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RESUMO: Estudo descritivo exploratério do tipo fenomenolégico, que objetivou compreender o significado de ter um filho
com cancer na percepcao de maes que acompanham criangas hospitalizadas. A coleta de dados ocorreu de janeiro a margo
de 2008, por meio de entrevistas individuais ndo estruturadas, norteadas pela questdo: Para vocé, o que significa ter um filho
com cancer? Participaram da pesquisa oito maes que acompanhavam seus filhos internados em hospital de Goiania-GO. O
adoecer da crianga por cancer se desvelou nas categorias O impacto do diagnéstico e o medo do desconhecido; e Ser mae
de um filho com cancer: mudangas que permeiam seu existir. Adentrar a vida da familia e olhar com os olhos de quem vive
a experiéncia permite aos profissionais de satde compreender o verdadeiro impacto da doenga na dinamica familiar e os
sensibiliza a valorizar as vivéncias humanas.

Palavras-chave: Enfermagem familiar; crianca hospitalizada; maes; pesquisa qualitativa.

ABSTRACT: This exploratory, descriptive, phenomenological study sought to understand what it means to have a child with
cancer in the perception of mothers accompanying hospitalized children. Data was collected from January to March 2008
through unstructured, individual interviews guided by the following question: What does it mean to you to have a child with
cancer? Study participants were eight mothers who accompanied their children hospitalized in Goiania-GO. The child’s being
ill with cancer was revealed in terms of the categories The impact of the diagnosis and fear of the unknown; and Being a
mother of a child with cancer: changes that permeate their existence. Entering into family life and looking through the eyes of
those who live the experience enables health professionals to understand the true impact of disease on the family dynamics,
and sensitizes them to value lived experiences.

Keywords: Family nursing; hospitalized children; mothers; qualitative research.

RESUMEN: Estudio descriptivo, exploratorio del tipo fenomenolégico, que tuvo como objetivo comprender el significado de
tener un hijo con cancer, segln la percepcién de madres que acompanan nifios hospitalizados. Los datos fueron recolectados
de enero hasta marzo de 2008, por medio de entrevistas individuales no estructuradas, guiadas por la siguiente pregunta: Para
usted, lo que significa tener un hijo con cancer? Ocho madres participaron en esta investigacién. Para las madres, el enfermar
del nifio por cancer se desvel6 en las categorias £/ impacto del diagnéstico y el miedo del desconocido; y Ser-madire de un nifio
con cancer: cambios que impregnan su existencia. Entrar en la vida familiar y mirar a través de los ojos de aquellos que viven
la experiencia permite a los profesionales de la salud entender el verdadero impacto de la enfermedad en la dinamica familiar
y los sensibiliza a valorar la experiencia humana.

Palabras clave: Enfermeria familiar; nifio hospitalizado; madres; investigacion cualitativa.
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INTRODUCAO

O cAncer é uma das principais causas de morte no
mundo, configurando-se em grande problema de satide
publica. Nesse cendrio, destacamos o cAncer pedidtrico
que, em 2005, foi responsavel por 8% de todos os ébitos
ocorridos em criancas e adolescentes (1 a 19 anos) no
Brasil, sendo considerado a primeira causa de mortes
por doenga nesta faixa etéria’.

O diagnostico de cancer na crianga implica em
repercussoes psicossociais importantes em sua vida e na
vida de sua familia. Os transtornos advindos do proces-
so de doenca, tais como os vérios e longos perfodos de
hospitalizagio e o estigma relacionado ao cincer pas-
sam a fazer parte do cotidiano das pessoas envolvidas
nesse contexto’’.

Nas tltimas décadas, a enfermagem tem ampliado o
ntmero de pesquisas abordando a familia no enfren-
tamento de experiéncias com doenca e hospitalizacio de
seus membros. Nessa perspectiva, destacamos a importin-
cia de estudos capazes de despertar reflexdo e mudangas na
pratica assistencial dos enfermeiros, contribuindo para for-
talecer as familias em suas experiéncias de sofrimento na
situacdo de doenga infantil*’.

A convivéncia com maies de criancas em trata-
mento de cAncer abrigadas em uma institui¢io permitiu
compartilhar suas experiéncias e perceber as adversida-
des inerentes a situagio de ter e viver com um filho com
cancer. Essas mulheres procediam de vérias partes do
Brasil e até de outros pafses latino-americanos. Afasta-
das de suas realidades para acompanhar o tratamento
dos filhos, longe do cotidiano sociofamiliar, incluindo
sua casa, esposo, outros filhos e emprego, elas residiam
em um Gnico quarto e compartilhavam as mesmas do-
res, medos, angstias e frustragoes.

Este estudo teve como objetivo compreender o
significado de ter um filho com cancer, segundo a per-
cepgio de mées que acompanham criangas hospitaliza-
das, visando contribuir para a construgio de praticas
assistenciais que considerem as experiéncias e necessi-
dades dessa clientela e incentivar o desenvolvimento
do cuidado centrado na crianga e em sua familia. Para
saber cuidar é preciso incorporar o sentido de humani-
dade no modo de perceber a satide e a cura. Na feno-
menologia, o cuidar remete ao significado de solicitude,
zelo, atencéo e outras atitudes de preocupagio com a
dimensao existencial do ser®.

REFERENCIAL TEORICO

A opcio pelo referencial fenomenolégico para re-
alizagdo do estudo foi feita em fungio do seu objetivo e
considerando que, na abordagem fenomenoldgica, a prin-
cipal fonte de dados é o didlogo em profundidade entre
pesquisador e informante e ambos sdo co-participantes
totais, uma vez que o pesquisador ajuda o informante a
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descrever as experiéncias vividas, sem conduzir a discus-
sdo. O pesquisador procura entrar no mundo vida do
pesquisado, para ter total acesso as suas experiéncias’.

Na qualidade de movimento filoséfico, a fenome-
nologia busca descrever o fendmeno tal qual ele aparece,
reconhecendo, nessa caminhada, a esséncia do ser, da vida,
das relagdes™!!. H4 deslocamento do fato para o fendme-
no. A fenomenologia permite ao pesquisador retornar a
experiéncia do sujeito, as coisas mesmas'2. O sujeito é
recolocado no seu lugar, no aceitando sua objetivacao’°.

Para a fenomenologia, os fendmenos ocorrem den-
tro de determinado tempo e espaco e necessitam ser
mostrados para que se alcance a compreensio da
vivéncia, levando a reflexao sobre como esta modalida-
de de pensar pode contribuir para o viver cotidiano’.
Contudo, para que haja descri¢io reveladora e dotada
de significados, é preciso, por parte do pesquisador, con-
siderar que a intuicio, a sensibilidade e a empatia cons-
tituem a maneira de acesso ao outro'™.

METODOLOGIA

Estudo fenomenolégico, fundamentado no mé-
todo da anélise qualitativa do fendmeno situado, a luz
do referencial de Martins e Bicudo’, que propdem qua-
tro etapas para andlise dos discursos dos sujeitos: leitura
geral; busca das unidades de significado; identificacdo
do significado contido nas unidades de significado; e
busca das convergéncias e divergéncias contidas em to-
das as unidades de significados, permitindo a compre-
ensio da estrutura e da esséncia do fendmeno estudado.

Esta pesquisa foi realizada na Associacio de Com-
bate ao Cancer em Goids — Hospital Aratjo Jorge, locali-
zada em Goifnia-GO e a coleta de dados ocorreu de janei-
roamargo de 2008. Os sujeitos da pesquisa foram mées de
criangas com cAncer que aceitaram participar voluntari-
amente do estudo assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e atenderam aos critérios de incluséo:
ter idade igual ou superior a 18 anos; ter um filho hospita-
lizado no campo de estudo a época da coleta de dados e
estar ciente do diagndstico de cAncer na crianga. O ni-
mero de mies participantes do estudo foi determinado
durante a coleta de dados, ndo foi por critério amostral,
mas pelo critério da repetitividade, que expressa o mos-
trar-se do fendmeno em sua esséncia'l.

A coleta de dados foi realizada pelas autoras, em
dias e horéarios previamente acordados com a institui-
¢ho de satide e com as mées, por meio de entrevista indi-
vidual gravada, norteada pela questio: Para vocé, o que
significa ter um filho com cdncer? Antes de comegar a cole-
ta dos dados, as pesquisadoras buscaram uma aproxima-
¢Ao com as mées em visitas cujo objetivo era estabelecer
um vinculo para permitir que elas se sentissem mais a
vontade e confortiveis durante a entrevista, contribu-
indo para o mostrar-se da esséncia do fendmeno estu-
dado. A investigacdo fenomenoldgica inclui, além da
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reunifo de informagdes a partir dos sujeitos, esforcos
por parte do pesquisador para vivenciar os fendmenos,
normalmente por meio da participagio, observacio e
reflex@o introspectiva’. A entrevista pressupde um sen-
tido de troca de experiéncias, na qual o cuidado, o zelo e
0 respeito para com a pessoa devem estar sempre pre-
sentes'®,

As descrigdes foram analisadas pelo método da ané-
lise qualitativa do fendmeno situado’ em quatro momen-
tos>>!, Primeiramente, foi feita uma leitura completa das
descricdes com o intuito de obter um sentido do todo.
Nessa etapa da andlise, procurou-se aproximagao com os
discursos que descrevem a experiéncia vivida pelas maes
das criangas com cancer e a ado¢do de uma postura
empdtica, buscando captar os significados atribuidos pe-
las participantes, da mesma maneira como elas os atribu-
fram. Em seguida, foram realizadas novas leituras das des-
crigdes, de modo mais lento e atentivo, identificando as
unidades de significado. No terceiro momento, foi feita a
exploragéo das unidades de significado, buscando apre-
ender o significado contido em cada unidade. Finalmen-
te, foi realizada a categorizacio temadtica ou sintese das
unidades de significado, tentando chegar 2 estrutura, 2
esséncia do fendmeno ser mde de crianca com cancer, por
meio da identificacio das ideias centrais, convergéncias e
divergéncias presentes nas unidades de significado.

Este estudo seguiu as recomendagdes propostas
pelo Conselho Nacional de Satide, na Resolugao n® 196/
96, e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
Médica Humana da Associagio de Combate ao Cancer
em Goiss, protocolo n® 021/2007. Por isso, na apresen-
tac@o dos resultados, as mées entrevistadas (E) foram
identificadas pelo sistema alfa numérico (E1, E2 etc.), a
fim de preservar sua identidade, bem como evitar sua
exposicio e constrangimento.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram deste estudo oito mées de criangas
que receberam o diagndstico de cancer, e a andlise das
entrevistas permitiu a identificacdo das categorias
tematica O impacto do diagnéstico e o medo do desconhecido
e Ser-mde de um filho com cancer: mudancas que permeiam
seu existir, que evidenciam diversos processos vividos
pela mée no contexto de doenca e hospitalizagio da
crianga com cancer.

O impacto do diagnéstico e 0o medo do desco-
nhecido

A anilise atentiva dos discursos das maes permi-
tiu compreender que, na crianga, nem sempre o cAncer
¢ diagnosticado imediatamente. A nio especificidade
das manifestacoes da doenga, que geralmente aparecem
de forma ténue e nio assombrosa, dificultam seu diag-
néstico definitivo:
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Comegou assim, ele seis meses saiu esse carogo, a gar-
ganta dele ficou inchada e o ouvido dele purgava mui-
to. Uns falava que era micose no ouvido, uns falava
que era ingua. [...] tratou quase trés meses, ai ele [mé-
dico] viu que ndo teve jeito, mandou para cd, para o
hospital [diz 0 nome da instituicdo]. Ai, aqui fez outra
biépsia, ai deu. Jd era o comeco do cancer. (E1)
Quando eu levei ele na emergéncia a médica disse que
estava com dengue. (E5)

Observa-se que a semelhanga dos sinais e sinto-
mas do cancer com os de outras doengas frequentes na
infAncia pode atrasar a busca por servigcos médicos e
dificultar o diagnéstico precoce!*'*.

Para amie, o diagndstico de cancer na crianca é uma
experiéncia chocante, dolorosa e desesperadora, revelan-
do-se como um dos momentos mais dificeis para ela®:

O choque, assim, [...] eu acho que a parte mais dificil

para wma mde é estar na primeira consulta recebendo

uma noticia assim... que seu filho estd com cancer...

Porque é o momento mais dificil! (E4)

Quando eu soube, eu fiquei... eu baqueei... assim, deu

uma fraqueza, um desespero! Tanto eu quanto meu

esposo, quando a gente soube. (E5)

Ao receber o diagnéstico, a familia vivencia duas
situagdes. Primeiramente, tem o alivio em saber qual, de
fato, é a doenca da crianca; posteriormente, vem a sensa-
¢do de temor e de dependéncia das condutas médicas®.
Também com pacientes oncolégicos adultos, a confirma-
¢do do diagnéstico de cancer é considerada uma das situa-
¢Oes mais complexas®. A ang(stia que permeia esse mo-
mento se deve ao medo do desconhecido, do que ha por vir.
Na angustia, o que ameagca o dasein ou a existéncia do ser é
algo que ndo est4 em parte alguma, aquilo que é indspito e
nfo possui familiaridade com seu cotidiano'®. Em seus de-
poimentos, foi possivel perceber que algumas maes tinham
pouco ou nenhum conhecimento sobre o cAncer quando
receberam o diagndstico da doenga na crianga:

[...] quem imagina que uma crianga iria ter esse problema?

Para mim, ndo tinha. Para mim, era s6 com adulto. (E1)

Eununca tinha ouvido falar de gente que tinha cancer. (E2)

[...] primeira vez que escutei essa palavra [leucemia], foi no
X [diz 0 nome do hospital]. Para mim, era wma coisa as-
sim... um probleminha, uma doenga, assim como... como
uma gripe,[ ... ] tipo uma febre alta, que vai [ ...] acabar. (E5)

A falta de conhecimento ou a inexisténcia de con-
tato prévio com a doenga podem contribuir para que os
sintomas da doenga sejam negados, dificultando a pro-
cura pelo servigo de satide especializado, prolongando o
periodo sintomético que precede o diagndstico'™.

Ser-mie de um filho com cancer: mudancas
que permeiam seu existir

A doenca e hospitalizagio da crianga levam a familia
a vivenciar sentimentos e emogoes que variam entre tris-
teza, medo, inseguranga, angustia, impoténcia e outros!’:
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[...] ai, tem hora que me bate aquela angustia, assim,
aquela tristeza forte demais, que ew num... ndo tenho
para onde correr. [...] déi, sabe? Dé6i demais! Estou
chorando [chora]. (E3)

A gente fica assim... muitas das vezes, fica meio

depressivo. (E4)

Tem dia que dd uma anguistia, um aperto... Ai, dd von-

tade de chorar! (E7)

Ao falar sobre a experiéncia de viver com uma
crianga que necessita de cuidados de satide, muitas maes
se mostraram bastante emocionadas e incapazes de con-
ter o choro. Esse fato indica a fragilidade emocional des-
sas pessoas e sua necessidade de apoio e suporte, confir-
mando a importancia de incluir a familia no plano de
cuidados dos profissionais de satdde's.

A presenga de enfermidade cronica na crianga
compromete as atividades cotidianas de sua familia®",
em especial das mies que, na maioria das vezes, é a pes-
soa que acompanha a crianga durante o perfodo de
hospitalizagao®:

Eu trabalhava, agora eundo posso trabalhar. Porque, como

que eu vou trabalhar com o menino assim? [...] trabalho e

tudo, eu deixei tudo... A gente deixa tudo! (E2)

Agora, mudou toda nossa rotina. [...] tudo a gente tem
que acostumar agora... (E3)

Eu deixei assim, muita coisa!... Eu deixei de ir em festa,
eu deixei de maquiar, eu deixei de fazer unha... (E5)

A familia da crianca hospitalizada necessita se re-
organizar, de maneira que algumas pessoas passem a as-
sumir, com maior énfase, determinadas tarefas, alteran-
do a rotina profissional, pessoal e social dos envolvidos
nesse processo”. Pressupde-se que tratar essas ques-
toes sob o prisma objetivo de empirismo, distante da
situacionalidade de quem experiencia esse processo, é
nfo se comprometer com a autenticidade do mundo-
vida dessas pessoas. O trabalho de enfermagem é com o
humano, o que fornece olhar fenomenoldgico para o
outro situado no mundo em sua totalidade de vida. O
sujeito estd no mundo de maneira dinAmica; nio é pon-
to acabado e sim um vasto horizonte de possibilidades?!.

A mie padece muito com a doenca e hospitalizagio
da crianga, principalmente quando ha outros filhos, pois
ela sofre por ter que se ausentar do convivio com os
mesmos®>??2. Os longos periodos de internagio da cri-
anga repercutem na dinAmica familiar. A mée da crian-
ca hospitalizada precisa se afastar do lar e de pessoas
queridas. Essa situacio acentua ainda mais o sofrimento
da mulher que tem um filho com cancer"?.

Porque eu larguei minha casa, larguei marido, larguei o

outro filho, para vir para cd. Mudou tudo! (E6)

Quando eu venho para cd, ficam eles ld... Al, fico pre-
ocupada com os meninos ld em casa! (E7)

Destaca-se que compreender a experiéncia de ter
uma crianga hospitalizada é se dispor a valorizar as diver-
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sas formas de enfrentamento que cada pessoa assume em
momentos de dificuldades, as nuances singulares de cada
interagfo, bem como as formas como cada familia vivencia
o sofrimento da separagio e do adoecimento da crianga®.

Além de enfrentar diversas dificuldades impostas
pela doenga e hospitalizagio da crianga, nfo é raro en-
contrar mées que se sintam culpadas pelo surgimento
da doenca. Ter um filho com céancer faz com que elas
vivenciem diversas situacdes geradoras de sofrimento,
entre as quais o sentimento de culpa experimentado no
surgimento e complicacdes da doenga®?’:

Se eu ndo o tivesse posto no mundo, ele ndoestaria

sofrendo desse jeito! Eu me sinto culpada... (E1)

Durante os periodos de hospitalizacio a crianga pre-
cisa ser submetida a diversos procedimentos terapéuticos
dolorosos que, frequentemente, sio interpretados pela
familia como assustadores e agressivos®?. Os depoimen-
tos das mées evidenciam que elas sofrem muito ao convi-
ver com a dor e sofrimento fisico da crianga:

O que me deixa abalada é esse negécio de ficar pegando

as veias dele. Fura dali, fura, ndo pega, vai furando...

Tem hora que elas ndo estdo nem ai. E de qualquer
jeito... (E1)

Porque, a cada dia, vem fazendo wma coisa diferente... e
tem que pegar veia, é sangue, é puncdo... O sofrimento é
isso ai! Entdo, isso, para mim, significa muita dor! (E5)

Sinto remorso, fico com pena dele! (E7)

Outro fendmeno presente nas falas das maes foi o
medo da perda, o deixar de existir do filho pela doenga:
[...] e medo! A gente tem muito medo também de per-

der. (E1)

Minha filha vai morrer! O que vem em mim assim... Eu
vou perder minha filha! (E3)

[...] meu filho ndo vai aguentar, meu filho ndo vai supe-

rar! (E4)
[...] vocé pensa que a pessoa vdi... [...] a ébito mesmo! (E5)

[...] acho ruim, porque tenho medo dele morrer! (E7)

Apesar de constituir-se em um fendmeno ineren-
te 4 vida, a possibilidade de morte de alguém tio querido
vem sempre acompanhada de muito medo e é vivenciada
de forma significativa. A verdade fundamental do ser
humano como ser-ai que vai morrer. A morte é a possi-
bilidade existencial mais fmpar, pessoal e intransferivel,
pois o ser-ai é também ser-para-a-morte'.

A morte de outras criangas também se revela como
algo que aflige as maes:

Duas criangas jd faleceram aqui, assim, nos dias que eu

fiquet aqui. Nossa, me deu um desespero, sabe? (E2)

Vocé td sempre do lado um do outro... E onde vem a
perda e vocé sofre! (E5)

[...] jd vi tanta gente morrer aqui! [...] mas menino
pequeninho, de quatro anos, nunca tinha visto! Ai, eu
fico mais revoltada, fico com raiva! (E8)
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A partir da constituigdo fundamental do dasein, o
fendmeno da morte se revela como Ser-para-o-fim. E
uma possibilidade ontolégica que o préprio dasein preci-
sa assumir, configurando-se como a possibilidade de
poder nfo mais estar presente'®. Ao conviver com pes-
soas em situagdes de extremo sofrimento e fragilidade,
diante das incertezas e do medo da morte, os profissio-
nais de satde devem resgatar o cuidado em seu sentido
originario, um modo-de-ser com solicitude que possibi-
lite 0 compartilhar de experiéncias®.

A incerteza quanto ao sucesso do tratamento e
medo de o filho deixar de existir sdo fendmenos presen-
tes nas falas de todas as maes do estudo, o que permite
ressaltar a necessidade da equipe de satde e, em especial,
a de enfermagem, se qualificar para trabalhar com a
finitude do ser. A morte, por vezes, vista como algo ina-
ceitavel a condi¢ao humana, deve ser abordada e trata-
da como parte do contexto de todo ser vivo, inerente a
condicio do existir.

CONCLUSAO

Este estudo possibilitou-nos compreender que o
fendmeno ser-mde de um filho com cancer se desvelou
no ser-para-o-fim.

Para as mes, o diagndstico de cAncer representa a
sentenca de morte da crianga. Cada vez que a mie pre-
sencia complicacdes no estado de satide ou até mesmo
morte de outras criangas, é como se recebesse a confir-
macao de que aquilo também vai acontecer ao seu filho.
Essa situacio aumenta ainda mais seu sofrimento e con-
tribue para o surgimento de sentimentos negativos.

A revelagio do diagnéstico de cancer também se
desvelou uma experiéncia singular e desesperadora na
vida das maes. Assim pressupde-se que, a0 assumir uma
postura horizontalizada e empatica, os profissionais de
satide podem contribuir para tornar esse momento me-
nos traumatico e doloroso para essa clientela.

QOutro fendmeno evidenciado foram as diversas
mudancas na vida profissional, familiar e pessoal das
maes, provocadas pelo adoecimento e hospitalizagio da
crianga, tais como o abandono do emprego, o afasta-
mento do lar e de suas fungdes domésticas, deixando
cOnjuge e outros filhos & prépria sorte; e o desprendi-
mento de seus desejos e necessidades pessoais. Essas si-
tuacdes contribuem para intensificar o desgaste fisico e
emocional dessas mulheres.

Nesse cendrio, salienta-se que os profissionais de
satide devem voltar-se para as coisas mesmas, para as
experiéncias vividas pelas mies, pois essa atitude per-
mitir4 desvelar o mundo vida dessas pessoas e compreen-
der o fendmeno ser-mde-de-crianga-com-cancer, contri-
buindo para a construcio de praticas assistenciais
centradas na crianga e na familia e pautadas no respeito,
atenc@o e solicitude.
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Contudo para compreender, verdadeiramente, a
situacfo de ter um filho com cAncer é imprescindivel a
adocio de uma postura solitéria e atentiva diante desse
fendmeno, livre de preconceitos e indiferencas.
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