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Resumo

O artigo é fruto da pesquisa realizada no Instituto
de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcante (He-
morio), que é o Hemocentro Coordenador do
Estado do Rio de Janeiro. Este trabalho tem por ob-
jetivo principal compreender quais foram as impli-
cacbes do tratamento de salde para as familias
gue acompanharam as interna¢des de crian¢as di-
agnosticadas com Leucemia Linfoide Aguda (LLA).
Realizamos um estudo qualitativo através de entre-
vistas semiestruturadas embasadas na técnica da
Histéria Oral, realizadas com os acompanhantes
das criancas internadas e diagnosticadas com LLA.
Identificamos que durante o tratamento as familias
passam por inUmeros desafios ndo somente fisicos,
como também psicol6gicos, e tal sobrecarga recai
majoritariamente sob o género feminino, resultando
em um acumulo de fungdes.
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Abstract

The article is the result of research carried out at the
Arthur de Siqueira Cavalcante Institute of Hemato-
logy (Hemorio), which is the Coordinating Blood
Center of the State of Rio de Janeiro. The main ob-
jective of this work is to understand what were the
implications of the health treatment for the families
that accompanied the hospitalizations of children di-
agnosed with Acute Lymphoid Leukemia (ALL). We
carried out a qualitative study through semi-structu-
red interviews based on the Oral History technique,
carried out with the companions of hospitalized chil-
dren diagnosed with ALL. We identified that during
treatment, families go through numerous challen-
ges, not only physical, but also psychological, and
this overload falls mostly on the female gender, re-
sulting in an accumulation of functions.
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Esta pesquisa teve como finalidade o cumprimento do trabalho de concluséo de Resi-

déncia Multiprofissional realizado no Instituto de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcante

(Hemorio), nas &reas de Hematologia e Hemoterapia.

O tema do estudo partiu da insercdo nas enfermarias adultas e pediatricas, onde foi

possivel presenciar e refletir a respeito do acompanhamento nas longas internagfes para tra-

tamentos de doencas que ameacam a vida®. Nessa perspectiva, foi perceptivel a situacédo dos

1 Esse termo é derivado da definicdo de cuidados paliativos que segundo o WORLD HEALTH
ORGANIZATION (WHO) (2002) é definido por como a “assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de
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acompanhantes, qgue mesmo nao estando na condicao de pacientes, acabam vivenciando os
diversos processos gue envolvem uma transformacao drastica nas suas rotinas diarias, o que
pode resultar a curto e longo prazo em desgastes fisicos e mentais.

E importante ressaltar que tal percepcdo sobre o acompanhamento n&o exclui os de-
safios e sofrimentos do paciente oncolégico. Nesse sentido, o que se pretende destacar € o
fato de que o acompanhante também vivencia os impactos trazidos pelo diagnédstico, que
envolve o sofrimento por ver alguém que ama passando pelas dificuldades do tratamento, e
também por estar experenciando o ambiente hospitalar.

Dessa forma, direcionamos nossas reflexdes aos acompanhantes de usuarios onco-
hematolégicos diagnosticados com Leucemia Linfoide Aguda, que se trata de uma patologia
originada na medula 6ssea, local onde sdo produzidas as células do sangue. O Instituto Na-
cional do Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) define o cancer como um “conjunto de
mais de 100 doencas que tém em comum o crescimento desordenado de células, que inva-
dem tecidos e 6rgaos.” (INCA, 2021, p.02)

A leucemia é um dos tipos de cancer, sendo:

uma doenca maligna dos glébulos brancos, geralmente, de origem desconhecida. Tem como
principal caracteristica o acumulo de células doentes na meduladssea, que substituem as célu-
las sanguineas normais [...]. Na leucemia, uma célula sanguinea que ainda néo atingiu a ma-
turidade sofre uma mutacao genética que a transforma em uma célula cancerosa. Essa célula
anormal ndo funciona de forma adequada, multiplica-se mais rapido e morre menos do que as
células normais. Dessa forma, as células sanguineas saudaveis da medula 6éssea vao sendo
substituidas porcélulas anormais cancerosas. (INCA, 2023).

A Leucemia pode ser classificada quanto a origem das células afetadas e a rapidez do
desenvolvimento da doenca. Segundo Zago, Falcéo e Pasquini (2004), no que se refere a sua
origem, as Leucemias podem se dividir em Linfoides e Mieloides, se relacionando, nos dois
casos, a defesa do organismo contra agentes infecciosos ou substancias estranhas a ele.
Assim, as Linfoides, também chamadas de Linfociticas ou Linfoblasticas, afetam as células
Linfoides (tipo de glébulo branco) do Sistema Imunoldgico e as Mieloides, também chamadas
de Mielobasticas afetam as células Mieloides (que incluem leucécitos) do Sistema Imunolé-
gico.

Quanto a rapidez podem ser: cronicas, quando se desenvolvem lentamente, ou agudas,
guando as células cancerosas crescem rapidamente e a doenca se agrava em um curto pe-
riodo de tempo (ZAGO, FALCAO e PASQUINI, 2004). Segundo dados de Guimaraes e Rosa

uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacéo pre-
coce, avaliagdo impecéavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e es-
pirituais”. Dessa forma acreditamos que a expresséo “doenga que ameace a vida” esta ligada ao
diagnéstico de alguma doenga seja ela aguda ou cronica que seja evolutiva e apresente alto potencial
de sofrimento ao usuario diagnosticado. De acordo com 0 WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLI-
ANCE (2014), sao exemplos de diagnésticos que ameacam a vida, as doencas cardiovasculares, ne-
oplasias, HIV/AIDS, doenca pulmonar crénica, dentre outros.
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(2008) em 95% dos casos os diagnésticos sdo de leucemias agudas, enquanto somente 5%
séo cronicas.

A Leucemia Linfoide Aguda (LLA), segundo o manual do paciente desenvolvido pelo
Hemorio, é aquela “na qual a célula leucémica tem caracteristicas (por exames de laboratério)
de linfocitos imaturos (os linfécitos sdo um tipo de leucécito)”. (HEMORIO, 2009, p. 3). De
acordo com Dias, Silva e Oliveira (2016), a Leucemia Linfoide Aguda (LLA) “E uma doenca
hematolégica que representa 30% das neoplasias infantis, sendo o cancer mais comum na
infancia”, sendo a maior causadora de ébitos por cancer entre as criancas brasileiras. (p.12)

Essa doenca implica em uma série de consultas e tratamentos, que podem ser feitos
a partir de internacdes sistematicas. Por sua natureza agressiva, a Leucemia Aguda possui
desenvolvimento mais acentuado, o que debilita a crianca rapidamente e gera diversas ques-
tbes imediatas e, mas também hé& longo prazo. Isso requer a presenca de acompanhantes,
em sua maioria familiares, por estes ja estarem inseridos no cotidiano do usuério diagnosti-
cado. Este artigo enfatiza a LLA por esta demandar a urgéncia no tratamento, afetando néo
somente a pessoa diagnosticada, mas também aquela que serd designada como acompa-
nhante.

A Leucemia pode ser diagnosticada inicialmente pelo exame de Hemograma Com-
pleto, porém para confirmacéo se faz necessario a realizacdo de mielograma ou exame do
liquido espinhal (liquor). Ja o tratamento apresenta como principal proposta terapéutica a qui-

mioterapia, com a utilizacdo de medicamentos anticancerigenos.

O acompanhamento de usuarios em internagfes € um direito previsto na portaria
1.820/2009 que afirma ser direito do paciente “o direito a acompanhante, pessoa de sua livre
escolha, nas consultas e nos exames” (BRASIL, 2009) e também assegura “o direito a acom-
panhante, nos casos de internagdo, nos casos previstos em lei, assim como naqueles em que
a autonomia da pessoa estiver comprometida” (BRASIL,2009). Além dos casos de autonomia
comprometida, o direito a presenca de acompanhante é garantido a criancas e adolescentes?,
idosos e gestantes?®.

As familias ocupam espagos diferenciados em sua luta pela sobrevivéncia e pela reproducao
da vida. E, ao ocupar estes espacos, estabelecem relagbes de convivéncia, conflituosas ou
nao, trocam experiéncias, acumulam saberes, habilidades, habitos e costumes, produzindo e
reproduzindo concepcgdes e cultura (...) Sem davida, o contexto familiar pode apresentar situa-
¢Oes e dindmicas mais ou menos fragilizantes para a saude. Por outro lado, uma vez diante do
problema de saude, a familia desenvolve mecanismos préprios de enfrentamento quepodem
variar de acordo com as crencas culturalmente instaladas, assim como pela oferta e disponibi-
lidade de recursos sdcio sanitarios. (BASTOS; TRAD, 1998, p.107).

2 De acordo com o Estatuto da Crianga e do adolescente (ECA) em seu: “Art. 12. Os estabelecimentos
de atendimento a saude, inclusive as unidades neonatais, de terapia intensiva e de cuidados interme-
diarios, deverdo proporcionar condicbes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou
responsavel, nos casos de internagéo de crianga ou adolescente.” (BRASIL,1990)

3 A gestante e a parturiente tém direito a 1 (um) acompanhante de sua preferéncia durante o periodo
do pré-natal, do trabalho de parto e do pés-parto imediato. (BRASIL,1990)
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Sobre este tema, € notavel na enfermaria pediatrica da unidade essa dindmica, pois
nesse espaco, 0s genitores e a familia sdo convocados a estarem acompanhando a crianca.
Em alguns casos, a familia ndo pode estar presente integralmente durante o periodo de inter-
nacao, tanto por questdes relacionadas a trabalho quanto a outras responsabilidades externas
ao hospital. Essa impossibilidade de cuidado direto constante, muitas vezes atraem julgamen-
tos e percepcdes negativas por parte da equipe.

Neste trabalho, partimos da premissa que o acompanhamento € um direito e ndo
um dever, e que a presenca do acompanhante nas internagdes permite um ambiente de maior
acolhimento por ser uma pessoa conhecida do usuéario. Ademais, pelo carater legal das deci-
sOes e tratamentos que envolvem a pediatria, se faz necesséria a presenca do acompanhante,
contudo, € preciso uma constante reflexdo a respeito dos direitos e deveres dos usuérios e
de seus acompanhantes, desse modo, é necessario considerarmos as particularidades de
cada familia no processo da internacdo, combatendo a perpetuacgéo de estigmas e julgamen-
tos, causando sofrimento aquela familia para além do ja existente no adoecimento.

Essa dindmica ndo se vincula somente ao carater desafiador da doenca no quese refere
ao tratamento, que traz consigo uma série de reacdes graves como aplasia* e neutropenia®,
mas também pela dimensao juridica, pois as decisGes do tratamento dependem na maioria
dos casos do consentimento do responsavel legal.

O diagnéstico aparece como um desafio para a crianga que possui a doencga, e tam-
bém para a familia que passa a acompanhar o usuario oncolégico durante os longos periodos
das internagfes. Dessa forma, a familia € chamada para atuar muita das vezes como rede de
suporte, o que pode constituir para a crianga uma representacéo de confianca e acolhimento.
Os autores Kohsdorf e Junior (2012, p.119) acrescentam que “Os pais de uma crianga ou
adolescente em tratamento tém seu papel estendido, pois precisam administrar praticas pa-
rentais e exigéncias do tratamento.” E evidente que este cenério estabelece uma gama de
relacbes sociais complexas, sejam elas do acompanhante com a crian¢a, ou do acompa-
nhante com a equipe.

Nesse contexto, torna-se importante a ponderar sobre que concepc¢ao de familia nos
referimos quando discutimos o cuidado. O préprio conceito de familia se ampliou considera-
velmente durante os anos, também sofrendo rebatimentos do avanco do neoliberalismo, que
assim como no que diz respeito as politicas publicas, também tenta impor ideias ligadas ao
conservadorismo sobre o papel destas. O modelo de familia entendido pelo Estado como

sendo o “padrao” ira compreender o “publico” como alvo das politicas sociais, deixando em

4 Diminuicao dos glébulos brancos do sangue o que leva a baixa defesa do organismo, podendo causar
infeccBes graves com frequéncia. (ABRALE, 2012)

5 Diminuicdo baixa, mais do que o normal, dos nimeros de neutréfilos no sangue. Os neutréfilos sdo
as principais células de defesa do organismo. (ABRALE, 2012)
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aberto quais atribui¢cdes estariam sujeitas as familias, que estariam no ambito privado. Essa
concepcado abre margem para a responsabilizacdo e culpabilizacdo em meio a um contexto
de retirada do Estado diantedas demandas e necessidades da populacao.

A Constituicdo Federal de 1988 define familia em seu artigo 226 como a “base da
sociedade (...) com especial protegdo do estado” (BRASIL, 1988) determinando-a a partir do
casamento ou unido estavel, evidenciando o modelo de familia nuclear® a familia monoparen-
tal’. Para o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) a familia seria “Um conjunto
de pessoas ligadas por lagos de parentesco, dependéncia doméstica ou normas de convivén-
cia, todos residentes na mesma casa ou pessoa que mora sé em uma unidade domiciliar’(IBGE,
2010). Entretanto, os dois conceitos apresentados seriam incompletos ao delimitar os concei-
tos de familia em apenas duas estruturas e restringi-la ao local de residéncia, pois esses
elementos excluem parte consideravel da populagéo, impondo modelos padronizados a se-
rem seguidos que néo correspondem a diversidade de composi¢cfes familiares presentes no
Brasil. Ao observarmos o contexto social brasileiro, € possivel apontar que, para além dos
modelos monoparentais e nucleares, as familias alcancam outras configuraces a partir de
agregacao de outros sujeitos, presenga ou auséncia dos pais, dentre outras composigoes.

Por isso, concordamos com Gelinki e Moser (2015) quando relatam que a “nogao de
familia tem se transformado substancialmente”, pois acreditamos que as mudancas societa-
rias, principalmente a partir do desenvolvimento dos movimentos sociais, influenciam direta-
mente nessa questdo. As autoras assinalam que a nogao de familia vem ultrapassando os
lares e até mesmo os lagos sanguineos, possibilitando o estabelecimento de redes de apoio
e afeto entre pessoas que ndo necessariamente compartilham a mesma origem e nao pos-
suem o lago biolégico. Nesse sentido, corroborando com as ideias de Mioto (1997, p.20)
quando afirma a familia “como um nucleo de pessoas que convivem em determinado lugar,
durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham unidas, ou néo, por lagos
sanguineos”.

Assim, adota-se uma abordagem referente a constituicao da familia no que diz respeito
a um grupo de seres que independe de lagcos sanguineos, se unem e convivem a partir de
lagos de afinidade e afeto, ndo necessariamente em um mesmo local de residéncia, indo para
além da familia nuclear, composta pelos genitores, mas incluindo também nessa definicéo, a

familia extensa®.

6 Aquela composta pelo homem, a mulher e o(s) filho(s) (DORNELES, 2020).

7 A familia monoparental consiste em um nucleo familiar constituido por uma mée ou um pai que vive
com filhos dependentes, sem a presenca do outro genitor ou de alguém que o substitua (MARIN; PIC-
CININI, 2009).

8 Familia extensa ou ampliada é aquela que se estende para além da unidade pais e filhos ou da
unidade do casal. Sendo formada por parentes préximos com 0s quais a crian¢a ou adolescente con-
vive e mantém vinculos de afinidade e afetividade. (ECA, 1990)
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No interior da familia, também havera correlacées de for¢cas dando forma as relacdes.
Sob a ética social estabelecida dentro do sistema capitalista, as mulheres séo designadas
como cuidadoras, e também, como responsaveis por prover as fontes de renda e sustento da
unidade familiar. Assim, ao exercer o cuidado, tanto contribui para a continuidade da produ-
cdo e reproducdo da mao de obra para o capital, como também ingressa no mercado de
trabalho.

A utilizagdo da palavra “designada” empregada no que se refere a responsabilidade
feminina, reside no fato de que a mulher ndo escolhe cuidar, ela nasce com essa funcéo
social. Esta concepc¢ao de papéis fica evidente no diagnéstico, no qual a familia acaba esco-
lhendo alguém como acompanhante integral e responsavel pelo suporte ao usuario oncolo-
gico, sendo a escolha em geral do género feminino. Ainda que a mesma ja exerca outras
funcdes, quase que de forma “natural” a partir de correlagdes de forgas e idearios, principal-
mente patriarcais, 0s quais trataremos mais a frente, a sobrecarga pelo acompanhamento é
mais uma responsabilidade.

Com relacao ao cuidado, palavra que em seu significado ja carrega conotacao forte
ligada ao género, veremos que sua abordagem esté atrelada a uma série de questdes relaci-
onadas as mulheres, através de responsabilidades que se materializam de forma naturalizada

no interiordas rela¢des sociais e no cotidiano das familias. Segundo Pinheiro (2008, p. 111):

Cuidar é o ‘cuidado’ em ato. A origem da pratica de cuidar teve seu inicio restrito ao espaco

domeéstico, privado, particular. Desde a Grécia Antiga identifica-se que a pratica do cuidar vem

sendo exercida no interior das familias (...). Nesta época, a gestdo do cuidado era uma tarefa
feminina. Quem cuidava da casa dos filhos, dos escravos, dos doentes eram as mulheres.

Alias, uma responsabilidade bastante repetida até os dias de hoje em muitos cotidianos famili-

ares.

Nesse sentido, a figura feminina também passa a ser consideradas como pessoa de
referéncia da familia quando diz respeito as politicas sociais, fato registrado pela Politica Na-
cional de Assisténcia Social\PNAS (2004) que afirma que até 2002 houve um crescimento de
30% com relacéo a identificacdo da mulher, como pessoa de referéncia da familia. Corrobo-
rando com esse dado, o ultimo censo do IBGE (2010) aponta para um aumento no numero

de familias cuja referéncia do lar é a mulher, o que € confirmado por Gelinki e Moser (2015):

Em 1985 as mulheres eram responséaveis por 18,2% dos lares, percentual que se elevou para
23,3% em 2001 e 38,7% em 2010. Portanto, s6 nos ultimos 10 anos houve acréscimo de 11,4
pontos percentuais. Em termos absolutos, significa que praticamente dobrou o niimero de mu-
Iheres nessa condigdo na ultima década: eram 11.160.635 em 2001 e passaram para 22.242.88
em 2010. (GELINKI; MOSER, 2015, p.139)

Com relacéo ao ingresso no mercado de trabalho, os movimentos sociais, sobretudo
o feminista, também s&@o de suma importancia para a modificagdo nos padrées de comporta-

mento e ideario em torno do papel dado a mulher na sociedade. Essas iniciativas colaboraram
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com o0 aumento da atuacao das mulheres na vida publica, facilitando sua entrada no mercado
de trabalho. Vale ressaltar, que assim como afirma Pena (1981), tanto a atuacdo da mulher
dentrodo ambito familiar quanto o aumento da sua ocupa¢do no mundo do trabalho corres-
pondem aos interesses da ldgica capitalista, mesmo que este Ultimo tenha sido reconhecidos
como direitos a partir da luta social de movimentos sociais.

Todos esses dados nos sugerem que ha a consolida¢do de uma concepcédo da mulher
na sociedade como sujeito de multiplas funcionalidades, sendo mais do que provedoras do
cuidado familiar, assumindo paralelamente o papel de provedoras do lar, atribuicdo esta que
por geragdes era designada aos homens na l6gicado patriarcado.

Esse fato, apesar de demonstrar um grande avang¢o social para as mulheres, repre-
senta a oficializagdo do que podemos chamar de “sobrecarga de fungdes”. Ecomum observar
mulheres que sdo sobrecarregadas com multiplas funcdes, sendo responsabilizadas quando
ndo atendem as expectativas sociais na execu¢ao de alguma tarefa. A mulher conquistou o
direito de “trabalhar” fora do ambito doméstico, mas tal trabalho é adicionado ao que ja era
desempenhado no ambito familiar, e ndo substituido, o que pode acarretar a curto e/ou longo

prazo prejuizos a sua saude.

A perpetuacgdo da imagem feminina ligada & vida doméstica ndo permite que ocorra uma nova
divisdo sexual do trabalho, ou que ocorra um abalo na estrutura patriarcal que matem as hie-
rarquias entre os géneros. Enquanto o trabalho doméstico continuar sendo o centro da suposta
esséncia feminina, o trabalho de homens e mulheres estara em constante desigualdade, bem
como, as relacdes de poder que elas se relacionam. (SCHMIDT, 2012, p. 09)

Diante do contexto abordado, propomos analisar quais sdo as implicacdes do trata-
mento para as familias que acompanham as interna¢@es de criancas diagnosticadas com LLA.
Acreditamosna relevancia do tema para as discussdes no ambito da salde, da familia e das

relacbes estabelecidas no seu interior.

PERCURSO METODOLOGICO

A abordagem do estudo foi de natureza qualitativa, pois essa perspectiva entende as
particularidades esingularidades de cada participante. O instrumento utilizado para a pesquisa

foi a entrevista semiestruturada através da técnica da histéria oral®, o qual permitiu obter

9 A histéria oral segundo Martinelli e Diniz (2019, p.29) “é uma metodologia que a partir do discurso
humano, valoriza a memdria e a fala como instrumentos de recuperagéo da histéria e de avanco da
luta social”’. Ainda, destacamos que a escolha de tal metodologia foi baseada na concordancia com as
ideias de Thompsom (1998, p.337) quando o autor afirma que: “A histdria oral devolve a histéria das
pessoas em suas proprias palavras. E ao lhes dar um passado, ajuda-as também a caminhar para o
futuro construido por elas mesmas.” Da mesma forma, se faz importante também ressaltar as ideias de
Portelli (2001, p.10) quando afirma que: “A histéria oral € uma forma especifica de discurso: histéria
evoca uma narrativa do passado; oral indica um meio de expressao”, tais afirmativas foram importantes
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dados mais ricos em detalhes. Estas informacdes foram agrupadas apds a saturagcdo e ana-
lisadas através do referencial teérico da perspectiva dialética marxista.

O projeto foi submetido e aprovado em julho de 2021 pelo comité de ética em pesquisa
do Instituto Estadual Arthur de Siqueira Cavalcanti, tendo sob numero da CAAE
57792322.5.0000.52. No momento da entrevista foi entregue aos acompanhantes o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) de acordo com a Resolugéo n.° 466/12 e 510/16 do
Conselho Nacional de Saude, que norteia a pesquisa entre seres humanos e foram assinados
por todas as participantes da pesquisa.

As entrevistas foram realizadas no periodo das internagcfes, com acompanhantes de
criancas'® internadas para tratamento de LLA, em momentos variados, mais especificamente
entre o sexto e sétimo dia de internacdo. As mesmas ocorreram nas enfermarias destinadas
a atencao pediatrica da instituicdo, que englobam dezenove leitos distribuidos entre o sétimo
e oitavo andarda unidade.

Destacamos que a escolha da acompanhante a ser entrevistada foi realizada de modo
aleatério, considerando somente a disponibilidade em participar da pesquisa. Apesar da simi-
laridade relacionada ao tempo de permanéncia no hospital, ndo houve intencionalidade na
escolha dos participantes. Os usuarios oncolégicos possuiam tempos de diagnosticos diferen-
ciados no momentoda entrevista, o que possibilitou obtermos um panorama de variados perio-
dos do tratamento, sendo observadas as experiéncias e realidades sociais vivenciadas por
cada participante.

Podemos observar que as criangas possuem trajetorias e vivéncias unicas, aopasso
gue apresentam também pontos de intersecdo para além do diagndstico, e essas similarida-
des se expressam em meio a esse contexto. No caso dos acompanhantes, da mesma forma
como acontece com as criangas, as semelhangas séo identificadas para além do acompanha-
mento da crianga com a patologia, como foi constatado nas entrevistas.

Nesse processo foram abordados seis acompanhantes, havendo uma desisténcia me-
diante ao desconforto psicoldgico que o tema abordado pode trazer. Essa desisténcia foi um
risco ja previsto no momento da elaboracao do projeto. A escolha da nomeacao dos partici-
pantes foi por nomes que apresentam em seu significado relacdo com a maternidade, ja que
todas as entrevistas, mesmo ndo sendo premeditado, foram realizadas com mulheres, dado

gue permitiu importantes analises.

na escolha de tal metodologia por que buscamos resgatar a vivencia dos acompanhantes, entendendo
as histdrias em suas particularidades, mas dentro de uma realidade social.

10 O limite estabelecido pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) que delimita como crianga “a
pessoa com até doze anos incompletos” (BRASIL, 1990), ou seja, serdo inclusos na pesquisa as crian-
¢as que no momento da pesquisa tinham idade até 11 anos 11 meses e 31 dias.
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Destaco que foi oferecida a opcéo de realizar as entrevistas nos proprios leitos, e que
essa foi a escolha das acompanhantes. Esse dado pode significar muito com relacéo a tema-
tica apresentada, contudo, pode ter implicado na perda de algum dado importante, visto a
retracdo de algumas falas diante do usuario oncoldégico.

Durante o percurso, ocorreram algumas dificuldades em relacéo aos critérios de inclu-
sdo predeterminados, a saber: a) no recorte de tempo escolhido para a realizacao das entre-
vistas haviam poucas criang¢as internadas para LLA, b) dentre as doencas hematolégicas pe-
diatricas tratadas no Hemorio, a LLA apresenta menos usudrios internados diante de outras
doencas do sangue, e c) a dificuldade da utilizacéo da técnica da historia oral nas entrevistas
em que nao havia vinculo entre o entrevistado e o entrevistador.

Para sistematizacao da andlise dos dados, foi elaborado um perfil das entrevistadas e
tracadas as similaridades encontradas em suas falas. Esta etapa foi realizada a partir do mo-
mento em que obtivemos uma amostragem completa por meio da saturacdo que segundo

Fontanella, Ricas e Turato (2008):

[...] € uma ferramenta conceitual frequentemente empregada nos relatérios de investigacdes
qualitativas em diferentes areas no campo da Salde, entre outras. E usada para estabelecer
ou fechar o tamanho final de uma amostra em estudo, interrompendo a captacdo de novos
componentes. (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008, p. 17)

A saturacdo se apresenta como um instrumento de analise que permite ao pesquisa-
dor adicionar ou suspender a inclusdo de participantes, a partir da percepcao do andamento
da pesquisa, da observacado das respostas obtidas e da repeticdo das mesmas, até que se

obtenha uma “amostra completa” tal como assinalam os autores a baixo.

Na medida em que as ferramentas utilizadas na constatacéo de saturacdo ndo sdo de ordem
matematica, e sim cognitiva (envolvendo a percepc¢do do pesquisador e seu dominio tedrico),
véarios parecem ser os fatores que intervém nesse processo, podendo influenciar a deciséo de
interromper o recrutamento da amostra por considera-la saturada, usando agora a expressao
no sentido de "amostra completa”. (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008, p. 24)

Por altimo, a fim de obter uma eficaz analise dos dados coletados, utilizamos como
referencial tedrico o método dialético que permite um olhar voltado a totalidade, assumindo o
objeto de estudo como historico, mutédvel e resultado de uma série de acdes e condigcdes.
Nesse sentido, direcionando a analise para a observacado de caracteristicas singulares que
perpassam o tema, partindo, dessa forma, do todo para o singular. As andlises das amostras
saturadas foram realizadas a partir da abordagem dialéticadas categorias as quais identifica-
mos como centrais diante das histérias contadas pelas participantes das entrevistas.

Para Minayo (2002) a abordagem dialética:

[...] considera, que o fenbmeno ou processo social tem que ser entendidos nas suas determi-
nacdes e transformacdes dados pelos sujeitos. Compreende uma relacao intrinseca de oposi-
¢do e complementaridade entre o0 mundo natural e social, entre 0 pensamento e a base mate-
rial. Advoga também a necessidade de se trabalhar com a complexidade com a especificidade
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com as diferenciagbes que os problemas e/ou “objetos sociais” apresentam. (MINAYO, 2002,
p. 25)

Buscamos as necessidades das mulheres cuidadoras, entendendo que muitas vezes
as mesmas acabam invisibilizadas pelo ainda carater centralizador da doencae a imediatici-
dade do tratamento oncol6gico. Essas mulheres estdo inseridas no ambiente hospitalar e
acompanham integralmente seus filhos, e estdo suscetiveis a angustias, cansaco, sobrecarga
com relacdo a outras responsabilidades familiares, dentre outras implicacées que influenciam

direta e indiretamente na sua saude fisica e/ou psicoldgica.

QUEM SAO OS ACOMPANHANTES?

Construimos inicialmente o perfil dos acompanhantes entrevistados no momento das
internagcfes de usudrios diagnosticados com Leucemia Linfoide Aguda (LLA), considerando
0s seguintes aspectos: grau de parentescos, género, idade, estado civil, local de residéncia,
cor/raga, religido, escolaridade, o tempo e motivacdo para internagao, a trajetéria apos o di-
agnéstico e no momento da pesquisa. Os dados foram organizados através de tabelas para

uma melhor visualizacéo.

Tabela 1: Relagéo de entrevistadas segundo grau de parentesco, género, idade e estado civil.

Identificacdo Grau de parentesco Género Idade Estado civil
Cibele Mae Feminino 36 anos Casada
Isis Mae Feminino 30 anos Casada
Devi Mae Feminino 22 anos Solteira
Candice Mae Feminino 24 anos Solteira
Maria Mae Feminino 26 anos Casada

Fonte: Elaboracao Propria (2023).

A partir da andlise das entrevistas identificamos que dentro do universo escolhido e do
recorte temporal realizado, os acompanhantes de criancas internadas com diagnéstico de LLA
séo predominantemente do género feminino, maes, na faixa etaria que vai de 22 a 36 anos, em

sua maioria casadas.

Tabela 2: Relagéo de entrevistadas segundo Raca/cor, religido, escolaridade e local de residéncia.

Identificagcdo  Raga/ Religido Escolaridade Municipio de
Cor residéncia

Cibele Parda Catodlica Ensino Médio Completo Rio de Janeiro
Isis Parda  Evangélica Ensino Médio Completo Belford Roxo
Devi Parda  N&o possui Ensino Médio Completo Belford Roxo
Candice Preta  N&o possui Ensino Médio Completo Sédo Goncalo

Maria Branca Evangélica Ensino Fundamental Incompleto  Rio de Janeiro

Fonte: Elaboracéo Propria (2023).



Revista Goitaca, v. 2, n. 1, p. 1-20, jan-jun/ 2023.

Com relacao a religido, as respostas se concentraram entre ndo haver e as religides
catdlica e evangélica. Igualmente, destacamos que em nhenhuma das entrevistas houve algum
aprofundamento nesses topicos. As entrevistadas apresentaram respostas simplificadas e
curtas, apontando a denominacao da religido, sem demonstrar ou afirmar relacdo com o di-
agnostico, ambiente hospitalar ou tratamento. Esse dado diverge da bibliografia estudada,
que relaciona a percepcédo da religiao frente as doencas que ameacam a vida. Os autores
como Ramos (2007) e Andrade et. Al. (2014) realizam importantes analises sobre esta tema-
tica.

Ramos (2007) afirma que a fé pode aumentar o otimismo com relacdo a cura e até
fazer com que a familia seja capaz de acreditar na superacdo de um progndéstico médico.
Nesse sentido, Andrade et. al. (2014) acrescentam que a “fé aponta para a diversificacado das
estratégias de enfrentamento da culpa e do estresse” (p. 1026) sendo um escape para as
inimeras situacdes que a familia ird presenciar durante o diagndstico e tratamento da crianca
internada.

Apesar das contribui¢cdes bibliograficas trazerem um panorama rico em relacao a co-
nexao da religido e tratamento de doencgas, o fato das mées nédo aprofundarem tal tema néo
trazem subsidios para correlacionarmos as teorias explicitadas pelos autores. Além disso, é
preciso deixar claro que o ndo aprofundamento do tema foi um risco previsto a partir da escolha
da técnica de histéria oral, uma vez gue o enredo dos relatos sdo guiados por quem é entre-
vistado, nesse caso, as maes que acompanhavam as criangas.

Com relagédo ao quesito raga/cor, quatro entrevistadas se reconheceram como ne-
gras'! e uma como branca'?. Em relacdo ao aspecto raca\cor, vale destacar a “Nota técnica
do Conselho Federal de Servigo Social (CFESS), que enfatiza a importancia da autoidentifi-
cacao:

[...] a pergunta sobre o quesito raga/cor reflete escolhas ético-politicas [...]. Portanto, ao coletar

h& que se ter em mente a correlagdo de forcas presentes em um pais estruturalmente racista

onde racga/cor/etnia ndo se resumem a uma percepgdo absolutamente objetiva da demografia
brasileira. (CFESS, 2022, p.11-12)

O documento aborda tais correlagfes entre a sociedade brasileira e o quesito raca/cor
a fim de compreendermos as assimetrias e permitir uma melhor avaliacdo e condugéodas po-
liticas publicas, além de possibilitar uma melhor intervengéo dos assistentes sociais. Dessa

forma acreditamos que foi imprescindivel a insercéo do critério no perfil dos acompanhantes,

11 Segundo o estatuto da igualdade racial: IV — populagdo negra: o conjunto de pessoas que se auto-
declaram pretas e pardas, conforme o quesito cor ou raga usado pelo Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE), ou que adotam autodefinicdo analoga. (BRASIL, 2010)

12 Esses dados nos remetem ao publico do Hemorio e o que acessa ao SUS. Segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (2019, p. 50): “A proporcado de internagdo em hospitais do SUS foi
entre as pessoas jovens de 18 a 29 anos de idade (72,0%), bem como entre as pessoas pretas e
pardas (75,9% e 73,6%, respectivamente)”.
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a fim de nao invisibilizar caracteristicas desse segmento que sdo imprescindiveis para enten-
dermos o contexto social ao qual a participante esté inserida, além de conseguir dimensionar
0 publico que esta sendo atendido.

Em relacdo a escolaridade, em sua maioria as entrevistadas possuiam Ensino Médio
completo, apenas uma possuia o Ensino Fundamental incompleto. Com relacéo a residéncia,

trés residem na Baixada Fluminense e duas no municipio do Rio de Janeiro.

Tabela 3: Tempo de internacéo, motivo da internacdo e tempo desde o diagndstico da criancaem trata-
mento para LLA.

Identificacdo  Tempo de Motivo da Internacédo Tempo desde
Informacéo o diagnéstico
Cibele 6 dias Intercorréncias e tratamento 6 anos
de quimioterapia
Isis 7 dias Tratamento de quimioterapia 5 meses
Devi 6 dias Tratamento de quimioterapia 6 dias
Candice 6 dias Tratamento de quimioterapia 4 meses
Maria 6 dias Tratamento de quimioterapia 6 dias

Fonte: Elaboracao Propria (2023).

Cabe considerar que, as entrevistas foram realizadas durante o acompanhando da
crianca diagnosticada com LLA, e que todas as criangcas se encontravam internadas reali-
zando quimioterapia intra-hospitalar, mesmo que uma a principio tenha sido internada por

conta de uma intercorréncia no tratamento.

EU CUIDO DE VOCE E QUEM CUIDA DE MIM?

Como foi abordado anteriormente, a familia € chamada a exercer o cuidado intra-hos-
pitalar. Esse cuidado em sua maioria € exercido pela figura feminina, informacdo que se ex-
pressa no perfil dos acompanhantes e responsaveis pelo cuidado dos usuarios adoecidos
cronicamente.

Porém, mesmo que essa mulher esteja vivenciando diariamente o tratamento e seja,
na maioria dos casos, a responsavel por prover o cuidado intra-hospitalar informalmente e
integralmente em outras esferas do cuidado, ela ainda é invisibilizada institucionalmente.

Nesse sentido, € importante dialogar com a literatura que versa sobre os desgastes
que a vivéncia hospitalar traz para os cuidadores e as mudangas que 0s mesmos enfrentam
em seu cotidiano em prol do familiar adoecido. Platt (1985) apresentou uma abordagem para o
termo “sobrecarga”, nomeada na literatura inglesa pelo termo “burden”, ao relaciona-la “[...]
ao conjunto de consequéncias ocorridas apds o contato préximo dos cuidadores com o do-
ente”. (SEQUEIRA, 2010; Apud. ADRADE; MELO; RODRIGUES, 2014, p.1017)
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Assim, como afirmam Bandeira, Calzavara e Castro (2008), apesar de se encontrarem
satisfeitos por acompanharem seus familiares, h4, sim, a percep¢cédo de um desgaste devido a
todos os sentimentos presentes na internacdo. Essas novas responsabilidades e sentimentos
sdo atrelados aos ja existentes na vida cotidiana dessas pessoas, afetando a qualidade de

vida dos mesmos, como expressa o relato a seguir:

“Ah isso me cansa as vezes porque eu acho que é muita pressdo. Entdo quando eu saio daqui
eu tenho que limpar a casa, eu tenho que lavar toda a roupa que vai acumulando da internacéo,
ai tem que ir no mercado [...] ndo da muito pra gente fazer outra coisa [...] tem que me organizar
com a medicacdo que cada hora muda [...]. Entdo, quando eu penso que néo [...]. Ah vai passar
3,4, 5 dias em casa [...], mas ai eu volto para aqui [...] entdo eu vou para casa organizar a casa,
limpar a casa para mim organizar [...] secar a roupa, passar roupa [...] paravoltar ... ndo tem muito
que fazer”. (Cibele)

Esse discurso refor¢ca o quanto a dindmica hospitalar impacta na vida das mulheres
gue acompanham as criancas, pois remete a mais uma funcdo a ser exercida, ocupando
grande espaco na vida das cuidadoras. Essa nova fungdo em geral fica condicionada a ape-
nas uma pessoa, sem que seja de alguma forma repartida entre outros familiares, resultando
na sobrecarga da cuidadora. Ao passo que a funcdo do cuidado hospitalar é adicionada, ou-
tras funcdes continuam sendo geridas pela mesma pessoa, em geral, ligada ao género femi-
nino, tendo como consequéncia a responsabilizacdo pelo cuidado e a constante preocupacao
de exercer multiplas fungdes, a de cuidadora, dona de casa, e muitas vezes de provedora.

Corroborando, Anacleto e Martins (2020, p.337) defendem que no diagndstico de uma
doenca cronica ha a necessidade: “de grande organizacdo pessoal e familiar para o cuidado
da criangca, comgrande impacto na rotina, nos projetos e até mesmo no autocuidado destas
mulheres”.

As implicac6es do diagnéstico aparecem no relato das entrevistadas quando descre-
vem o momento do diagndstico como algo “impactante”, “um choque” que resulta em mudan-
¢as bruscas, como nesse fragmento de relato: “seu filho estda bem, esta brincando e de re-
pente vocé descobre né... essa doenga”. (Isis).

Esse acontecimento se torna impactante trazendo mudancas subitas, dado a necessi-
dade de imediaticidade do tratamento. Soma-se a isto os sentimentos que ja envolvem o ado-
ecimento de um ente querido e a rapida organizacdo que é demandada da familia frente as
internacdes e a conciliacdo de casa, trabalho, vida pessoal e em alguns casos, outros filhos.

Essa organizagdo ndo aparece no sentido de acolher as necessidades da cuidadora,

mas sim de organizar seus papeis sociais, como evidencia o relato a seguir:

“[...] é eu fico na parte da manha até as 15h.... meu esposo sai do trabalho, vem direto para ca
para ficar com ele e eu desco, vou pegar minha filha na creche e vou para casa. Meu esposo,
com ele, eu durmo em casa com a minha filha... ai meu esposo sai do trabalho direto para ca...”
(Maria)
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Para Fernandes e Petean (2011), embora o impacto exista, este fica velado uma vez
quehé a dificuldade, principalmente de uma mae, reconhecer que a crian¢a esteja sobrecar-
regando-a mesmo que nado diretamente, por estar ligada ao motivo da mesma permanecer
por longos periodos no ambiente hospitalar.

Dessa forma, por mais que seja reconhecido que ha sobrecarga de cuidado sobre
essas mulheres, isso ndo costuma ser abordado abertamente. Tende a se expressarem de
forma camuflada, tanto pelos sentimentos que perpassam as internagdes e que podem muita
das vezes se tornarem conflituosos, tanto pelas cuidadoras que tendem, na maioria dos casos
a ver o acompanhamento como uma escolha e ndo uma imposi¢ao. As caracteristicas atrela-
das socialmente a mulher sugestionam a sua compreensao como pessoa “forte e guerreira” e
que abdica de tudo em prol daqueles que cuida, mesmo que iSSO ndo represente praticas
saudaveis.

A sobrecarga velada aparece nas entrevistas associada a expresséo de suas multiplas fun-
cOes\papéis sociais e desgastes, e também, na abdicacdo dos desejos e necessidades pes-
soais em prol do filho, o que corresponde a no¢éo sociocultural de “méae ideal”.

Para Campos (2008, p. 29):

Essa responsabiliza¢é@o da familia, no cuidado de seus membros é sustentada cultural e soci-
almente por concepcdes do adequado desempenho de papeis dos seus membros responséa-
veis, em especial a mulher, sobre quem recai grande parte dessas responsabilidades e expec-
tativas.

Quando foram perguntadas sobre o que mudou desde o diagnéstico ou poderia vir
mudar, nos casos em que o diagndstico era muito recente, as respostas das maes entrevis-
tadas foram principalmente relacionadas a vida particular, como a preocupa¢ao com mais um

cuidado a ser exercido, lamentacfes em relacdo ao abandono de atividades e sociabilidade.

“Aah muita coisa, tipo que... ndo vai ser a mesma coisa... tem que ter cuidado bem mais com
ela...” (Devi)

“Milhdes, eu abandonei tudo, nossa... muita... muita coisa...” (Cibele)

“Vai ter que ter todo cuidado com ele, nao vai poder receber muita visita, por conta do trata-
mento... Ele ta com imunidade baixa, ai a gente vai ter que se resguardar...” (Maria)

Da mesma forma, quando perguntadas se hé a dificuldade de o acompanhante conciliar
0s tratamentos com sua propria saude, as entrevistadas relatam acentuado esgotamento fi-
sico e psiquico. Para elas, cuidar da propria saude aparece como algo dificil e que esta em

segundo plano diante das necessidades que envolvem o tratamento do filho.

“Sim... sim... médico para mim... fazer um 6culos que eu tive que fazer, mas foi horrivel... ai
segunda por exemplo... segunda-feira agora tem a reunido da rede DARA, que vocé tem que
ir para carregar o cartdo... ai ja nao vou porque ele tem que ir para o hospital da crianca tirar o
catéter... ai eles devem marcar para outra semana... outra segunda ...ai na outra segunda se
comecar a quimioterapia dele ja ndo vou de novo.” (Cibele)
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A salde mental aparece em destaque, pois entre as entrevistadas todas mencionaram
que achavam importante e necessario ter unacompanhamento psicolégico préprio, tendo so-
mente uma de fato realizado a terapia. Mesmo assim, Maria, made que afirma realizar acom-
panhamento psicolégico o faz de forma online, ou seja, ndo deixa o hospital e afirma que, na
maioria das vezes, acaba também estando a beira do leito no atendimento.

Diante dos dados expostos, as mulheres, acompanhantes, e outras que possivelmente
nao foram entrevistadas, necessitam de atengédo. Nessa perspectiva, torna-se importante pen-
sar em formas de lidar com tais questdes, a partir de reflexdes feitas a respeito da centralidade
do cuidado materno, do cuidado e da sobrecarga dessas mulheres.

Segundo Souza; Santo (2008, p. 37):

[...] percebe-se que o cuidador, que aqui é representado pela familia do doente, experiéncia
momentos de tristeza, depressado e esta sujeito a sindrome da exaustéo relatada tantas vezes
por especialistas no assunto. Na encruzilhada dos caminhos entre quem cuida e quem é cui-
dado, é importante que também se comece a refletir sobre o cuidado dispensado ao cuidador.

Portanto, é preciso destacar a importancia da ampliagdo das discussdes a respeito do
tema, com objetivo de superar a idealizacdo da maternidade ideal e do amor materno, bus-
cando nesse movimento de desvelamento dessa realidade um atendimento mais humanizado
das cuidadoras. Assim, promover a viabilizagdo do modelo de saude publica que efetivamente
seja universal e integral, com a ampliacéo e formulacao de politicas publicas que possam su-
perar as dificuldades, e/ou amenizar os sofrimentos das familias que possuem em sua com-
posicdo pessoas com diagndsticos que ameacem a vida, como o caso da LLA.

Da mesma forma, é preciso que tais familias sejam atendidas em suas singularidades,
respeitando suas decisdes e buscando a partir do momento do diagnéstico/tratamento entender
suas demandas e fragilidades, na medida que estas estéo inseridas em uma sociedade mar-

cada por correlagBes de forcas provenientes da sociedade capitalista.

CONSIDERACOES FINAIS

A mae é antes de tudo uma mulher, um ser humano dotado de saberes, desejos e
aspiracdes, mas que diante das imposi¢des sociais acaba muitas vezes sujeitada nos seus de-
sejos e expectativas, que lhes sdo impostos desde que nascem, tendo que ser: a mée, a filha
perfeita, a mulher bem-sucedida e uma infinidade de adjetivos que carregam, julgamento e a
imposicéo.

A visao da “mulher perfeita” faz com que as mulheres tenham a fungao de ser a pro-
vedora e mantenedora do cuidado, seja dos pais, filhos e/ou marido. O que significa outro

fator importante abordado,ja que sao essas mulheres, sejam tias, avés e/ou maes (ainda que
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em Nnosso caso majoritariamente sejam maes) que integrardo a rede de cuidado hospitalar,
mesmo que de forma informal, como acompanhante.

A perspectiva de “mulher perfeita” também aparece quando a mulher se sente na res-
ponsabilidade de exercer a funcdo do cuidado, indo para além do afeto, se mostrando como
uma obrigacao ligada ao género. Esse cenario, embora designado nao explicitamente, a fi-
gura feminina cuidadora é formada desde crianca, seja pelos idearios expressos socialmente,
ou pelos ensinamentosno interior da familia que séo passados de geracdo em geracao. Essa
designacao aparece mais visivel quando a figura materna é julgada por ndo estar exercendo o
cuidado nos moldes estipulados como padréo e ideais, ou quando as conversas que giram
em torno do acompanhamento tendem a ser realizadas com a mée e ndo com o pai.

As maes entrevistadas foram essenciais para a exemplificacdodessas teorias as quais
nortearam o nosso aprofundamento teérico, nos mostrando quais séo, de fato, alguns dos de-
safios presentes nas internacdes de pacientes com LLA. Ademais, demonstraram o quéao di-
ficil € ter um usuario oncologico em seu meio, ndo somente pelo carater clinico, mas também
pelos sentimentos que envolvem o risco de vida e os longos periodos que exigem a abdicacao
de desejos e necessidades, ainda mais pelo carater legal que envolve uma internacdo pedia-
trica.

Os discursos mostraram a intensidade em que o pensamento conservador presente
na sociedade adentra ao ambiente hospitalar, seja por uma fala direta de algum profissional,
ou pelos atravessamentos e responsabilidades que acontecem de forma escusa. Nesse sen-
tido, ainda ha o sentimento de culpa que recai na figura feminina e que junto a outras respon-
sabilidades resultam em uma sobrecarga de fungdes e sentimentos que se exacerbam. Como
assistente social, dentro desse contexto, houve o esforgo da reflexdo para além da aparéncia,
questionando a esséncia das realidades que sdo constantemente naturalizadas.

Diante da tematica abordada, sem pretensao de esgotar o tema, buscamos com este
estudo dar luz aos aspectos, que em geral, acabam ocorrendo de forma secundaria durante
as internagdes frente a nossa dindmica social estabelecida. E assim, dar visibilidade aos de-
safios do acompanhamento sem deixar de levar em consideragao as subjetividades e realida-
des sociais imbuidas em tal fungéo, seja a centralidade materna no cuidado e/ou na sobre-

carga que este provoca.
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