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RESUMO

COSTA, Marcia Angélica Dantas Jesuino. Vivéncias de maes de criancas com ciancer em
uma unidade de cuidados paliatives. 2013, f. 64 Trabalho de Conclusao de Curso
(Bacharelado em Enfermagem) — Centro de Educacdo e Saude, Universidade Federal de
Campina Grande. Cuité — PB.

O diagnéstico de cancer na crianga implica em repercussdes psicossociais importantes em sua
vida e na vida de sua familia. Os transtornos advindos do processo de doenca, tais como
longos periodos de hospitalizacdao e o estigma relacionado ao cancer passam a fazer parte do
cotidiano das maes envolvidas nesse contexto. O objetivo deste estudo foi compreender
vivéncias de maes de criangas com cancer em uma unidade de cuidados paliativos. Trata-se
uma pesquisa exploratéria e descritiva de carater qualitativa realizada no Hospital
Universitario Alcides Carneiro no municipio de Campina Grande, Paraiba. A amostra da
pesquisa foi composta por 20 maes que acompanham o tratamento de seus filhos no referido
em um hospital. Foram adotados os seguintes critérios para a escolha das participantes do
estudo: que tivessem maiores de 18 anos; que estivessem acompanhando seu filho na
instituicao selecionada no momento da coleta de dados e que aceitassem participar da
pesquisa. Ao serem convidadas a participar da pesquisa, as participantes foram informadas de
sobre o objetivo do estudo. O sigilo, o anonimato e a desisténcia em qualquer momento da
pesquisa foram garantidos mediante a participacdo de um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, fornecido no ato da entrevista. Os critérios utilizados obedeceram a Resolugao
196/96 do Conselho Nacional de Satde que norteia pesquisas envolvendo seres humanos.
Também foi solicitada permissdo para gravar as entrevistas. A pesquisa foi realizada apds a
autorizagdo do Comité de Etica e Pesquisa e posteriormente, com a anuéncia do diretor do
hospital escolhido como local da pesquisa. Os dados foram coletados através de uma
entrevista semi-estruturada durante os meses de fevereiro € margo de 2013 e foram analisados
de acordo com a literatura pertinente e seguindo as bases conceituais do Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC). Os dados permitiram formar ideias centrais, considerando a problematica que
maes participantes da pesquisa enfrentam. Nesta perspectiva, as Ideias Centrais encontradas
foram: “Sentimentos de angustia, tristeza, medo, raiva e desespero”, “Mudancas
negativas no cotidiano familiar”, “Mudancas negativas na vida pessoal” “Restri¢cao na

vida social”, “Dedicacdo e cuidado sio primordiais” e “Dificuldades financeiras e



emocionais”. As diversas mudancas na vida profissional, familiar e pessoal das maes
participantes da pesquisa, provocadas pelo adoecimento e hospitalizagdo da crianca, tais
como: o abandono do emprego, o afastamento do lar e de suas fungdes domésticas, deixando
conjuge e outros filhos a propria sorte, o desprendimento de seus desejos e necessidades
pessoais. Essas situagdes contribuem para intensificar o desgaste fisico e emocional dessas
mulheres. Ao chegarmos ao final deste estudo, sabendo da impossibilidade de falar conclusao,
acreditamos que conseguimos desvendar significativos sentidos das vivéncias de maes que
possibilitam uma compreensdo dos seus modos de estar, diante do tratamento paliativo de

seus filhos.

Palavras-chaves: Maes. Cancer. Criangas. Acontecimentos que mudam a vida.



ABSTRACT

COSTA, Marcia Angélica Dantas Jesuino. Experiences of mothers of the children with
cancer in a palliative care unit. 2013, f. 64, Conclusion Course Work - Bachelor of Nursing
degree. Education and Health Center, Federal University of Campina Grande. Cuité- PB,
2013.

The diagnosis of cancer in children results in important psychosocial repercussions in their
lives and the life of their families. Disorders of the proceeding of disease such as long periods
of hospitalization and stigma related to the cancer become part of everyday life of mothers
involved in this context. This study aimed to understand experiences of mothers of children
with cancer in a palliative care unit. The descriptive and explanatory research with qualitative
approach was carried out at university hospital Alcides Carneiro in Campina Grande, Paraiba.
The sample of the research was comprised by 20 mothers who accompany their children in
this hospital. The following adopted criteria for the choice of the participants of the study:
Over eighteen years old; mothers who accompany their children in selected institution and
agreed to participate in the research. The participants of the study were informed about the
objective of it. Confidentiality, anonymity and withdrawal of the research were ensured by the
participation of a term of consent signed during the interview. The adopted criteria are
according to The National Health Council resolution 196/96 that provides guidance on human
beings researches. It was sought permission to record every interview. The research was
authorized by the Ethics and Research Committee and the director of the chosen hospital for
the research. The data were obtained from interviews, during February and March, 2013, and
were analyzed according to the proper literature and the theory of Discourse of the Collective
Subject ( DSC). The analyze of obtained data permitted some central ideas: “ Feelings of
anguish, sadness, fear, anger and despair” , “ Negative changes of everyday life of the
family”, “ Negative changes in the personal life” , “ Restrictions in social life”, «
Dedication and care are essential” e “Financial and emotional difficulties”. The several
changes in research participant mothers’ professional, familiar and personal life provoked by
the illness and hospitalization of the child, such as job abandonment; removal of home and
domestic functions, away from her husband and other children; the selflessness of their
desires and personal needs. These situations contribute to intensify the emotional and physical

wear of these mothers. In conclusion, we believe that unveiled significant meanings of



experiences of mothers which have enabled an understanding of their ways of facing the

palliative treatment of their children.

KEY WORDS: Mothers. Cancer. Children. Events that change the life.
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Cancer ¢ o nome dado a um conjunto de doengas cujo crescimento de suas células ¢
desordenando e invadem tecidos e 6rgaos, podendo espalhar para outras areas do corpo
ocasionando metastase. As causas para o surgimento variam, podendo ser externas ou internas
ao organismo. As primeiras estdo relacionadas ao meio ambiente, hdbitos proprios, ambiente
social e cultural; e as segundas, na maioria das vezes, estdo associadas ao aspecto genético
(BRASIL, 2011).

O cancer atinge 10 em cada um milhdo de criancas a cada ano em todo o mundo,
porém cerca de dois tercos destes canceres sdo considerados curaveis, se seu diagnostico for
precoce e o tratamento for adequado (MENEZES et al., 2007). Segundo o Instituto Nacional
de Cancer (INCA), em 2012, no Brasil, o cancer representou a primeira causa de morte entre
criancas e adolescentes de um a 19 anos, para todas as regides do pais, sendo estimados mais
de nove mil casos novos de cancer infanto-juvenil por ano. Atualmente, o cancer infantil ¢
considerado uma doenca cronica e a crianca necessita de visitas regulares ao hospital
(BRASIL, 2011).

A revelagdo de um diagndstico como o cancer na infincia acarreta profundas
alteragdes na estrutura e organizacao do seio familiar. Desta forma, ¢ impossivel questionar a
problematica da crianga com cancer, sem levar em considera¢dao que nesse caso, ndo ¢ apenas
a crianga quem adoece e precisa de cuidados, mas sim toda a sua familia (NASCIMENTO et
al., 2005).

Todos os pais sonham com um filho perfeito, isento de doengas, com todas as
caracteristicas de uma crianca ‘“saudavel”. Possuir um filho com diagndstico de cancer
equivale a iminéncia da perda, provoca uma dor profunda, com a sensacdo de
desmoronamento de um mundo construido e sonhado. Afinal, o que resta no que se diz
respeito ao futuro € ‘uma perspectiva de morte’ (CASTRO, 2010).

O cancer ¢ uma doenca que gera sofrimento, dor e alteracdo da dindmica familiar,
visto que, a familia assume e desempenha um papel importante no cuidado a crianca
(PRIMIO et al., 2009). E possivel observar que a familia vivencia juntamente com a crianga
com cancer, todo o processo de enfrentamento da doenga e os desafios didrios de cuidar de
um filho, que momentos antes se encontrava sadio, € que, agora, vé-se submetido a varias
transformagoes fisicas, fisiologicas, psicologicas, sociais e espirituais (ALMEIDA et al.,

2006).
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A rotina de vida da crianga e de sua familia é transformada por completo pelo
aparecimento de uma doenga cronica como o cancer, delineando um processo de adaptagao
gradativo as novas situagdes que a doenga impde, demandando esforcos em intensidade e
extensdo variaveis (MONTICELLI; BOEHS, 2007).

Nesse sentido, o ambiente hospitalar ¢ visto, pela crianca e por seus pais, como um
local impessoal, cercado de pessoas desconhecidas, onde a mesma se submetera a
procedimentos invasivos e dolorosos, tornando assim uma experiéncia frustrante. Desse
modo, a crianga com cancer precisa aprender a lidar com a rotina hospitalar e com aspectos
oriundos a essa patologia, tais como: repetidos exames, efeitos colaterais dos medicamentos,
interrupcao de sua rotina escolar e pessoal, suspensao de atividades de lazer, mudanga em seu
cardapio nutricional, além de sentimentos de incerteza em relagdao a evolugao do tratamento,
dor e perdas que prejudicam seu desenvolvimento interpessoal e social (KOHLSDOREF;
COSTA JUNIOR; 2010).

A familia deve participar do tratamento e receber suporte ndo apenas para cuidar da
crianca, mas para enfrentar, compreender e compartilhar a conjuntura existente, para que
assim possa lidar da forma mais adequada com seus proprios problemas, conflitos ¢ medos
(BECK; LOPES; 2007). Sentimentos de hostilidade, medo e raiva s3o frequentes na
descoberta da doenga, assim como queixas de cansago fisico, resultante do acompanhamento
continuo de exames e consultas, tratamento e internacdes (MENEZES et al., 2007). Nesse
momento, a familia percebe que a vida ap6s o cancer ndo sera a mesma e reconhece as novas
e significativas perdas, passando a buscar a esperanga para que possa alcangar o objetivo de
uma diferente jornada de vida, que nunca fez parte dos planos originais (ANGELO;
MOREIRA; RODRIGUES; 2010).

O impacto com a doenca faz com que cada membro da familia desenvolva novas
habilidades e tarefas no cotidiano familiar, gerando crises que afetam os aspectos emocionais,
sociais e econdmicos, visto que muitas vezes a mae terd que deixar de exercer suas atividades
laborativas para acompanhar o filho em tratamento, pois na maioria dos casos, desde o inicio
do tratamento, ¢ a genitora quem assume a rotina das idas ao hospital, internagdes, cuidados,
horarios de medicamentos entre outras intercorréncias (SANTOS; GONCALVES, 2008;
ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

Ser mae de uma crianga com cancer ultrapassa as dimensdes do cuidado expressando-

se por comportamentos e acdes mediadas pelo tempo e pela necessidade de afastar a
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possibilidade de perder seu filho. Assim, a mae passa a desenvolver estratégias para lidar com
a doenca, onde se sinta capaz e disponivel a aprender a cuidar com paciéncia, coragem e forca
interior a fim de superar as incertezas quanto ao futuro (ANGELO; MOREIRA;
RODRIGUES, 2010).

Nesse sentido, cabe ao enfermeiro promover um cuidado centrado na crianca em
situagdo de viver/morrer, porém deve-se estabelecer a comunicagdo entre os pais, pois
entende-se ser a familia o componente essencial na promog¢do da satde e no cuidado a
crianga, na sua completude (biopsicossocial, bem como econOmica, espiritual e cultural). O
processo terminal ¢ a condicdo em que o paciente se encontra na qual ja ndo lhe ¢ mais
possivel curar, mas sim cuidar. Os cuidados ao doente em fase terminal representam um
grande desafio para os enfermeiros que devem reconhecer que, quando as metas do curar
deixam de existir, as acdes do cuidar devem ser refor¢adas. E quando ja nao lhe for mais
possivel fazer nada para salvar a pessoa do inevitavel, que ¢ a morte, algumas medidas devem
ser tomadas para ajudar a pessoa a morrer com dignidade (AVANCI et al., 2009).

A crianga ¢ considerada um ser que carece de atengao e cuidados especiais, um ser que
deveria iniciar a sua vida. Assim, a morte torna-se um processo doloroso para ela e para sua
familia, pois impede o processo natural, que seria a continuidade da vida. Ressalta-se que a
morte ¢ algo desconhecido, que nos inquieta e faz com que questionemos sobre a vida e sua
origem.

A primeira motivacdo para adentrar no conhecimento dessa tematica surgiu mediante
vivéncia académica, onde a pesquisadora participou como colaboradora de um projeto
académico, denominado “Doutores da Brincadeira”, que tinha como objetivo realizar
atividades ludicas junto as criancas e adolescentes com cancer em um hospital filantropico,
que atende essa populagdo. A partir dessa experiéncia, observou-se que as criangas internas
eram acompanhadas por suas genitoras e isso levou a necessidade de conhecer os sentimentos
dessas maes. E ¢ com base nesse caminhar que me despertou o interesse de trabalhar minha
monografia, buscando resposta para o questionamento: quais as vivéncias de maes de criangas
com cancer?

Nessa perspectiva, o objetivo da pesquisa foi compreender vivéncias de maes de

criangas com cancer em uma unidade de cuidados paliativos.
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2.1 Aspectos gerais acerca do cancer em criancas

O cancer infantil corresponde a um grupo contendo mais de cem doengas, e ¢
considerado raro quando comparado aos tipos que afetam os adultos, desse modo deve ser
estudado separadamente do cancer do adulto pelas diferencgas existentes entre eles quanto a
localizagdo primaria, origem histolégica do tumor € ao comportamento clinico da doenca.
Visto que apresentam menores periodos de laténcia, aparecem rapidamente e sdo mais
invasivos, entretanto respondem melhor ao tratamento e sdo considerados de bom prognoéstico
(BRASIL, 2011).

Assim, as neoplasias da infancia sdo patologias provocadas pela multiplicacdo
desordenada de células, na maioria das vezes jovens, que ddo origem a tumores ou substituem
as células de um ou mais 6rgdos, prejudicando suas fungdes (KREUZ, 2009; BRASIL, 2011).

Os tipos de canceres que ocorrem na infancia diferem muito daqueles em adultos. Os
carcinomas que surgem em Orgdos solidos sdo os canceres mais comuns em adultos, ja as
leucemias agudas, os linfomas e os tumores cerebrais sdo os canceres mais frequentes em
criangas. Deste modo, as leucemias constituem a neoplasia maligna mais comum na infancia,
correspondendo a cerca de 25% a 30% dos casos; os tumores cerebrais representam a segunda
neoplasia mais frequente, correspondendo a 17% a 25% das neoplasias pediatricas e os
linfomas malignos sdo o terceiro tumor mais comum na infancia sendo os principais a doenga
de Hodgkin e o linfoma nao-Hodgkin (RODRIGUES; CAMARGO, 2003; NACHMAN;
ABELSON, 2004; KREUZ, 2009; BRASIL, 2011).

As leucemias pediatricas tendem a se apresentar com manifestagdes relacionadas a
insuficiéncia da medula Ossea, que € causada por substituicdo dos elementos medulares
normais por células blasticas indiferenciadas. Os sintomas classicos da leucemia sdo febre,
palidez e equimoses, algumas vezes pode manifestar-se como dor dssea ou articular
generalizada ou localizada. J& os tumores cerebrais podem causar sintomas como compressao
do tecido ou hipertensdo intracraniana secundaria a obstru¢do do fluxo de liquido
cerebroespinal apresentando assim letargia, cefaleia, vomitos, irritabilidade, anorexia, baixo
rendimento escolar ou perda de marcos do desenvolvimento. Os linfomas podem desencadear
obstrucdo de vias aéreas ou da veia cava superior ¢ derrame pleural, apresentando febre,

sudorese, perda ponderal, tosse ou dispnéia (NACHMAN; ABELSON, 2004).
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O diagnéstico da doenga da-se por meio de exames laboratoriais como aspiracdo da
medula Ossea, esfregaco de sangue periférico, pun¢ao lombar e andlise do liquido
cerebroespinal ¢ exames de imagem como radiografias, ultrassonografias, tomografias
computadorizadas e ressonancia magnética (KREUZ, 2009).

Seu tratamento representa um desafio para profissionais de satde, devido sua
complexidade. Vale ressaltar que o mesmo deve estar voltado para a dimensdao humana e nao
apenas a cura, devendo incluir todo um conjunto de cuidados que possa permitir a familia e a
criancga situar-se nessa nova condi¢do e tentar adaptar-se fisica, psiquica e socialmente a
patologia (VASCONCELOS; ALBUQUERQUE; COSTA, 2006).

Na maioria dos casos, o tratamento ¢ realizado por trés modalidades terapéuticas:
cirurgia, radioterapia e quimioterapia, o que necessita da acdo integrada da equipe
multidisciplinar especializada. Em algumas neoplasias histologicas ou em estadios iniciais
faz-se apenas a cirurgia com ressec¢ao completa do tumor (GRABOIS, 2011).

A quimioterapia ¢ uma das formas de tratamento mais utilizada em criangas com
cancer e consiste no emprego de substancias quimicas, isoladas ou em combinagdo que atuam
em nivel celular interferindo no seu processo de crescimento e divisdo. Essa forma de
tratamento pode ser utilizada como parte principal ou em combina¢do com a cirurgia e
radioterapia. No entanto, esse processo depende de alguns fatores, tais como: tipo de tumor,
comportamento bioldgico, localizacdo, extensdo da doenca, idade e condicdes gerais do
paciente (VASCONCELOS; ALBUQUERQUE; COSTA, 2006).

As complicagdes inerentes ao cancer estdo associadas ao desgastante tratamento e
podem ser divididas em agudas e crOnicas. As agudas sdo as que apresentam risco imediato
no decorrer do tratamento, podendo ser desde condi¢des mecanicas relacionadas ao proprio
tumor como dor, obstrucao de vias aéreas até citopenias induzidas pelo tratamento oferecido.
Ja as tardias estdo ligadas a redugdo do apetite e aumento do requerimento energético,
agravando o estado de desnutricdo (CRISTOFANI; ALMEIDA, 2003; GAROFOLO et al.,
2005).

2.2. Modifica¢des na dinamica familiar depois do diagnéstico do cancer infantil

A confirmac¢do diagnostica do cancer na crianga desencadeia reacdo de choque em

seus pais. Estes sofrem intensamente, apresentando sentimentos de anglstia e negacao,
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seguidos pela dor e culpa, vivenciando assim momentos estressantes permeados de medo
frente a possibilidade de morte. Alguns pais assumem reacdes iniciais de incredibilidade, de
indagacgdes sobre a validade do diagnostico (ZENELATTO; ANGELO, 2003). E comum que
0os mesmos busquem uma segunda opinido e passem a procurar outros médicos para
realizagdo de novos exames, deste modo esta busca acarreta na demora em aceitar o
diagnostico definitivo (MENEZES et al., 2007).

Sentimentos de hostilidade e raiva sdo apresentados, frequentemente, pelos pais,
dirigidos ao pediatra que, anteriormente, cuidava do seu filho e ndo foi capaz de solucionar
com antecedéncia a doenga (MENEZES et al., 2007).

Com a evolugao da doenga, os pais buscam informagdes, a fim de sentirem-se mais
seguros, de saberem lidar com as situagdes de risco e as surpresas que a patologia possa
apresentar, assim quando a situacdo foge de controle estes buscam um atendimento
especializado. Conforme o tratamento vai avangando, experiéncias vao sendo acumuladas e os
pais se tornam mais aptos e seguros para tomarem decisdes frente as possiveis intercorréncias
(MISKO; BOUSSOS, 2007).

Segundo Diefenbach (2011), a defini¢do de familia constitui um sistema de valores,
crengas, conhecimentos e praticas que guiam suas agdes para a promo¢dao da saude, a
prevengdo e o tratamento da doenga. Cronologicamente, a familia desenvolve muitas
expectativas em relagdo a uma crianga saudavel, a qual deverd crescer ¢ se desenvolver
naturalmente e viver além de seus pais, como tantas outras que conhecera. Mas, como um
“castigo” do destino, ¢ acometida pelo cancer, gerando vdarias duvidas, incertezas,
questionamentos e sentimentos, como: raiva, culpa, tristeza, frustragdo, medo e sentimento de
impoténcia diante da doenga. Com isso, os sonhos depositados na crianga se tornam
vulnerdveis, pois a morte ¢ uma possibilidade iminente, exigindo a partir da sua descoberta
uma forma de estruturar-se para lutar a favor da vida.

Quando a familia se depara com o inesperado, esta situagdo interfere na evolug¢do do
seu ciclo vital; por isso, o surgimento de uma doenca provoca abalo emocional em seus
membros que ndo prevéem tal fato. O relacionamento familiar ¢ modificado a ponto de
transforma a unidade familiar, aprofundando, ampliando ou rompendo os lagos. Os
sentimentos de seguranga, medo, desespero e perda invadem a crianga e, principalmente, a sua

familia, que se defronta com inumeras dificuldades durante o tratamento do cancer: uma delas
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¢ ajudar a crianga a transpor as situagdes de sofrimento fisico e emocional que a doenca
acarreta; a outra ¢ manter a interagdo saudavel entre os familiares (SILVA et al., 2009).

Com o decorrer da doenca, a familia e a crianga enfrentam problemas relacionados a
reinternagdes frequentes, terapéuticas agressivas, dificuldades por haver separacdo dos
membros da familia, alteragdes na rotina com as mudangas no cotidiano, limitagdes em
compreender o diagnostico, desajuste financeiro (pois um membro da familia geralmente
passa a ser o cuidador tendo que abdicar de suas atividades laborais em fun¢do do cuidado
para com a crianga). O fato de estarem frequentemente retornando ao hospital colabora para
modificagcdes no meio doméstico e profissional, gerando o cansago fisico e mental desta
familia (NASCIMENTO et al., 2005).

Com o rompimento das atividades, ha um desligamento do cotidiano, perdendo deste
modo a nogao de realidade e essa familia passa a viver o presente sem olhar e sonhar com o
futuro, visto que, agora, apresenta-se negativo e obscuro (CASTRO, 2010). Sem nenhuma
perspectiva de futuro, a familia apresenta sintomas de stress agudo e isso dificulta a
convivéncia entre si e retarda o apoio ao tratamento, por isso ¢ indicado que todos os
membros desta familia tenham um apoio psicolégico com o intuito de favorecer o bem estar
dos mesmos (FARIA; CARDOSO, 2010).

O relacionamento conjugal também ¢ afetado, pelo fato que os companheiros quase
ndo se encontram, alguns conflitos sdo vivenciados apds o surgimento da doenca, muitas
cobrancas sdo presenciadas tanto pelos acontecimentos com a crianca, como pela falta de
atencao referida ao companheiro (BECK; LOPES, 2007).

Quando a crianga possui irmaos, ha ainda que preocupar-se com eles, pois 0s mesmos
também sofrem por ver o irmdo doente e pela falta de aten¢do de seus pais, acarretando
ciumes, tristezas e tendéncia ao isolamento social (SILVA et al., 2009). Uma das atitudes
mais comuns que partem dos pais € a superprote¢do a crianca doente passando a isola-la dos

irmaos nao permitindo brincadeiras entre eles que exijam maior esforgo fisico.

2.3 Cuidados Paliativos a crianca com cincer

Na Oncologia Pediatrica, a equipe multidisciplinar deve ter conhecimento sobre a

fisiopatologia dos diferentes tipos de cancer e suas opgdes de tratamento, bem como

compreender o processo de crescimento e desenvolvimento normal da crianga, para que seja
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competente na assisténcia a crianca com cancer e possa discutir junto aos pais as diferentes
abordagens no tratamento deste paciente (GUEDES; SARDO; BORENSTEIN, 2007).

O cuidado em Oncologia Pediatrica vem se especializando e modificando com o
passar do tempo. Anteriormente, a familia ndo participava do processo do cuidado hospitalar
da crianga, pois ndo podia acompanhar a crianga no processo de hospitaliza¢do. Atualmente, a
familia se faz presente e ¢ muito importante neste momento critico em que a crianga se
encontra. Ainda hoje, o cancer induz aos pacientes uma visao de morte. Para eles, ter cancer
significa estar diretamente condenado a morte. Com isso, o paciente demora a procurar um
servigo especializado, capaz de providenciar seu tratamento, retardando assim sua cura e
tornando o seu “pensamento” uma realidade. A esses pacientes ou aqueles que mesmo com o
tratamento precoce ndo foi possivel curar, conduzem-se os cuidados paliativos (GUEDES;
SARDO; BORENSTEIN, 2007).

A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) conceitua cuidados paliativos como uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos pacientes e de suas familias que
enfrentam problemas associados a doengas que pdem em risco a vida. Essa abordagem ¢ feita
por meio da prevengdo e alivio do sofrimento, pela identificagdo precoce, avaliagdo correta e
tratamento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual. Esse tipo
de cuidado tem o enfoque nas necessidades, e ndo nos diagndsticos desses pacientes. A
assisténcia paliativa € voltada ao controle de sintomas, sem fung¢do curativa, com vistas a
preservar a qualidade até o final da vida (BRASIL, 2008).

O paciente sob cuidados paliativos e sua familia precisam de uma assisténcia, um
cuidado mais complexo, pois todos eles apresentam necessidades especiais. A equipe
multidisciplinar que atua nos cuidados paliativos do paciente com cancer precisa saber
orientar tanto o paciente quanto sua familia sobre os cuidados a serem feitos. Para isso €
preciso que os profissionais saibam educar em satide, de maneira clara e objetiva, e ser pratico
em suas ag¢oes, visando sempre o bem estar dos seus clientes (BRASIL, 2008).

A importancia da relagdo paciente, equipe multidisciplinar e familia, no processo de
cuidar inclui a maneira como ¢ dada a noticia, a clareza com que ¢ abordado o assunto e a
abertura que ¢ dada ao paciente e a sua familia para que possam conversar sobre o seu
sofrimento, sentimentos e duvidas. A crianga com cancer precisa de ajuda da equipe

multidisciplinar na identificagdo de seus problemas para que possa enfrentd-los de forma
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realista, participar ativamente da experiéncia e, se possivel, encontrar solugdes para eles
(PEDRO; FUNGHETTO, 2005).

Os cuidados paliativos s@o um conjunto de agdes que possibilitam uma abordagem
holistica do paciente com doenga incuravel; essas agdes podem ser realizadas em hospital ou
sob assisténcia domiciliar, ajudando aos familiares nos cuidados a criang¢a durante o processo
de adoecimento e morte (BRASIL, 2008).

Os cuidados paliativos sdo cuidados ativos e globais aos pacientes ¢ também a suas
familias, realizados por uma equipe multidisciplinar em um momento em que a doenga ja ndo
responde aos tratamentos curativos. Um dos grandes objetivos dos cuidados paliativos ¢
acrescentar qualidade aos dias, dando se primazia aos cuidados emocionais, psicoldgicos e
espirituais, ¢ ndo somente aos cuidados técnicos e invasivos que, na maior parte das vezes,
apenas trazem maior sofrimento para a pessoa ¢ para a sua familia (BRASIL, 2008).

E importante lembrar que o cuidado envolve ac¢des interativas, baseadas no respeito e
conhecimento dos valores da crianga que estd sendo cuidada, tendo uma relagao dinamica que
busca, de forma sistematica, promover o que ha de saudavel, proporcionando medida de

conforto.
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3.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva e qualitativa. De acordo com Gil
(2008), a pesquisa exploratéria tem como objetivo proporcionar maior fragilidade com o
problema, com vistas a torna-lo mais explicito e construir hipoteses, ou seja, tem como
principal objetivo o aprimoramento de ideias ou a descoberta de intuicdes. J& a pesquisa
descritiva tem como objetivo primordial a descricdo de determinada populagdo ou fenomeno.
As pesquisas descritivas sao associadas as exploratorias, as que habitualmente realizam os
pesquisadores sociais preocupados com a atuagdo pratica.

A pesquisa qualitativa ¢ fundamentada nas interagdes interpessoais, de onde surgem
aspectos subjetivos de determinadas situacdes e apresenta carater dimensional do universo
pesquisado, considerando que a compreensao dos fatos se dd através da relagdo entre
variaveis, onde os dados sdo colhidos por meio de questiondrios, garantindo a uniformidade
no entendimento e organizando os resultados de uma forma mais unificada (CHIZZOTTI,
2005; GUNTHER, 2006).

A escolha desse tipo de pesquisa se deu, pela oportunidade que esta proporciona ao
pesquisador de interagir com o objeto/sujeito da analise, desencadeando a melhor
compreensdo da realidade para a constru¢ao de novos conhecimentos.

3.2 Local da pesquisa

O cenario da pesquisa se desenvolveu no Hospital Universitario Alcides Carneiro no
municipio de Campina Grande, Paraiba, centro de referéncia ao ensino e assisténcia no
Nordeste, considerando hospital polo de aglutinagdo da micro-regido da Borborema, que
abrange 52 Municipios, além de prestar assisténcia aos estados do Rio Grande do Norte e
Pernambuco. E o responsavel pelo tratamento oncoldgico de criangas.

3.3 Populagio e Amostra

Segundo Gil (2008), uma populagdo ¢ uma colecdo de elementos ou sujeitos que
partilham caracteristicas comuns. O elemento ou membro da populacdo particular que ¢
submetida a um estudo, chamada de populagdo-alvo. Em termos estatisticos, a populacdo
pode ser o conjunto de individuos que trabalham em um mesmo lugar, alunos matriculados
em uma universidade, produgdo de refrigerantes de fabrica etc. Nesse sentido, a populagao
deste estudo foi constituida por maes de criangas com cancer atendidas em uma unidade de

cuidados paliativos no Hospital Universitario Alcides Carneiro.
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Quando o pesquisador seleciona uma amostra, ou seja, uma pequena parte de uma
populagdo, espera que esta parcela represente toda a populacao do estudo (GIL, 2008). Para
selecionar a amostra, foram adotados os seguintes critérios de inclusdo para a escolha das
participantes do estudo: ser mae de crianga com cancer; ter idade igual ou superior a 18 anos;
estd acompanhando a crianca no momento da coleta; concordar em participar da pesquisa;
assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) e apresentar
condigdes fisicas € mentais para responder a entrevista.

3.4 Instrumento para Coleta de Dados

Na concepgdo de Rudio (2007), o instrumento da pesquisa ¢ a forma como sera
realizada a coleta de dados. Nessa perspectiva, o instrumento desta pesquisa foi uma
entrevista semi-estruturada, que por sua vez, pode ser entendida como a técnica que envolve
duas pessoas numa situagdo ‘face a face’ e em que uma delas formula questdes e a outra
responde (GIL, 2008).

3.5 Consideracgoes Eticas

O crescimento rapido das pesquisas envolvendo seres humanos tem levado a
preocupagdes éticas e debates quanto a protecdo dos direitos das pessoas que participam das
pesquisas em enfermagem. De acordo com Nogueira et al. (2012), a ética pode ser
compreendida como o modo de ser dos humanos, um conjunto de valores que dirigem o
comportamento do homem em relagao aos outros em busca do equilibrio das relagdes sociais.

Durante a realiza¢do desta pesquisa foram explicados aos participantes, os objetivos e
finalidades do estudo, quais as vantagens na sua participagdo, participacao voluntaria, retirada
ou exclusdo do estudo, o carater confidencial das informag¢des, como também o nome,
endereco e nimero de telefone dos pesquisadores para possiveis esclarecimentos sobre o
assunto, ou para comunicarem a desisténcia.

Essas informacdes atenderam as Normas da Resolugdo n°196/96 do Conselho
Nacional de Satde (BRASIL, 1996). De acordo com Nogueira et al. (2012), esta resolugdo € o
principal normativo que regula as pesquisas com seres humanos, tendo como objetivo
proteger e assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos
sujeitos da pesquisa e ao Estado. Como esta pesquisa foi realizada diretamente com seres
humanos, seguiu todos os principios descritos nessa resolugao.

Segundo a Resolucdo n°® 196/96, as pesquisas envolvendo seres humanos devem

atender as exigéncias éticas e cientificas fundamentais como: o consentimento livre e
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esclarecido dos sujeitos-alvo (autonomia); avaliagdo dos riscos e beneficios tanto atuais como
potenciais, individuais ou coletivos (beneficéncia), comprometendo-se com o maximo de
beneficios e o minimo de danos e riscos; garantia de que danos previsiveis serdo evitados (ndo
maledicéncia); relevancia social da pesquisa com vantagens significativas para os sujeitos da
pesquisa e minimizagdo do Onus para os sujeitos vulneraveis, o que garante a igual
consideragdo dos interesses envolvidos, ndo perdendo o sentido de sua destinacdo socio-
humanitéria (justica e equidade) (BRASIL, 1996).

Todas essas exigéncias foram devidamente respeitadas durante a operacionaliza¢do
desta pesquisa, assim como as premissas observadas na Resolu¢do n°311/2007 do Conselho
Federal de Enfermagem, que trata do Codigo de Etica Profissional (COFEN, 2007).

3.6 Coleta de Dados

Segundo Andrade (2006), a coleta de dados deve ser realizada de maneira
esquematizada e logica, no intuito de facilitar o desenvolvimento da pesquisa. A coleta de
dados ¢ vista como uma etapa importantissima, entretanto ndo deve ser confundida com a
pesquisa propriamente dita, visto que os dados coletados futuramente serdo elaborados,
analisados, interpretados, representados graficamente e por fim realizada a discussdo dos
resultados da pesquisa. Nesse sentido, a coleta de dados realizou-se nos meses de fevereiro e
margo de 2013.

3.7 Procedimentos Operacionais para a Coleta de Dados

Na fase inicial, foram seguidos os seguintes procedimentos: 1. Cadastramento da
pesquisa na Plataforma Brasil na pagina Eletronica da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP); 2. Solicitacdo de autorizagdo para o desenvolvimento deste estudo,
através de um requerimento, o Termo de Autorizacdo Institucional ao Secretario Municipal de
Satide do municipio de Cuité, Paraiba, para realizar a pesquisa nas referidas Unidades de
Saude da Familia, com sua devida assinatura da Folha de Rosto; € 3. Submissdao da Folha de
Rosto para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), para a apreciagio e aprovagao do projeto.

Ap6s a aprovagdo do CEP do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba, sob o CAAE n° 098992124.0000.5182, foi dado inicio as atividades da coleta no més
de marco 2013.

Inicialmente, a pesquisadora participante entrou em contato com a Coordenacdo de

Enfermagem do hospital citado anteriormente, com intuito de explicar a pesquisa e seus
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objetivos. Logo apo6s, dirigiu-se a unidade que atende criangas com cancer em regime de
cuidados paliativos na oncologia pediatrica, a fim de conhecer as participantes da pesquisa.

Ao identificar as participantes, a pesquisadora participante apresentou a pesquisa, sua
finalidade e importancia e convidou-lhe a participar desta. Também foi solicitada a gravagao
da entrevista, o carater voluntirio, o anonimato da participacdo e a possibilidade de
desvinculagao da pesquisa sem danos pessoais. Em seguida, os participantes da pesquisa
foram convidados a leitura do Termo do Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Apds a
leitura foi solicitada a assinatura deste e assim deu-se inicio a entrevista.

As entrevistas foram realizadas em uma sala da unidade de cuidados paliativos e os
discursos foram gravados através de um aparelho MP3 de marca Sony e a duragdo das variou
conforme a capacidade das participantes em fornecer as informagdes desejadas. Em média, a
duracdo foi de 30 minutos. O desenvolvimento seguiu o ritmo mais convenientes as
participantes da pesquisa e, quando necessario, a entrevistadora interveio para complementar
alguma informacdo ndo suficientemente clara e que seria parte integrante do roteiro pré-
estabelecido. As entrevistas foram transcritas textualmente e logo apds a leitura sucessiva do
material, procedeu-se a codificacdo das participantes do estudo extraindo as categorias dos
discursos agrupados pela similaridade, sendo possivel assim formar o corpus coletivo dos
discursos.

3.8 Analise dos Dados

A caracterizagdo da amostra foi organizada em forma de graficos e tabelas construidos
no Programa Microsoft Excel 2008 e os dados qualitativos foram analisados de acordo com a
literatura pertinente e seguindo as bases conceituais do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2005), que ¢ fundamentada na constru¢cdo do pensamento coletivo
que visa desvendar como as pessoas atribuem os sentidos, pensam e se posicionam a respeito
de determinados temas.

A proposta do Discurso do Sujeito Coletivo é baseada nos pressupostos da Teoria das
Representagdes Sociais, que, para Moscovici (2002), consistem em conjuntos de conceitos,
afirmagdes e explicagdes, que sdo verdadeiras teorias do senso comum, pelas quais as pessoas
interpretam a sua realidade e também as realidades sociais, constituindo o pensamento em um
verdadeiro ambiente onde se desenvolve a vida cotidiana (SILVA; GOBBI; SIMAO, 2004).

O Discurso do Sujeito Coletivo enumera, organiza e articula uma série de operacgdes

por meio de questdes abertas, as quais redundam, ao final do processo, em depoimentos
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coletivos confeccionados com expressdes de diferentes depoimentos, com vistas a produzir,
no receptor, o efeito de uma opinido coletiva, expressando-se diretamente, como fato
empirico, pela “boca” de um tnico sujeito de discurso (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).

A anélise dos dados foi efetivada numa abordagem qualitativa, a luz da técnica de
analise do Discurso do Sujeito Coletivo, sugerida por Lefévre e Lefévre (2005). Essa técnica ¢
constituida de figuras metodologicas que possibilitam a tabulacao dos dados provenientes dos
relatos dos participantes envolvidos no estudo, para, posteriormente, serem consolidados em
um unico discurso. A operacionalidade para a analise dos discursos compreendeu as seguintes
etapas:

1.Selecdo das expressdes-chave de cada discurso particular, obtidas para cada um das
questdes norteadoras propostas para o estudo. As expressdes-chave denotam a prova discurso-
empirica da verdade das ideias centrais.

2.1dentificacdo da ideia central de cada uma das expressdes-chave, constituindo a
sintese dos contetidos dessas expressdes, ou seja, o que elas querem dizer efetivamente.

3.Identificacdo das ideias centrais semelhantes ou complementares considerando as
mesmas respostas de um questionamento proposto para a pesquisa, transcrevendo-se
literalmente os termos utilizados pelos participantes da pesquisa.

4 Reunido das expressdes-chave referentes as ideias centrais, semelhantes ou
complementares em um discurso-sintese, como se todas tivessem sido proferidas por um
mesmo individuo, construindo o discurso do sujeito coletivo — DSC.

Para compreender melhor a analise dos dados, serdo apresentadas as ideias centrais
emergidas no discurso do sujeito coletivo, em resposta as seguintes questdes propostas para os
pais participantes da pesquisa:

Para compreender melhor a analise dos dados, serdo apresentadas as ideias centrais
emergidas no discurso do sujeito coletivo, em resposta as seguintes questdes propostas para as
maes participantes da pesquisa:

01. Fale sobre seus sentimentos diante do diagnodstico de cancer de seu filho.

02. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida diaria da familia

03. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida pessoal da senhora

04. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida social da familia

05. Fale como ¢ cuidar de uma crian¢a com cancer

06. Fale sobre as dificuldades encontradas no cuidado de seu filho
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As respostas obtidas do primeiro questionamento permitiram construir a seguinte ideia
central: “Sentimentos de angustia, tristeza, medo, raiva e desespero”

Das respostas do segundo questionamento foi identificada uma ideia central:
“Mudancas negativas no cotidiano familiar”

Em resposta ao terceiro questionamento foi destacada a seguinte ideia
central: “Mudancas negativas na vida pessoal”

A partir das respostas do quarto questionamento, foi obtida a ideia central: “Restri¢ao
na vida social”

As respostas obtidas a partir do quinto questionamento permitiram construir a seguinte
ideia central: “Dedicac¢ao e cuidado sio primordiais”

De acordo com as respostas do sexto questionamento foi possivel identificar a seguinte
ideia central: “Dificuldades financeiras e emocionais”

Serdo apresentadas, portanto, nos quadros a seguir, as Ideias Centrais e os Discursos

do Sujeito Coletivo das maes participantes da pesquisa.
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FONTE: Google imagens, 2013.

4 RESULTADOS E DISCUSSAD
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4.1 Caracterizacao das maes participantes da pesquisa

Participaram deste estudo 20 maes de criangas portadoras de cancer em regime de

cuidados paliativos.

Abaixo, o Grafico I representa a distribuicao das maes participantes da pesquisa, no

que se refere a idade.

Distribuicao das miaes da pesquisa de
acordo com a faixa etaria

—1

Acima de 50 anos 1| 0(0%)

Entre 41 e 50 anos )| 3 (15%)

Entre 31 & 40 N0 | o S S

] 9 (45%)
Entre 21 & 30 an0S | o 7 (35%)
Até 20 anos 1(5%)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

FONTE: Dados da pesquisa, 2013.

De acordo com os resultados mostrados no Grafico I, as idades das maes participantes
do estudo distribuiram-se entre 20 e 50 anos, com meédia de 33 anos. As maes participantes do
estudo com idade entre 31 e 40 anos tiveram uma representatidade de nove (45%), seguida de
sete (35%) com 1dade entre 21 e 30 anos; trés (15%) maes tinham idade entre 41 e 50 anos e

somente uma (5%) mae tinha idade menor que 20 anos.

O Grafico II revela a distribuicao das maes participantes da pesquisa, no que se

concerne as profissoes das mesmas.
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Distribuicao das maes participantes da

pesquisa de acordo com a profissao
Operadora de Caixa | 1(5%)
Cabeleleira | ] 1(5%)
Auxiliar Administrativa | 2 (10% )

Agricultoras | ‘ I 4(20%)

Manicure | 1(5%)
Do lar 11 (55%)
o 2 4 6 8 10 10

FONTE: Dados da pesquisa, 2013.

O Grafico II revela que 11 (55%) maes nao trabalham, tendo em vista que abriram
mao de sua vida profissional para cuidar do filho doente. Outras profissdes investigadas
foram: agricultoras, representados por quatro (20%) maes; auxiliar administrativa, com duas
(10%) maes; manicure, com uma (5%) mae; cabeleireira, com uma (5%) mae; e operadora de

caixa, com uma (5%) mae.

O Grafico III mostra a distribuicao das maes participantes da pesquisa quanto a renda

familiar.
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Distribuicao das miaes da pesquisa de
acordo com a renda familiar
10 (50%)
10 A
8 -
6 -
4 (20%)
4 +73(15%)
2 (10%)

2 ' 1(5%)
0 T T T T - T

Menos de um Um saldrio Um saldrio Dois salarios  Quatro saldrios

saldrio minimo minimo minimo ¢ meio minimos minimos

FONTE: Dados da pesquisa, 2013.

O Grafico III revela a renda familiar, distribuindo-se em menos de um salario até
quatro salarios minimos, com média de R$ 864.45. O nimero de familias com apenas um
salario minimo fo1 de 10 (50%), seguido de quatro (20%) que recebiam um salario minimo e
meio e apenas uma (5%) familia com quatro salarios minimos. Verificou-se que a maioria
das familias possui nivel socioeconomico baixo, com renda de apenas um salario minimo, o
que dificulta a adesdao nas necessidades basicas no decorrer do tratamento, tendo em vista que

ha mudangas na dieta alimentar e transportes com destino ao hospital.
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4.2- Apresentando o Discurso do Sujeito Coletivo

Para elaborar esta secdo do estudo, foram revelados os questionamentos e os
discursos-sinteses (DSC), de onde emergiram as respectivas ideias centrais, dispostas nas

figuras a seguir.

Questao 1. Fale sobre seus sentimentos diante do diagndstico de cincer de seu filho.

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Sentimentos de angustia, tristeza, medo, raiva e desespero

E uma situa¢do muito dificil. E um sentimento de anguistia. Ai vem a pergunta: porque
a minha filha ta com cincer? E um sentimento que gera sé tristeza na vida da gente.
Foi um choque pra familia, foi muito doloroso! Senti desespero. Tive medo. Eu senti
uma dor enorme que ndo tem nem explica¢do! Parecia que tinha arrancado um pedago
de mim! Ai veio desespero, pensando que eu ia perder ela. Senti um aperto no coragao.
Fiquei transtornada, revoltada! E a pior coisa! Parece que o mundo acabou naquela
hora! Senti sem chdo, sem esperan¢a de nada! Entrei em depressdo!

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 1.

Ao serem questionadas sobre seus sentimentos diante o diagndstico de cancer do seu
filho, as maes participantes da pesquisa, no DSC, afirmaram ser uma experiéncia muito
dificil, expressas por sentimentos de angustia, tristeza, medo, raiva e desespero. Segundo
Sales et al. (2012) torna-se crescente o numero de familias que vivenciam esse momento
estressante, acarretado por duvidas, medos e incertezas ao saber o diagndstico concreto de um
cancer em seu filho. Os pais enfrentam a doenga e o tratamento num processo bastante
doloroso, chegando a se culpar pelo adoecimento da crianca.

Além de sentimentos como desesperanca, incerteza, espanto, temor, as maes
vivenciam momentos dificeis desde o diagnostico, sendo dimensionado por uma ocorréncia
de sofrimentos e de dor gerados pela possibilidade de perda do seu filho, que parece
concretizar a interrupcdo do vinculo maternal, causando desta maneira, um desajuste
emocional desencadeado pelo sentimento de impoténcia frente a doenga (NASCIMENTO et
al., 2009; SALES et al., 2012).

Nesse sentido, vale ressaltar que o contato inicial com a doenga gera nos pais receio do
desconhecido. Muitas vezes, eles verbalizam ndo acreditar no diagnostico de cancer, e o

receio da perda do filho surge quase que de imediato. O medo também ¢ caracterizado pelo
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sentimento de inseguranca diante da mudanca de rotina e pelas consequéncias do tratamento.
A impoténcia diante da crianga doente, a sensagdo de impoténcia a expectativa de morte ¢ a
descrenca nas medidas terapéuticas disponiveis deixam as maes com sensacdo de dés
norteamento. Tal comportamento decorre da angustia pela percepcdo de que o cancer pode
levar a morte, independente dos esfor¢os. Esses sentimentos tornam-se mais evidentes
conforme a gravidade da doenca, tempo de permanéncia no hospital ou a possibilidade de
recidiva (DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

Deste modo, a mie se confronta com uma dualidade: a cura ou a morte do seu filho. E
neste argumento que se situa a expectativa materna, pois embora tenha esperanca na eficacia
do tratamento, mostra-se sempre temerosa ao risco de morte. Assim entre suas atitudes, se
destacam o apelo a religiosidade como mecanismo de racionaliza¢cdo do sofrimento, crencas e
vivéncias que transparecem o temor do possivel luto pela perda do filho. A tristeza associada
as dualidades: cura/doenca, vida/morte, esperanca/desesperanga que a mae estd submetida,
reflete tanto na expectativa positiva de cura do filho, como na expectativa negativa de perdé-
lo, passando a eterniza-lo, saudosa e dolorosamente, na lembranca (NASCIMENTO et al.,
2009).

De acordo com Nascimento et al. (2009) e Sales et al. (2012) a mae desenvolve o
sentimento de que o filho ¢ parte de seu corpo, isto €, faz parte de si desde sempre, inserido
em sua existéncia. Por isto, receber o diagnodstico de cancer a faz imergir em um estado de
crise existencial diante a possibilidade de perda de parte de si mesma, como ¢ realcado no
seguinte trecho: “Parecia que tinha arrancado um pedago de mim!”

Nas palavras dos autores supracitados, a mae que acompanha a crianga no tratamento
vivencia uma condicdo de estresse, permeada por situacdes de ansiedade e humor depressivo,
expressos por reacdes de medo, irritabilidade, tristeza e apatia como ¢ revelado no seguinte
discurso “ai veio desespero, pensando que eu ia perder ela’.

Freitas, Mussi e Menezes (2012) ressaltam que durante o evento da hospitalizacao, os
familiares sofrem sintomas de ansiedade, depressdo e estresse pos-traumadtico. Dentre as
alteragdes psiquicas, constatou-se, predominantemente, ansiedade e uma proporgao
importante de casos de depressdao. O DSC enfatiza tal perspectiva quando revela: “Senti sem
chado, sem esperanc¢a de nada! Entrei em depressdo!

Nesse sentindo, o impacto do diagnostico pode levar a familia a passar pelas fases do

luto, a saber: choque, negacado, tristeza e distanciamento, ou seja, a adaptacdo pelas quais
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passam as pessoas quando perdem algo de muito significativo, ou quando, ao invés do filho

sonhado, surge uma crianga com necessidades e cuidados proprios (DANTAS et al., 2010).

Questao 2. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida diaria da familia

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Mudancas negativas no cotidiano familiar

Mudou totalmente a rotina. Me distanciei um pouco da minha propria familia. Fiquei
sem tempo pra os meus outros filhos e ai eles reclamam muito porque eu soé dou
atengdo pra ela e ndo dou pra eles. No comego é internagdo; a alimentagdo tem que
mudar tudo. Tem que usar mdscara pra ndo transmitir nada pra ele, porque a
imunidade fica muito baixa. Higiene em tudo; o que for lavar tem que esterilizar, tem
que tomar esses cuidados. Quando a gente saia pra um lugar podia levar ele, agora
ndo pode; tem que ter privacidade, ndo pode ta onde tem muita gente. Ndo vai na
escola, ndo posso levar pra piscina, ndo come certas comidas, ndo toma banho de
mangueira que ela amava, ndo brinca na terra, ndo sai no sol, ndo sai no sereno.

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 2.

Segundo o DSC, as mudancas ocorridas na vida didria da familia ndo foram positivas,
pois em decorréncia da doenga todos os membros tiveram que se adaptar aos novos habitos
que surgiram com a doenga ¢ a hospitalizagdo. De acordo com Avanci et al. (2009), a noticia
que a crianga tem cancer acarreta uma desestruturacao familiar e mudancas na rotina diaria, as
quais criam situagdes conflitantes entre os membros desta. A crianga deixa provisoriamente
de realizar as atividades que faziam parte da sua rotina, como ir a escola, brincar e conviver
com outras pessoas, ¢ a partir do diagnostico, seu mundo passa a ser o tratamento, as
consultas e o hospital.

Ao terem suas rotinas didrias modificadas a familia vivencia momentos de angustia,
provocada pela convivéncia restrita com outros membros da familia, tanto pelas condi¢des de
saude pela qual a crianca se encontra, como pelas condi¢gdes impostas pela hospitalizacao.
Passando a haver, deste modo, alteragdo do funcionamento familiar que acarreta mudancas
nos papéis desenvolvidos pelos seus membros e sobrecarregando alguns, geralmente a mae
(SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011).

Com isto, o cuidador vivencia diversas situagdes na familia, como escassez de
recursos financeiros, exercicio de multiplas fun¢des na familia, sentimentos de desamparo,

perda de controle, exclusdo e sobrecarga. Isto pode gerar estresse & mae como resposta as
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exigéncias fundamentais. Estudos enfatizam que o estresse da mae da crianga esta relacionado
com os niveis de suporte social percebidos pela mesma (DANTAS et al. 2012).

Nesta perspectiva, Daurte, Zanini ¢ Nedel (2012) destacam que o cotidiano da familia
passa por uma série de alteragdes, além de sentimentos como medo e ansiedade com o
adoecimento e com a hospitalizagdo fazerem parte dessa nova rotina. Assim, os efeitos da
hospitalizagdao transcendem a doenga e acabam alterando o cotidiano e a estrutura familiar.
Pois quando, um integrante da familia fica doente, todos os outros sdo afetados, o que com
frequéncia gera tensdo, estresse e fadiga dentro do contexto familiar, principalmente entre
aqueles responsaveis pela realizacdo dos cuidados. A desestruturagdo do mundo da familia
desencadeia-se na luta pela manutencdo da vida do filho, gerando conflitos, desencontros e
rupturas, por vezes irreversiveis.

Consequentemente, com as frequentes hospitalizacdes, a mae tem a sensagao de estar
dividida entre a crianca que precisa de cuidados ¢ a familia que estd em casa. Os filhos que
ficam em casa podem sentir ciimes pela atencdo diferenciada oferecida a crianca doente,
podendo, por vezes, se sentirem até abandonados (SCHNEIDER; MEDEIROS, 2011). Desta
maneira, Milanesi et al. (2006) enfatizam que a mae além de sentir necessidade de ficar com
a crianca hospitalizada, encontra-se preocupada com os outros que ficaram em casa, como ¢
destacado nesse discurso: “Eu fiquei sem tempo pra os meus outros filhos e ai eles reclamam
muito porque eu so dou atengdo pra ela e ndo dou pra eles”.

Em decorréncia disso, os irmaos mais novos podem apresentar dificuldades quanto ao
ajustamento dessa nova rotina, visto que o cotidiano deles ¢ alterado juntamente com o de
toda familia, assim sdo sujeitos a situagdes inusitadas como ficarem temporariamente com
vizinhos ou outros familiares (QUIRINO; COLLET, 2012).

Para Nascimento et al.(2009) ¢ importante destacar que a mae ao modificar a rotina
familiar, no intuito de oferecer melhores cuidados ao filho doente acaba restringindo e
limitando a crianga do convivio com os amigos, das brincadeiras, das atividades escolares e
de sua alimentagdo, como podemos confirmar pelo seguinte trecho do DSC: “Quando a gente
saia pra um lugar podia levar ele, agora ndo pode; tem que ter privacidade, ndo pode ta
onde tem muita gente. Ndo vai na escola, ndo posso levar pra piscina, ndo come certas
comidas, ndo toma banho de mangueira que ela amava, ndo brinca na terra, ndo sai no sol,

ndo sai no sereno”
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Logo, atender as necessidades basicas da crianga passou a fazer parte e a influenciar o
cotidiano dos familiares como administrar sua medicagdo, acompanha-lo ao hospital, lidar
com seus comportamentos problematicos e episodios de crise, fornecer-lhes suporte social,
arcar com gastos e superar as dificuldades dessas tarefas (BECK; LOPES, 2007).

De acordo com Silveira e Oliveira (2011), um estudo sobre a doenga oncologica
mostrou que ha alteragdes significativas no cotidiano da familia e dos acompanhantes da
crianca, desde necessidades biologicas como higiene corporal, alimentacdo e sono e isso ¢
relatado pelas maes participantes da pesquisa no seguinte discurso “a alimentagdo tem que
mudar tudo/...] Tem que usar mascara pra ndo transmitir nada pra ele, porque a imunidade
fica muito baixa/...] Higiene em tudo: o que for lavar tem que esterilizar/...] tem que tomar
esses cuidados”.

Portanto, o adoecer interfere no equilibrio do sistema familiar. O desequilibrio
dindmico decorre das necessidades internas (como redistribuicdo de papéis, reorganizacao
emocional, surgimento de sentimentos de afli¢do, inseguranca, medo, culpa, agressividade) e
também das solicitagdes e pressdes que o ambiente externo faz (como quebra de rotina e
aspectos economico-financeiros). A hospitaliza¢gdo de um membro da familia ¢ um evento que
gera estresse. A doenga, a hospitalizagdo e os procedimentos diagndsticos, terapéuticos e/ou
cirGrgicos ameacam o sistema familiar, as funcdes de seus membros e seus canais de
comunica¢do. Logo, o paciente "incapacitado" (mesmo que temporariamente) ¢ igual a
familia incapacitada, ainda que disponha de potencial interno para reorganizar-se
rapidamente, pois a doenga ¢ experimentada de forma coletiva (CARVALHO; ROSSI, 2006).

Questao 3. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida pessoal da senhora

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDETA CENTRAL

Mudancas negativas na vida pessoal

Mudou tudo. Eu deixei de trabalhar, parei de estudar. Mudou a vontade de viver,
vontade de se arrumar, vontade de tudo! Eu so vivo pra ela eu ndo tenho mais vontade
de fazer nada. Meu relacionamento com meu esposo tda um pouquinho conturbado,
porque a gente ndo ta tendo tempo um para o outro. Eu fazia caminhada, agora eu ndo
faco, me esfor¢cava pra perder peso, agora eu to6 ganhando, porque eu ndo tenho tempo
pra mim. Comecei a fumar muito. A fé ficou maior. Meu humor mudou: fico mais
estressada, mais aperreada, mais preocupada. Na minha vida pessoal, a dedica¢do
exclusiva é para meu filho.

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 3.
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No DSC, as maes participantes da pesquisa tiveram a oportunidade de relatar sobre as
mudangas que ocorreram em sua vida pessoal apds o acometimento da doenca. Estas, por sua
vez, que tiveram que pedir demissao do emprego ou parar de estudar, além de ter sua vida
afetiva afetada.

Com a doenga, a mae muda o seu cotidiano, visto que a necessidade de acompanhar o
filho nas hospitalizagdes ou internacdes lhe obriga a sentir necessidade, muitas vezes, de
abandonar seu emprego para acompanhar seus filhos em suas consultas e hospitalizagdes.
(SILVA etal., 2010)

Segundo Quirino, Collet (2012), ser mae em casos de doenga, envolve uma postura de
abnegac¢do, havendo uma necessidade de dedicag¢do constante durante todo o dia, deixando de
lado seu sofrimento em func¢ao do cuidado do seu filho, por isso o trabalho e os estudos
precisam de um rearranjo que viabilize a participagdo da mae na rotina hospitalar. Os
familiares desligam-se um pouco das suas atividades laborais devido a ateng¢do que precisam
dispensar ao filho doente. Sentem-se, muitas vezes, sem disposi¢do necessaria para participar
do mundo do trabalho e dar continuidade as suas atividades de formacao profissional. Tais
mudangas geram ansiedade e preocupacdo com o desempenho prejudicado (FREITAS;
MUSSI; MENEZES, 2012).

As maes participantes da pesquisa assumem a rotina dos cuidados, das visitas ao
médico, das internagdes, das medicacdes ¢ de cuidados domiciliares como alimentacdo e
higiene, como podemos verificar nessa fala: “Na minha vida pessoal, a dedica¢do exclusiva é
para meu filho™”.

Para Barbosa et al. (2011) a mae passa a viver em fung¢do do filho, estando suas agdes
voltadas primeiramente as necessidades da crianga. Neste sentido, o cuidado materno a
crianca com alguma condig¢do cronica, apresenta-se como uma experiéncia complexa que
demanda atencdo permanente em atividades didrias de cuidado. A esta realidade somam-se as
repercussdes na vida social e financeira da familia.

A mae tem necessidade de realizar ajustes na vida profissional, rever metas e/ou
interromper atividades de estudo em razdo das demandas da hospitaliza¢do, da preocupagao
com a evolugdo e a necessidade de estar proximo do filho hospitalizado. Nao conseguem
desfrutar de atividades prazerosas como antes faziam. Desta maneira, o lazer ou qualquer
atividade que ndo estivessem relacionadas direta ou indiretamente ao cuidado ao seu filho

internado ndo sdo consideradas prioritarios (FREITAS; MUSSI; MENEZES, 2012).
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Um estudo realizado por Wegner e Pedro (2010) retrata que a vida de maes de criangas
com cancer sofre uma mudanca drastica. Sair do emprego, modificar as atividades diarias e
alterar a dinamica familiar sao exemplos desta ruptura, que estao sob a égide do cuidado do
filho doente. E o que revela esse discurso “Eu s6 vivo pra ela eu ndo tenho mais vontade de
fazer nada”.

Nesta perspectiva, as maes participantes da pesquisa comegam a apresentar um nivel
elevado de cansaco, levando-a ao esgotamento mental e fisico, pois a mesma se v€é permeada
de atribui¢cdes, com preocupacdes constantes com a crianca doente € com os afazeres
domésticos, como podemos observar na seguinte fala: “Meu humor mudou: fico mais
estressada, mais aperreada, mais preocupada”.

Quanto as alteragdes fisioldgicas, tem-se destacado o comprometimento do sono e da
alimentagdo. E relatado, também, mudangas de comportamento, como a incorporagio do uso
de cigarros, como podemos constatar no seguinte discurso: “Eu fazia caminhada, agora eu
ndo faco, me esforcava pra perder peso, agora eu t6 ganhando, porque eu ndo tenho tempo
pra mim [...] Comecei a fumar muito”.

Outra privagdo que as maes participantes da pesquisa sofrem com a doenga do filho ¢
o distanciamento do conjuge, pois se veem privada de sua motivagdo afeto-sexual, o que
contribui ainda mais para o aumento do estresse no casal, como ¢ destacado no seguinte
trecho: “Meu relacionamento com meu esposo ta um pouquinho conturbado, porque a gente
ndo ta tendo tempo um para o outro’. Grant e Traesel (2010) destacam que toda essa
mudanca na rotina familiar influencia de forma importante o relacionamento dos pais, ja que
eles sdo pessoas que se uniram com a ideia de encontrar a felicidade, sendo os filhos pecas
fundamentais desta. Assim, o adoecimento de um dos filhos pode abalar a base desse sistema
conjugal.

Nascimento et al. (2009) e Silva et al. (2010) enfatizam que essa condi¢ao de privagao
dada pela hospitalizacdo que acentua o desprazer da mae durante o acompanhamento do filho
¢ o distanciamento do conjuge pois se vé privada de sua motivacdo afetivo-sexual (conjuge) e
essa privacao ¢ permeada por um sentimento de impoténcia e culpabilidade.

A fala “A fé ficou maior” proferida pelo DSC foi outro fator retratado pelas maes
participantes da pesquisa. De acordo com Schneider e Martini, 2011, a certeza da presenga de

Deus na vida dos familiares propicia o crescimento pessoal, superacdo das dificuldades,
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alcance dos objetivos e esperanca da vida. Mesmo nao existindo uma religido, mas a crenga

forte em Deus, como forga divina, torna momentos dificeis e de angustia mais amenos.

Questao 4. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida social da familia

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Restri¢ao na vida social

Mudou totalmente! A gente ndo sai mais, ndo tem contato com o mundo ld fora, a
gente vive so no hospital. A gente veraneava, ia pra pizzaria, saia pra passear no final
de semana, ia pro parque da crianca! Ndo posso sair pra as reunioes do meu outro
filho. Eu recebia muita gente na minha casa, dava muito jantar, muito almogo, eu
trazia muito minha familia pra casa, hoje em dia eu ndo trago mais. A gente deixou de
viajar, de ir pra praia, pra piscina, a gente saia pra esses cantos!

Quadro 1: Ideia Central ¢ Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 4.

As maes participantes da pesquisa revelaram que houve restri¢do na vida social de
suas familias, passando assim a viver mais em casa, privando-se de momentos de lazer com o
filho doente € com os outros membros da familia. Podemos confirmar esse aspecto, com o
seguinte trecho do DSC: “A gente ndo sai mais, ndo tem contato com o mundo ld fora, a gente
vive s0 no hospital ”.

O momento vivido pela familia foi também caracterizado pelas mudangas na vida
social que significaram o desconforto associado ao comprometimento em quantidade e
qualidade das atividades relacionadas ao lazer dos familiares, como ¢ revelado no seguinte
trecho “A gente deixou de viajar, de ir pra praia, pra piscina, [...] saia pra esses cantos! [...]
veraneava, ia pra pizzaria, saia pra passear no final de semana, ia pro parque da crianga, ai
tudo isso mudou!”.

A privacao das saidas da familia de casa ¢ citada como significante fator que contribui
para que ocorra mudangas na vida social da familia, uma vez que o contato social da crianga
fica limitado, devido a baixa imunidade decorrente do tratamento (BECK; LOPES, 2007).

Nesta perspectiva, Freitas, Mussi e Menezes (2012) enfatizam que a separag@o abrupta de
um membro da familia impossibilita aos familiares desfrutarem do encontro com ele ao chegar em
casa, de realizar atividades habituais conjuntas (refei¢des, levar a escola, ir ao cinema). A doenca
provoca a descontinuidade do processo de viver em familia, assim como a priva de momentos em

casa. Podemos constatar esse aspecto através desta fala: “Eu recebia muita gente na minha
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casa, dava muito jantar, muito almogo, eu trazia muito minha familia pra casa, hoje em dia
eu ndo trago mais”’.

As limitagdes na vida social devem-se: a sobrecarga de atividades, as mudangas nos
relacionamentos familiares e do circulo de amigos e a inexisténcia de uma rede suficiente de
suporte. Com isto ocorre o isolamento dos amigos, falta de lazer e de atividades prazerosas.
Problemas financeiros, mudanga na rotina familiar, interrupcao de relagdes interpessoais e
desequilibrio emocional também sdo fatores que irdo comprometer a qualidade de vida da
familia (BRITO; RABINOVICH, 2008).

A hospitalizag@o recorrente altera o ambiente familiar, fazendo com que a familia se
organize em funcdo do tratamento do filho doente gerando assim momento de grande ruptura
dos lagos familiares. Assim sendo, a familia experimenta a desorganizacdo de suas rotinas e
um terrivel sofrimento gerado pela convivéncia limitada, desencadeando uma desestruturagao
familiar regada a sentimentos de incerteza, impoténcia, ameaca ¢ descontrole da situacao
vivida (SILVA et al., 2009).

Portanto, o isolamento social da familia em que um dos membros € portador de doenga
cronica ¢ um acontecimento frequente que pode deixar o doente mais vulneravel a transtornos
emocionais, perpetuar o estigma da doenga e criar problemas para o enfrentamento da
enfermidade. Isso pode ocorrer por diversas razdes, dentre elas a natureza da propria doenca,
o estigma social, a fuga da familia em falar sobre a doenga (CASTRO; PICCININI, 2002).

Sobre esse aspecto Freitas, Mussi e Menezes (2011) ressaltam que o prejuizo na vida
social ¢ expresso pelo desconforto de ter o lazer afetado e dificuldades para manter atividades
habituais de lazer. Ainda sobre esse aspecto, Quirino e Collet (2012) referem que a restricao
na vida social da familia ¢ decorrente das internagdes hospitalares, da diminui¢do do contato
com outras pessoas, da interagdo apenas com os outros cuidadores (maes e pais) e, fora do
periodo de internagdo, em decorréncia das defesas imunoldgicas diminuidas, ¢ necessario
reduzir visitas, passeios e outras atividades, pois o objetivo da familia ¢ manter o filho livre de
infecgdes, sendo necessario, portanto, uma intensificagdo nos cuidados higiénicos, tanto com
o lar, quanto com o filho.

Diante do exposto, foi observado, na fala das maes entrevistadas que a adaptagao a
esta doenca implicou modificagdes de héabitos didrios dos membros da familia, dos valores

pessoais, implicando em reclusdo social.
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Questao 5. Fale como é cuidar de uma crianca com cdncer

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Dedicacio e cuidado sido primordiais

E cuidar igual a um cristal com medo de se quebrar. Tem que ter muita limpeza, tem
que alimentar ela bem, ta sempre oferecendo comida e isso é desgastante, porque é o
dia todo assim; muito cansativo! Acordo muito cedo, vou dormir muito tarde limpando
a casa. A quimio é muito estressante porque ela ja botou cateter, tirou cateter porque o
corpo rejeitou e colocou de novo. Eu tive que conversar com ela, tive que brincar com
ela, eu era a crianca que brincava com ela, eu tinha que explicar o porqué de tanta
furada. Muito trabalhoso! Muita dedicag¢do e bastante cuidado!

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 5.

Ao serem questionadas sobre o cuidado dos seus filhos, as maes participantes
inseridos na pesquisa, afirmam que ¢ dificil e requer muita dedicacdo. Nascimento et al.
(2009) ressaltam que o adoecimento da crianca repercute no vinculo filial, fazendo com que a
mae se torne uma pessoa superprotetora, assim o investimento no cuidado do filho torna-se
sua prioridade, o foco de sua atengao e acoes.

Segundo Camara (2009), vivenciar a doenga se torna um aspecto perturbador para a
familia, pois a crianga necessita de dedicacdo quase exclusiva, tornando-se o foco das
atengdes por parte dos seus cuidadores. O impacto emocional é gerado nos pais e na crianca,
desde o diagnostico, a convivéncia didria, bem como, as consequéncias da doenca.

Nesse sentido, a fragilidade da crianca costuma ser uma situacdo assustadora para os
pais e familiares, fazendo com que sintam medo de errar e demonstrem inseguranga no
cuidado. H4 uma tendéncia a superprote¢do diante da necessidade de reduzir o sofrimento da
crianga, sendo esta uma questdo cultural fortemente instituida em nossa sociedade. Nesse
processo, a familia acaba por ser exposta a uma vastiddo de eventos que provocam medo,
angustia e inseguranga. A mae sofre por ndo saber o que pode acontecer ao filho, sente-se
impotente diante da doenca/hospitalizagdo, além de enfrentar a autocritica relacionada ao seu
proprio papel enquanto mae superprotetora. Nesse contexto, ha uma tendéncia de os
familiares buscarem a religido como recurso para aliviar seus medos e tensdes perante a dura
realidade do adoecimento, hospitalizagdo e perspectiva de morte (SILVA et al., 2006;
DANTAS et al., 2010).
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O cuidado no domicilio envolve, além das atividades relativas ao cuidado corporal, a
alimentacdo ¢ as eliminagdes, a administracdo de medicagdo, a realizagdo de curativos,
também o carinho e o acolhimento, fatores estes que influenciam significativamente no
tratamento e na reabilitacdo do doente (BRANDANI, 2008).

O DSC revela que cuidar de uma crianga com cancer ¢ “igual a um cristal com medo
de se quebrar”. Tem que ter muita limpeza [...] tem que alimentar ela bem, ta sempre
oferecendo comida e isso é desgastante, porque é o dia todo assim, muito cansativo”.

Sobre esse aspecto, Shneider e Martini (2011) ressaltam que o existe um cuidado
meticuloso no que se diz respeito a alimentacdo, visto que a doenca exige adaptacdo,
restrigdes alimentares e incorporagdo de novos habitos, trazendo dificuldades e sofrimento,
pois a comida € peca chave de encontros e comemoracdes, trazendo consigo significados que
vao muito além do simples ato de comer. Assim, a doenga limita a participagdo das criancas
nas atividades do grupo, tornando dificil pertencer ao mesmo, interferindo em suas amizades e
trazendo dificuldades para o seu convivio social (SCHNEIDER; MARTINI, 2011).

O tratamento realizado com a quimioterapia foi retratado como um fator estressante
como revela o DSC “4 quimio é muito estressante porque ela ja botou cateter, tirou cateter
porque o corpo rejeitou e colocou de novo”. Aratjo et al., (2009) revelam que as maes
apresentam desgaste fisico (fadiga, dorsalgia, cefaleia) durante as atividades de cuidado,
especialmente em momentos mais delicados do tratamento, tais como: cirurgias, e periodos de
submissdo a quimioterapia.

Outro aspecto importante merecedor de atencdo ¢ que a crianca, que estd em fase de
crescimento e desenvolvimento, necessita de estimulos, atengdo, carinho, compreensdo e
protecdo, principalmente, nesta fase, quando apresenta-se doente (SUNELAITIS; ARRUDA;
MARCOM, 2007). Com isto, as estratégias utilizadas pelos pais no cuidado com o filho s3o:
procurar tranquilidade para ndo interferir de forma negativa no tratamento, dar muito amor,

carinho, ateng¢do aos filhos e buscar ajuda espiritual (SCHNEIDER; MEDEIROS, 2011).
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Questao 6. Fale sobre as dificuldades encontradas no cuidado de seu filho

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Dificuldades financeiras e emocionais

Uma dificuldade foi os transportes lda da minha cidade pra ta trazendo ela pra os
hospitais nas intercorréncias. Tive dificuldade com os sintomas, porque logo no inicio
eu ndo sabia o que era. A parte financeira foi uma dificuldade, porque tinha que
comprar medicagdo e ¢ muito cara. A parte da alimentagdo foi uma dificuldade porque
as coisas que ele podia comer antes, hoje ele ndo pode, ai ele pede muito, chora
querendo comer. A dificuldade que eu encontrei foi depois que ela comeg¢ou a tomar o
remédio, porque ela ficou muito agressiva ai senti dificuldade em tomar conta dela.

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 6.

O DSC revela as dificuldades encontradas pela familia no cuidado com a crianga,
dentre elas encontramos a financeira e a emocional. Quirino, Collet (2012) retratam que os
custos com o tratamento da doenga aumentam as despesas da familia. Sobre esse aspecto,
Kohlsdorf e Costa Junior (2008) enfatizam que dentre as dificuldades associadas ao processo
de adoecimento, estdo o risco de perda do emprego, aumento dos gastos com despesas
médicas, medicacao, transporte ¢ deslocamento, alimentagao e necessidade de monitoramento
constante do estado de saude da crianca.

Nesse sentido, vale ressaltar que a multiplicagdo dos gastos da-se pelo aumento dos
custos diretos com medicagdo e internacdes, aquisicdo de alimentagdo especifica ou compra
de equipamentos e materiais para a manutencdo da satide e os custos indiretos estdo
relacionados aos dias de trabalho perdidos pelo cuidador e o tratamento dos danos a satde,
produzidos por periodos de estresse e trabalho cansativo. Arcar com despesas relacionadas ao
tratamento medicamentoso, exames laboratoriais, deslocamento para unidades de satde, entre
outros, representa alteragdes orcamentarias para mais, pois a maioria dos brasileiros ndo
possui recursos financeiros para cobri-las (MONTEFUSCO; BACHION, 2011).

Portanto, as frequentes internacdes que o cancer ocasiona e o seu enfrentamento requer
da familia disponibilidade de tempo, dedicagado e reorganizagdo das finangas, visto que os pais
podem ndo suportar por muito tempo a dedicacdo imposta pela doenga e seu tratamento.
Assim, as dificuldades financeiras tornam-se mais um fator agravante no que se refere ao

sofrimento da familia frente ao filho com cancer (SILVA et al., 2010).
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O DSC realca a dificuldade no que se diz respeito ao manejo com as condigdes
clinicas da doenca, desde a dieta alimentar e a administragdo dos medicamentos aos aspectos
emocionais envolvidos no tratamento, como podemos constatar no discurso a seguir: “A4 parte
da alimentagdo foi a maior dificuldade porque as coisas que ele podia comer antes, hoje ele
ndo pode, ai ele pede muito, chora querendo comer [...] A dificuldade que eu encontrei foi
depois que ela comegou a tomar o remédio, porque ela ficou muito agressiva’.

No que refere a alimentagdo, Schneider e Martini (2011) salientam que as restri¢des
neste campo sdo vivenciadas com sofrimento, e os depoimentos refletem o quao ¢ dificil
incorporar novos habitos alimentares, resistindo ao desejo de comer o que gostam e na
quantidade que desejam.

No que se diz respeito aos aspectos emocionais, Silva et al. (2009) destacam que o
manejo do tratamento ¢ outra dificuldade encontrada pelos pais, pois a condigdo clinica e
psicologica dos filhos com cancer podem oscilar desde situagdes de nervosismo, choro
incessante, falta de apetite e alteragdes comportamentais, como podemos verificar no trecho a
seguir: “Tive dificuldade com os sintomas, porque logo no inicio eu ndo sabia o que era”.

Grant, Traesel (2010) salientam que a crianga com cancer costuma ter reagdes de
comportamento como ansiedade, angustia frente a doenca. Sdo comuns atitudes que indicam
estresse proveniente da falta de controle da crianca em relagdo ao seu corpo, devido aos
procedimentos invasivos pelos quais tem que passar, a diminui¢do de sua sociabilidade, ao
afastamento da familia, as restri¢des tanto fisicas quanto alimentares. Tudo isso somado a
medo e inseguranga. Esse estado emocional ¢ compreendido nas falas das maes participantes
da pesquisa quando relatam situagdo em que suas criancas protagonizam, com choros,
irritabilidade entre outros, mostrando assim o qudo dificil passa a ser o cuidado desta crianga.

Para Silva at al. (2009), sdo muitas dificuldades encontradas pelas familias, mas o
transporte € visto como um dos principais, por ser uma necessidade diaria de locomocao para
os hospitais, que geralmente ndo se localizam perto de suas residéncias, assim como podemos
real¢ar o seguinte discurso: “A maior dificuldade foram os transportes la da minha cidade,
pra ta trazendo ela pra os hospitais nas intercorréncias”.

Podemos observar que o adoecimento de uma crianga gera acentuado desgaste fisico e
emocional e, com o passar do tempo, afeta as relagdes entre os demais membros da familia

devido as vicissitudes diante da doenga e tratamento.



FONTE: Google imagens, 2013.

5 CONSIDERACOES FINALS
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O cancer infantil ¢ considerado uma doenga crdnica e a revelagdo do seu diagnostico
gera mudangas na estrutura familiar e na vida da crianga. Nesse sentido, o DSC permitiu
conhecer a vivéncia de maes de criancas com cancer internos em uma unidade de cuidados
paliativos. Os dados permitiram formar ideias centrais, considerando a problemadtica que
maes participantes da pesquisa enfrentam. Nesta perspectiva, as Ideias Centrais encontradas
foram: “Sentimentos de angustia, tristeza, medo, raiva e desespero”, “Mudancas
negativas no cotidiano familiar”, “Mudancas negativas na vida pessoal” “Restricao na
vida social”, “Dedicacdo e cuidado sdo primordiais” e “Dificuldades financeiras e
emocionais”.

As maes participantes da pesquisa expressaram que o momento do diagndstico de
cancer de seu filho ¢ uma experiéncia singular, chocante, dolorosa e desesperadora na vida
delas, pois representa a sentenca de morte de seu filho. Sentimentos negativos como angustia,
tristeza, raiva e medo sdo citados pelas maes quando elas se deparam com o diagndstico,
revelados por elas, como o momento mais dificil de suas vidas.

Nas mudangas ocorridas na vida diaria da familia, o DSC mostrou que a doenga
alterou toda rotina familiar, pois todos os membros tiveram que se adaptar aos novos habitos
que surgiram com a doen¢a. Assim a familia passa a conviver com constantes hospitalizagoes,
mudangas na alimentagdo e até afastamento de seus membros j4 que a mae passa a dedicar-se
ao filho doente, deixando em segundo plano o marido e outros filhos.

Na vida pessoal das maes participantes da pesquisa, o DSC apresentou as mudancas
em sua vida pessoal apds o adoecimento do seu filho. Observou que as mulheres tiveram que
abandonar seus empregos, devido ao cuidado com o filho, que requer uma dedicagdo
exclusiva e as constantes hospitalizacdes.

As diversas mudangas na vida profissional, familiar e pessoal das maes participantes
da pesquisa, provocadas pelo adoecimento e hospitalizagdo da crianga, tais como: o abandono
do emprego, o afastamento do lar e de suas fungdes domésticas, deixando conjuge e outros
filhos a propria sorte, o desprendimento de seus desejos e necessidades pessoais. Essas
situagdes contribuem para intensificar o desgaste fisico e emocional dessas mulheres.

No que se refere as mudangas ocorridas na vida social familiar, o DSC enfatizou que
devido a diminui¢do da imunidade da crianga, a familia passou a se isolar na busca de garantir

a saude do filho, assim, as maes deixaram de frequentar locais que tenham fluxo aumentado
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de pessoas, do mesmo modo que restringiram a demanda de visitas domiciliares por outros
parentes € amigos.

Em relagdo ao cuidado direcionado ao filho, o DSC apresentou muitas dificuldades
experimentadas pelas maes cuidadoras e sua familia no processo de adaptacdo a esta nova
realidade que € conviver e cuidar de um filho com cancer. Tais dificuldades incluem ndo s6 o
processo de aceitacdo gradativa desta nova realidade, quanto os problemas operacionais tais
como: higiene, alimentagdo, administragdo de medicamentos, além do aumento das despesas.

Ao chegarmos ao final deste estudo, sabendo da impossibilidade de falar conclusdo,
acreditamos que conseguimos desvendar significativos sentidos das vivéncias de maes que
possibilitam uma compreensdao dos seus modos de estar, diante do tratamento paliativo de
seus filhos.

Conviver com criangas com cancer revela o mundo destas maes, permeado de muito
sofrimento, luta, angustia e temores. E como se as mies estivessem vivendo um infortanio
sobre o qual desconhecem a causa e o propdsito.

O cotidiano das maes, na hospitalizacdo, ¢ repleto de inquietagdes e sobressaltos. O
medo ¢ uma constante diante de possiveis circunstancias ameacadoras a saude debilitada dos
filhos doentes. E o medo da morte que atravessa e permanece durante todo o contexto do
cancer e que, consequentemente, torna-o temido e abominado.

Acompanhar o tratamento paliativo de um filho com cancer leva a mae a buscar
sentido para essa experiéncia. A condi¢do de ser-no-mundo com um filho portador de cancer
remete a vivéncias de sentimentos ambiguos, como amor, 6dio, revolta, solidariedade,
desespero, esperancga, medo e fé. Esse ¢ o universo do cancer, que surge inesperadamente nas
vidas da mae e de ser filho e que no leva a compreender a dimensdo de sua incomensuravel
dor.

Vale ressaltar que levando em consideragdo a escassez de material na literatura que
tem como foco a vivéncia e compreensdo do papel da mae frente a doenca do filho,
acreditamos que esta pesquisa pode contribuir para a constru¢do de um novo pensamento
acerca da vivéncia das maes de criancas com cancer.

Sob este prisma, os objetivos do estudo foram alcangados em compreender vivéncias
de maes de criangas com cancer em uma unidade de cuidados paliativos tendo em vista que,

os resultados mostram como a mae, mesmo mediante todo sofrimento ocasionado pela
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situacdo de doenga do filho, prossegue sua jornada como mae e assume a luta contra o cancer

junto da crianga.



FONTE: Google imagens, 2013.
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APENDICE A -

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezada senhora

Esta pesquisa intitulada “Vivéncias de mdes de criancas com cdncer em uma
unidade de cuidados paliativos”, cujo objetivo é investigar a vivéncia de maes de criangas
com cdncer em uma unidade de cuidados paliativos, esta sendo desenvolvida por Marcia
Angélica Dantas Jesuino da Costa, aluna do Curso de Bacharelado em Enfermagem da
Universidade Federal de Campina Grande, Campus Cuité, sob orientacdo da Prof'. Ms.
Glenda Agra. A referida pesquisa apresenta como objetivo geral compreender vivéncias de
maes de criangas com cancer.

Para a realizagdo desta pesquisa, a sua participacdo ¢ muito importante, por isso
solicitamos sua contribuicdo no sentido de participar da mesma. Informamos que sera
garantido seu anonimato, bem como assegurada sua privacidade e o direito de autonomia
referente a liberdade de participar ou ndo da pesquisa, bem como o direito de desistir da
mesma.

Ressaltamos que os dados serdo coletados através de uma entrevista, na qual
havera algumas perguntas sobre dados pessoais e outras questdes voltadas aos objetivos da
pesquisa. Os dados coletados fardo parte de um trabalho de conclusdo de curso podendo ser
divulgado em eventos cientificos, periddicos e outros tanto a nivel nacional ou internacional.
Por ocasido da publicacdo dos resultados, o seu nome sera mantido em sigilo. Salientamos
que a pesquisa ndo apresentara riscos maiores a paciente, exceto o desconforto de responder
as questdes formuladas, consideradas como risco minimo. Ressaltamos ainda ndo ha previsao
de outros riscos.

A sua participacdo na pesquisa ¢ voluntaria e, portanto, a senhora ndo ¢ obrigada a
fornecer as informacdes solicitadas pela pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo,
ou resolver a qualquer momento desistir da mesma, ndo sofrerd nenhum dano, nem havera
modificagdo na assisténcia, caso esteja recebendo. As pesquisadoras estardo a sua disposi¢ao
para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante
do exposto, agradecemos a sua contribui¢ao na realizacao desse estudo.

Eu, , concordo em participar dessa
pesquisa declarando que cedo os direitos do material coletado, que fui devidamente
esclarecida, estando ciente dos objetivos da pesquisa, com a liberdade de retirar o
consentimento sem que isso me traga qualquer prejuizo. Estou ciente que receberei uma copia
desse documento assinado por mim e pelas pesquisadoras.

Campina Grande, / /2012
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APENDICE B -
INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS
Idade:
Profissao:

Renda Familiar:

01. Fale sobre seus sentimentos diante do diagndstico de cancer de seu filho.
02. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida diaria da familia

03. Fale sobre as mudangas ocorridas na vida pessoal da senhora

04. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida social da familia

05. Fale como ¢ cuidar de uma crian¢a com cancer

06. Fale sobre as dificuldades encontradas no cuidado de seu filho



ANEXOS
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ANEXO A -

CERTIDAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA




ANEXO B-

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

HOSPITAL UNIVERSITARIO
ALCIDES CARNEIRO / {W"’-"
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
~PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DaADOS DO PROJETD DE PESGUISA

Titulo o3 Pesquiaa: WWENdas o2 Maes de Cangas o0 CANCET &M UTE unkiace de cultanas paliaios

Pesquisador Serda Aga
4raa Tematica:

Versao: 1

CAAE: (3800712 4 0000 S152

Inaittuigao Proponsnts: Liniversidade Feders de Camping Grands - Cenfro de Educagdo & S3uce da
Patrocinador Principal: Frnanciamento Propro

DADOE DD PARECER

Homero oo Panscer. 203.536
Diats o3 Relatoria: 285022013

Apresantagho do Projato:

Trats-52 68 UMa pesquiss quant-qualtsiva, que 52 desenvoivera &m um hospdal no municioio 8 Campina
GrRNGPE, que Zends CHanGas poriadonas o CANCEr. A 3MOStS 3 pesquisa serd COMpOsE por 20 mdes
que acompanham saus flings no refende hospita . Serdo adotados 06 seguintes citénos para a escoinag das
particinantes d0 esiucc: Qe S2am Malon:s de 13 anos; QUe BEEjam acompanhando seu filho na Insttulcio
selecionaca para o sl N Mamento da colets de dades e Qe aceite partalpar 43 DesQUISa. AD 52r2m
comtdatas 3 participar da pesquisa. 35 paricpantes serlo Informatas acema o0 objedve do estugn. 05
dados serfo colstados alraves de uma entrevista semi-esTUturatia, gue se7d

oesanyoiida no Mes e GeZeming 00 GTENe an0 2 06 JECUIE0E 52Ta0 Neqistmdos em um MP3. O dados
quantizativos Eerio organtzadcs em foma de grancos e tabelas consirioas o Microsos Excel 2008 2 05
dados qualitativos serSo analisadoe de a0oma com a Berafra parinents £ S2QUINGD 35 D35S concetuas
ta lécrica to DisCUrsa oo Suisto Coletivo (DSC), proposta por Lesev e Lefsvre,

Crtéria de Inclusdo:Que as miss sajam malores de 18 anos; que estefam acompanhande s2u filha na
Inshiuigdn selecionada, em uma unidade de cultados paliativos

o momenio da colela de Sados £ gue aceliem parikdpar 0a pesquisa

Crtténio ge Exciusdo:

MitSes com idade menor que 13 anos 2 que ndo aceham particiar da pesquisa.

Erdaracs:  Bam Dr, Carlos Chages, o =

Bairm: Sic ot CEF: SE107EFH

uF; PR anicpin:  CAN PR GRANDE

Rl L TR L N T Fax: (ERQuonAsis Bl cmpafthuec wicg s b




HOSPITAL UNIVERSITARIO
ALCIDES CARNEIRO / QW'“"’
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

Objstivo da Paaquiaa:

Cbjetive Primanio;

Irwestigar 35 vivancias de mies Be criancas COm CANCET B UIMA unidade oe cudatos palatves

Objelive Seoundano:

Irvesiigar as estrabeglas de cuidacy gue as mdss Dassam a desernolver Com o seU ko,
Avaliaiao o8 Rlacos & Beneficha:

Rscos:

A pregems pesquisa ndo e menhum fsco nem dano as participantes da pesquisa

Benafichos:

Acredia-se ique este eslUdD poSSa conTbur Dare meihora da assshancia prestada 3 cranga com cancer
£ob culdances palabvees fa parts oo

MamEiD EM qUE 3 equips MUTHSCIDENGr reconnecs 53 percepgan, B3 pode refietr anes de realizar o
culdaio), asEm COMo0 Proporeionar 306 academicos e profissionals da amea da salde o conhecimento desta
tematica, tEzendo dEcussan Dara moio aca0mico, Fem o8 estmilar TS esiudos.

Comentarios o Conslderagfes aobrs a Peequiag:

A pesqlisa serd operacionailzata S qualt) etapas apresentadas 3 sEguir

Primeira e1apa © nasta fase sard efelivada a sefiepdo das ewpressleschave de cada Mecurso Indvidual,
oiotldas 3 partir da cada questio subjstiva proposta para o5 estutos. Segqunia Sapa : comespande 3
igentificapdo das Mielas cenirals que Cads UM dos pariopantes envohidos N eshuts 3presentans em seu
dECUrsD @ 35 expressles-chave para cada resposta de uma dada questio, fommando 385, 3 Einess do
corie0de dessas expressles.

Terceira chana | OCOTE O ANE3METD das IEas confrals semenantes

ou compiementarss, que eNVDIVEM a5 MesMas respostas e um determinado questonamanto,
transcrevendo-se Eleraimente os tesmos empregados

peins partcipantss da Investigaio.

CuErta £taps - compraends 3 estnuiuracio do dlscurso-sintess, ou discurso do sUjeRo coietvo, mediants o
agrunamento das I086Es centrale semelhantes, o Que representa um 50 dISCUNED, COMo 2 [D00s Tvessam

Sio profenas por Gnics Individug,
constringo 255im o DISCUME0 da Suisito Coletiva.

Conglderaghes sobre 08 Termos de aprassntag3o obrigatona:
Fol Comigda 0 segUne documentn de seeo com sugesiles malzadas anteriomente.

Ajuste no Tamo oe Conssntiments Livee & Esdarecido - TCLE

Etaturece:  Fum (v, Cartos Chages, o =
Barm: S ot CEP: 55107810
uF: PE Municisio: CANPINA GRANCE

Tadabona: | gario-E545 Fax: (ANEEOLEETS E-mais  cpgiec ulg s b
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HOSPITAL UNIVERSITARIC

ALCIDES CARNEIRO / {W"“’
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

{DEvam constar nesse foCUMEntD, O UsD d8 Qravador @ regisim flngranco, caso ssiam ullilzades como
matesiai ge codets, bem coma: tRulo d3 pesquisa, obietivs, pesquisadona) responsavel, teistones para
contatn, enderepo profisslonal, & endersgo do CEP onde foi anfeciads 3 pesqUisd, SE0US endereca)

Recomandacies:
Conclusdes ou Pendéncias e Lisla de Inadequagtes:
Mao ha recomendapdes na refenida pesquisa.

SituagAo 0o Parscer:
Apemvado

Hecssalta Apreciagio da COMEP:
Mo

Consideragies Finale a oriténo do CEP:

CAMPINA GRAMDE, 01 g2 Marpo e 2013

Asainador
Karynna Magalh3es Barmos da Nobraga
Erdenags:  Bun Dr, Calos Cheges, o =
Bairro: Sic o CEF: SE107-8FD

UF; P8 Msnicipln:  CAMPIRA GRANDE
Tobafoore: - | g -S848 Fau: (EXTOS52% E-mrall o ubcg edi by

73



ANEXO C-

TERMO DE ANUENCIA

\ | UMIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDI
, i/ HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARMEIRD
T R T IO ) L R L O i O I o AT
Rua.; Do Carles Chagas: 2w, S0 Josd
Cop.s 38007 - 670, Tel.: 2101 3545

TERMO DE AUTORIZACAD INSTITUCTONAL

Eu. Beremiee Feretta Bamos, Dirgtora geral do Hospital Unpversiario. Adicetes
ARSI HUALC! UFOG, auorizo o desenvolvimento de. pesguiss  mtrsboda

Vivéncia de miies de cranges com edneer™, gue serd realizada ne Ambulaidio, de
1 I H | L ] (1 [ =
(45 B DT e : I e |

et s D,

visidora Cilenda Agra e colaboradors Marcis Amge

caln abobhdieen gualitatiil }

hen Eraniay desimine da

mica de-cnfermugem da vniversidade Federal de Compina Grande - U0

Campina Grande: 0L de oubibro de 2012

D, Bepepice Ferreins Ranko
Divetora Geralda HUALY TIFCG

AMNERD A2




