familiares, pois muitos acompanhantes
deixaram de trabalhar, estudar, abriram mdo do seu
lazer e do cuidado com a sua prépria saude por se
dedicarem integralmente ao cuidado da salde com
seus filhos.

Problemas de ordem emocional ocorrem com fre-
quéncia tanto em pacientes com cancer como em
seus familiares em funcdo da dificuldade em lidar
com o diagnostico. Ndo raro, transtornos psicologi-
cos como depressao e ansiedade sao diagnosticados
no paciente e em seus familiares em todas as fases
do tratamento (Silva, Barros et al., 2011). Em alguns
momentos, as consequéncias sociais e psicoldgicas
do cancer infantil podem ser mais debilitantes que a
propria doenca fisica. Para os familiares assumirem
a posicao de cuidadores da crianca de maneira ple-
na, eles precisam desfrutar de boas condi¢cdes que
0s capacitam a se envolverem no enfrentamento da
doenca. Entretanto, os familiares, frequentemente,
se deparam com a situagdo de procurarem poupar
a crianca, sobrecarregando eles mesmos com um
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sofrimento psiquico que repercute por toda a organi-
zacao familiar (Alves et al., 2016).

Consideracoes finais

Os participantes da pesquisa foram compostos em
sua maioria pelo sexo feminino, solteiros, possuindo
outros filhos, sendo a mae a principal acompanhante
dotratamento. Com a necessidade de deixar o empre-
g0 para cuidar da crianca a maioria dos acompanhan-
tes ndo desempenham nenhum tipo de ocupacdo.
Como residem distante da unidade de atendimento,
a oportunidade de permanecer numa casa de apoio
facilita o acesso ao tratamento, pois em muitos casos
as familias ndo possuem condi¢des financeiras para
0s gastos com viagens e hospitaliza¢des.

Nesse momento tdo delicado, a fé € um valioso ele-
mento para o suporte emocional dos acompanhantes
na tentativa de desenvolver modos mais saudaveis de
lidar com o sofrimento desencadeado pelo tratamen-
to. Devido a rotina hospitalar necessaria para realiza-
¢do do tratamento dos pacientes, a limitacdo encon-
trada no presente estudo foi conciliar a presenca dos
acompanhantes na casa de apoio com a realizacao das
entrevistas. Diante do sofrimento emocional identifi-
cado na fala dos acompanhantes, sugere-se acompa-
nhamento multiprofissional adequado a fim de que
possam expor suas angustias, receios e dificuldades.
Assim, ressaltamos o valor deste estudo em contribuir
na dissemina¢do do conhecimento cientifico para as
areas de Fisioterapia pediatrica, oncologia e o cuidado
do acompanhante durante o adoecimento.
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