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RESUMO

Este estudo teve como propdsito desvelar facetas do fendmeno ser mde de um filho em tratamento
quimioterapico, buscando subsidios para uma assisténcia mais qualificada em oncologia pediatrica.
Fundamenta-se na metodologia da pesquisa qualitativa, modalidade fenomenoldgica, e foi realizado entre junho
e agosto de 2008. Foram realizadas entrevistas gravadas com méaes que estavam conscientes do diagnoéstico de
cancer de seus filhos e os acompanhavam durante internagdo para tratamento quimioterapico em hospital
especializado em oncologia, em Goiania-GO. A analise dos dados baseou-se no método Andlise Qualitativa do
Fendmeno Situado. Observa-se, nos discursos das médes, a ambiguidade acerca dos significados da
quimioterapia e as dificuldades diante das mudancas na dindmica familiar impostas pelo tratamento do filho. O
medo das incertezas do curso da doenca ficou bastante evidente, incluindo o medo da morte e das recidivas. A
necessidade de afastamento dos outros filhos intensificou os sentimentos de angustia e culpa em relagdo as
possibilidades dessas mulheres enquanto Ser mae. Nesse contexto, fica evidente a necessidade do
redirecionamento da abordagem na assisténcia as maes que acompanham o filho em tratamento quimioterapico.
Nessas situagfes, faz-se necessario um olhar atento as criangas, assim como as suas familias, entendendo-se
gue todos vivem integralmente o processo de adoecer com cancer.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica. Oncologia. Quimioterapia. Pesquisa Qualitativa.

possivel, a crianca deve permanecer em suas
atividades diarias normais.

A crianca é um ser em crescimento e
esenvolvimento, por isso precisa, mesmo em
gituagées de hospitalizagdo, ser estimulada e
Manter vinculos afetivos com as pessoas,

INTRODUCAO

As neoplasias pediatricas mais frequentes sa
as leucemias, linfomas e tumores do sistem
nervoso central. Elas apresentam-se como
terceira causa de morte no Brasil em crianca . X . ~
menores de 14 anos. Essas neoplasias blgnt_es N Objet. ) .Uma crianca - nhao
comportam de maneira diferente em criancas osp!tallzada possul rotinas dla_rlas a serem
apresentando periodos de laténcia menor, alér%egwdas, como horario para brincar, ir para

de crescerem mais rapidamente e serem manSCOIa' fazer as licbes de casa, comer, dormir,

invasivas quando comparadas as neoplasias eﬁ:ijcn'1 ZI?(?:: gzshgzp:;lr'zﬁgraaoé.gr(?;'zngaesztgze%%
adultos; no entanto, apresentam melhor® ¢ utu lari qu

prognostic®. estava habituada e passa a lidar com a

O tratamento das neoplasias pediatricas @ecesydade de permanecer no leito, a presenca

bastante complexo, devendo envolver umade pessoas estranhas, a dor, a realizagdo de

equipe multidisciplinar preparada e, sempre qué)rocedlmentos desagradaveis e  dolorosos,
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mudancas na alimentacdo, separacdo dos irmdogda da crianca e de seus familiares,
colegas, escola, brinquedos, etc. principalmente na das maes, que quase sempre €
Para promover a normalidade da unidadeo membro da familia que acompanha a crianca
familiar e reforcar os papéis e ligagdes da familiadurante as internacdes. Geralmente as maes se
€ preciso inserir o acompanhante no tratamentgeem diante da necessidade de dedicar-se
da crianca. As maes, muitas vezes, sae@xclusivamente ao filho doente, deixando em
marginalizadas no contexto da assisténcissegundo plano suas atividades diarias, como
hospitalar e os profissionais geralmente seuidar da casa, do marido e dos outros filhos e
deparam com um impasse, pois, embora tenhainabalhar fora de casa.
certeza de que, além da crianca doente, sua A necessidade de afastar-se de seu cotidiano
familia também precisa de cuidados, eles nene as mudancas em sua vida afetiva, social e
sempre estdo instrumentalizados para enfrentar familiar, acompanhadas do medo diante da
desafio de uma internacéo conjifita possibilidade de morte do filho que esta em
No contexto da oncologia pediatrica, quandotratamento de cancer, deixam a mae em situacao
€ diagnosticado céncer em uma crianga, ale intensa fragilidade, o que demanda especial
dindmica de sua familia passa por inUmerastencéo dos profissionais de saude que atuam em
transformacées. Evidencia-se um intensooncologia pediatricé.
sofrimento devido, as mudancas e privacbes Diante destas consideracdes, este estudo teve
pelas quais passa a vida da crianca e sueomo objetivo compreender o significado do
familia®. Estas sdo obrigadas a se adaptar a uneatamento quimioterapico para as maes que
nova rotina, na qual a doenca, com seuwivenciam a situacdo de ter um filho com cancer
transtornos e estigmas, passa a fazer parte do 0 acompanham durante a hospitalizacdo em
cotidiano familiar e soci§l. uma unidade de internacdo especializada em
O processo de cuidar nos traz exatamentencologia pediatrica.
essa ideia. Ele consiste no desenvolvimento de Entendemos que compreender o significado
acdes baseadas em conhecimentos cientificoda quimioterapia para as mées de criangcas com
experiéncia, intuicdo e pensamento criticocAncer que necessitam deste tratamento seja um
realizadas para o ser cuidado, visando recuperamaminho que possibilita explorar melhor o
sua totalidade humafa mundo vivido por essas maes e alcancar
Além do estigma que envolve o cancer, osubsidios que favorecam a possibilidade de
tratamento quimioterapico também carregainclui-las verdadeiramente no cuidado de seus
consigo diversos julgamentos valorativos a eldilhos. Pretende-se, desta forma, desvelar facetas
atribuidos pela populagéo leiga. A quimioterapiado fenbmeno ser mae de um filho em tratamento
€ vista como um tratamento que representa guimioterdpico, buscando assistir de forma mais
vivéncia de sofrimentos bastante acentuadogjualificada uma assisténcia centrada na crianga e
devido aos efeitos colaterais, e, muitas vezes, aa familia, entendendo que todos vivem
esse tratamento se agrega o sentimento de medtdegralmente o processo de adoecer com cancer.
da morte. Essas percepcbes refletem a
comple_X|dade do cuidado em oncolog_la e a METODOLOGIA
necessidade de se voltar para a dimenséo
humana do ser crianca em tratamento 5 astydo

o TR " _ é fundamentado na metodologia da
guimioterapico, incluindo a familia nesse cuidar.

pesquisa qualitativa, modalidade
fenomenologica, e foi desenvolvido na

'Associacdo de Combate ao Cancer em Goids —

crian¢as com cancer, uma vez que as neoplasiag,qpita| Aradjo Jorge, localizado no municipio
infantis costumam responder muito bem a eSS8e Goiania-GO

tipo de tratamentB. O tratamento do cancer

infantil demanda longos periodos de internacaq,qcessidades dessa pesquisa, pois ela trabalha

. ) Y - h g
da crlangg,Nrepfesentando estresse fiSICO €com valores, crencas, representaces, habitos,
emocional nao s6 para o paciente mas tambéMir qes e opinides. Ao optar pelo método

para sua familia. Ele provoca grande impacto nﬁ’enomenolégico de pesquisa, a preocupacdo do

A pesquisa qualitativa veio ao encontro das
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pesquisador € descrever o fendbmeno pesquisadmeses de junho e agosto de 2008, nas
e ndo explica-1B. Ele parte de uma interrogacdo enfermarias da Unidade de Pediatria da
acerca de um fendmeno vivido pelo sujeito eAssociacdo de Combate ao Cancer em Goias —
dessa forma é possivel desvelar o significaddHospital Aradjo Jorge, em dias e horarios

gue esse sujeito atribui a experiéncia que estpreviamente acordados com a instituicdo e as
vivendd®. mées das criancas hospitalizadas.

Participaram do estudo oito mées de criancas As entrevistas foram gravadas com a
menores de doze anos portadoras de algum tipaquiescéncia das participantes e norteadas pela
de cancer em tratamento quimioterdpico naseguinte questdo: “Para vocé, o que significa ter
Unidade de Pediatria da Associacdo de Combatem filho realizando tratamento
ao Cancer em Goias — Hospital Aradjo Jorge najuimioterapico?”.
periodo da coleta de dados. De acordo com o A andlise dos dados se baseou no método
Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n.Analise Qualitativa do Fenémeno Situ&ip o
8.069, de 13 de julho de 1990), sdo consideradagual propde quatro momentos para a analise das
criancas, para os efeitos desta lei, o individéo atdescricdes, detalhados a seuir”.

12 anos de idade incompletos. Primeiramente realizou-se uma leitura

A coleta de dados foi feita por meio de completa das descricbes, com o intuito de obter
entrevistas, tendo-se como referencial a observagion sentido do tod™". Nessa primeira etapa de
de que ndo se trata de uma producgdo de estimulamalise procurou-se uma aproximagdo com 0S
pré-categorizados para respostas comportamentaitiscursos que descrevem a experiéncia vivida
ou de um procedimento mecéanico a ser seguido epelas maes das criancas com cancer em
uma amostra de respondentes, e sim, de uimatamento quimioterapico e a adocdo de uma
encontro social cujo objetivo é conseguir postura empatica, com vista a captar os exatos
descricoes tdo detalhadas quanto possivel dasdgnificados atribuidos pelas participantes a sua
preocupacdes do sujeito entrevistdlo situac&o.

A determinagdo do numero de maes No segundo momento da andlise realizou-se
participantes do estudo aconteceu durante ama nova leitura das descricbes, de maneira
coleta de dados e nédo foi orientada por unmais lenta e atentiva, para identificar as unidades
critério amostral, e sim, pelo critério da de significado. Essa apreensdo das unidades de
“repetitividade que expressa o0 mostrar-se dasignificado € desenvolvida segundo a
fendbmeno em sua essénéift® em que as perspectiva do pesquisador, focalizando o
convergéncias das informacdes coletadas, ofendmeno que esta sendo pesquiSddo
seja, a repeticdo, sinalizam para o encerramento Apdés a identificagdo das unidades de
da coleta de dado$. significado nos discursos, buscou-se fazer uma

Foram selecionadas mées que estavampreensdo do significado nelas contido,
conscientes do diagnéstico de cancer de sewsvidenciando as unidades mais reveladoras do
filhos e os acompanhavam durante internacadenémeno. Finalmente, realizou-se a
para tratamento quimioterapico na instituicdocategoriza¢do tematica ou sintese das unidades
selecionada. Todas as maes inclusas no estudie significado, buscando-se chegar a estrutura, a
aceitaram participar voluntariamente e assinaranesséncia do fenébmeno. Esta fase de sintese ou
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. categorizacdo também ¢é entendida como

Esta pesquisa foi desenvolvida segundo asematizacad®*®),
condicbes estabelecidas pelo Conselho Nacional
de Salude na Resolugdo 19686 a qual ANALISE COMPREENSIVA
apresenta as diretrizes e normas Tendo a fenomenologia como referencial
regulamentadoras da pesquisa envolvendo serésorico-metodolégico, optou-se por organizar a
humanos. O estudo foi aprovado pelo Comité danalise nas seguintes categorias tematiéas:
Etica em Pesquisa Médica Humana e Animal dambiguidade dossignificados atribuidos &
Associacdo de Combate ao Cancer em Goias guimioterapiae O vivenciar mudancas, medos e
Hospital Araudjo Jorge (protocolo n°. 049/2007). angustias durante o tratamento do filho.

A coleta de dados foi realizada entre os As descricdes feitas pelas maes das criancas
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com cancer em tratamento quimioterdpico porque so a cirurgia também ndo ia resolver (E2).
evidenciam o sofrimento decorrente do fato de
ter consciéncia de o filho estar acometido de
uma doenca grave como O cancer, assim como
das dificuldades decorrentes do tratamento
guimioterapico.

A descricdo feita por uma das maes sobre a
chegada ao hospital com o filho para iniciar o
tratamento quimioterpico, desvela a intensidade

dos sentimentos que permeiam essa experiéncia; EM Sua maioria, 0s agentes quimioterapicos
ndo atuam de forma especifica nas células

Quando as outras maes chegam, que VEM §,morais, mas Sdo0 toxicos também para tecidos

primeira vez, vocé vé no thar delas, vocé se vé Nadios, que apresentam rapida proliferacdo
olhar delas, por que vocé vem com tanto medol:elular Isso torna a quimioterapia carregada de
Quando vocé entra ali a primeira coisa que vocé vé ) d P 9

Em questéo do tratamento, as vezes ele faz quimio
e fica meio ruinzinho, sabe, vomita, tem as
dificuldades todas, mas a gente t4 vendo que ta
tendo boa resposta (ES6).

E ruim e ao mesmo tempo é bom. E ruim por
causa dos efeitos colaterais, né, mas a gente sabe
que precisa pra ela ficar curada (E5).

€ aquelas criancinhas sem cabelo, debilitadag entéefe!tos COIatera'S_ indesejavels. NDentre_ (ESSEs
Vocé j4 assusta. Vocé sente que o que est§f€it0s, 0s mais comuns s&o toxicidade

acontecendo com ela vai acontecer com vocé (E1).nematologica, 'gast.rir']testinal, pulmonar, Y?SiC&| e
A : ~ ~ i renal, cardiotoxicidade, hepatotoxicidade,
aproximacao com essas maes permitil &,qrgoxicidade, disfuncéo reprodutiva,

compreensdo de que a doenca repercute na Vidgeacses metabélicas, toxicidade dermatolégica,

da crianca como um todo, ndo apenas em Sell ses alérgicas e anafilaticas e fatfiga
sendo-doente, mas incluindo o seu existir no Muitos agentes quimioterapicos causam

m“r?d" com 0s outros: A vivencia d.e Ameplos €feito citotoxico nas células da raiz dos cabelos e
sofrimentos passa a integrar a existéncia d

. ; ) elos, afetando a rapida proliferacdo destas
maes, as quais, além do medo da morte do filh b P ¢

! . o élulas, inibindo parcial ou completamente seu
experimentam  sentimentos de angustia  quetanolismo e atividade mitética e causando
preocupacdo em relacdo aos demais filhos, a8nfraquecimentoequeda dos cabios
€Sposo, a0 trapalho € a outras demandas A alopécia foi lembrada pelas mées como um
cotidianas que € preciso deixar em segundQy,g efeitos colaterais mais relevantes no que diz
plano. respeito ao impacto do tratamento na vida das
A ambiguidade dos significados atribuidos a g:::ggzz.SéA:enT:rism;Iefceor;ma ;ggégz eptg)r%éé?n

quimioterapia . afirmam ser dificil perceber essa mudanca em
As percepcdes das mées sobre o tratamentg, s filhos:

quimiotergpico para o cancer de seus filhos
demonstram a ambiguidade dos significados da A K., ela veio a cair a ficha nela quando o cabelo
quimioterapia ja ressaltada em outros estétios €U, eém nos também. Aquele choque maior dentro
14 pois, a0 mesmo tempo em que percebem e da gen'Ee, néo sei se € aqu_ela coisa assim de cabelo
sofrem com os efeitos colaterais provocados de voce ver a crianca assim com o rostinho de um
~ . ~ . jeito e depois vocé vé de outro (E1).

pelo tratamento, as mées ressaltam a importancia
da quimioterapia diante do seu desejo maior, que
€ a cura do filho.

Essa ambiguidade pode ser observada nos
discursos a seguir:

SO que tem o cabelo dele, né, ele ama o cabelo
dele! Ele gosta muito do cabelo. Ai com a

quimioterapia, ele cai e a gente tem que explicar

para ele. Ele passa pela psicéloga toda vez que
chega a cair novamente. Mas é s a gente conversar
Todas as maes, quando chegam aqui, ttm medo com ele que ele comega a entender mais (E2).
da quimioterapia, ttm medo do tratamento, mas

X o ~ Al eu falo pra ela: seu cabelo vai cair sim, mas ai
depois, vocé quer que eles passem a

quimioterapia, porque € sua esperanca de que ele
vai sarar. Vocé se apega em tudo que vocé vé que
€ positivo (E1).

Antes do tratamento ele ndo andava, agora ele ta
andando [..]. Entdo é dificil, mas é uma béncao,

vai sair outro cabelo, outro mais bonito ainda (E3)

E quando falou que ia cair o cabelo, ai nossa,
porque assim, hoje em dia, isso € 0 minimo né, o
minimo é o cabelo, sé que no comego é dificil, &
como assim, vocé tem que passar por etapas, né, e
ter que se adaptar (E4).
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Apesar de ndo ser uma reacdo adverspodem ocorrer em graus diferentes em pacientes
clinicamente importante, em estudo realizadoque estejam realizando tratamento
entre pacientes adultos, a queda de cabelaguimioterapic8”.
induzida pela quimioterapia também foi Ao mesmo tempo em que se apresenta como
considerada um efeito colateral que provocaalgo que traz medo, angustia e sofrimento, seja
repercussdes significativas em suas Wila®\  de ordem fisica ou psiquica, a quimioterapia
alopécia pode afetar negativamente a imagenambém se constitui em uma fonte de esperanca
corporal da pessoa, trazendo muito sofrimento ele cura para as mées das criangas em tratamento,
alterando suas relagbes interpessoais e a vidaonforme observado a seguir:

: . 15)
Soc’llal como um todg**, d . Entdo assim, a quimioterapia é a esperan¢a que a
esse contexto, segundo a perspectiva gene tem de que vai dar certo, € o Gnico

fenomenqlégicaNdo_Corpo, 0 que interAes_sa N&0 € tratamento que tem, além de Deus. Aqui 0 que
a sua dimensdo impessoal ou andnima, seu devolveu a minha filha foi ela, porque quando eu

organismo ou suas func¢des, o importante € 0 cheguei aqui ela sentia dor que eu achava que ela
corpo enquanto “movimento de ser no mundo, ia morrer, ela ficava normalmente durante o dia e
possibilidade que temos de ineréncia ao mundo, quando era noite ela sentia tanta dor, que ela
corpo ndo dividido em suas dimensées ficava gelada de dor, e assim, eu pensava que ela
voluntarias e involuntarias, conscientes e [[a morrer. Do pl”me'ro dia que e'?_ C%me‘?ou a
inconscientes, de heranca recebida e de projeto 'OMmar quimio, €a nunca mais sentiu dor, € pra

Ue faz Vir 0 ser a existenci¥#® Neste mim, eu ndo ver eI_a sentindo dor, pra mim isso ja
que. " € uma grande vitéria (E4).
sentido, compreende-se a magnitude das
mudancas na imagem corporal para a pessoa em Vocé descobrir um trem desse é horrivel, mas tem
tratamento quimioterapico, independentemente Cura, gracas a Deus, e se ndo fosse a
da faixa etaria em que se encontre. quimioterapia nao tinha como (E5).

Outros efeitos colaterais também sdo A gente tem muita esperanca em questdo da

ressaltados pelas mées das criancas que estdoquimioterapia, de melhoras pra ele, porque n&o
recebendo quimioterapia, as quais inclusive tem como fazer cirurgia, entdo a gente ta

fazem diferenciacdes entre os tipos de esperando através da quimioterapia melhoras pra
quimioterapia propostos: ele, cura. E dificil, mas eu tenho muita esperanca

em questdo da quimio, porque se nao tiver, nao
A de ambulatério ndo faz muito efeito n&o, € mais  tem como tentar outra possibilidade, né? (E6).

facil, entendeu? Agora a de internacdo faz mais
efeito, porque ele fica com menos apetite, fica
brincando menos. Ambulatério néo, ele toma e vai
pra casa, faz menos efeito. A de internacdo da Diante das inimeras consequéncias

ferida na boca, fica com a imunidade baixa, asindesejaveis advindas da terapéutica por meio de

plaquetas, tem que tomar sangue. Tem vez que e'&uimioterépicos, além do estigma socio-
pode tomar, tem vez que ele ndo pode (E2).

historicamente associado ao cancer, o qual
Ele vem de 21 em 21 dias tomar a quimioterapia eafetam ndo somente a crianca que adoece, mas
internar, ai depois de duas semanas ele toma a dambém todos aqueles que estdo em seu ao
ambulatério, essa ndo tem reacdo pra ele, so a dedor, acredita-se que a enfermagem tem um
internagdo que da reacdo, da vomito, fica com &ya56| fundamental na assisténcia em oncologia
imunidade baixa e da uma infeccdozinha. E €,qqistrica. Deve ser oferecido um cuidado
sempre assim, é mais forte a de internacdo e eg , , . -
mais dificil pra gente (E6). ocado na |r_1tegralldade da crianca e sua familia.
Esse cuidado deve ser entendido como um
S6 que assim, a batalha era com o sangue, Nn¢nodo de solicitude que pertence ao auténtico
porque o sangue baixa, ndo pode tomar remédiogyidar e faz com que o outro volte para si
se ndo toma remédio, demora o tratamento (E4). mesmo autenticamente e assuma o encargo de
Muitos desses efeitos colaterais dependem dtambém cuidar de si mesfi#d Quando se
tipo de medicacéo utilizado e das condicdes deoncebe esse sentido de cuidar, valoriza-se a
resposta do organismo do paciente. Isto significautonomia do outro, ou seja, no contexto da
que alguns efeitos colaterais desagradaveisncologia pediatrica, a familia torna-se

Pra mim assim, é o Unico tratamento disponivel
no momento que é pra cancer (E7).
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responsavel e compartilha esse cuidado com Eu tenho outra filha pequena, mas ela tem que
toda a equipe. morar com minha mée, ela ndo mora comigo por

Faz-se necessério apreender as demandas do causa da dificuldade das internacGes (E2).
bindbmio  crianca-familia, compreender a Ai a gente tem que ficar longe da crianca da
complexidade do trabalho em pediatria hospitalar gente, eu tenho uma crianca também com
e oferecer um “cuidado integral, balizado pelo problema de deficiéncia, tem problema no
acolhimento, pela resolutividade, pelo cérebro, e eu acho que ele sente muita falta de
estabelecimento de vinculos e responsabilizacdes, Mim. Eles sempre ligam pra mim e falam que ele

pela interaco, pelo trabalho em equipe, centrado @& bem e procura direto por mim, ele fica
nas tecnologias level 150) chamando “mamée, maméae”. Ele fala muito

pouco, pouca coisa ele explica. Mas com fé em

. . . Deus eu vou la agora, vou ver como que td minha
O vivenciar de mudancas, medos e angustias familia e torno a voltar de novo pra c4, e tah@z s

durante o tratamento do filho daqui quatro meses posso retornar l& de novo
As mudancas nos habitos de vida e a (E3).

necessidade de deixar de fazer as atividades

cotidianas sdo ressaltadas pelas maes das

criancas em tratamento quimioterapico como

dificuldades decorrentes da necessidade de Ja tem dois meses que eu ndo vejo minha filha

internacBes frequentes. Durante o periodo de Maisnova, ela mora coma avo (E6).

internacdo, a presenca dos pais junto ao filho A necessidade de afastar-se dos outros filhos
hospitalizado representa beneficios ndo s6 paradficulta a situacéo vivenciada pelas méaes, gera
crianga, mas também para eles me$ilodlo  conflitos internos importantes e intensifica os
entanto, como a mae, na maioria das vezes, € gentimentos de angUstia e culpa em relagéo as
pessoa mais significativa e proxima da criancasuas possibilidades enquanto Ser mée. Outros
ela pode apresentar sentimentos de culpa gstudos também evidenciam essa angustia
ansiedade diante da hospitalizacdo. Algumasivenciada por méaes de criancas com cancer e
descricOes feitas pelas maes revelam aspectegforcam as dificuldades relacionadas ao
importantes relacionados as dificuldades vividagfastamento do cotidiano sociofamiftad®.
durante a internacao dos filhos: Essas afirmacbes vém ao encontro do
A médica que atendia ela era... muito assim, ag€htendimento de angistia segundo o referencial
maes falam que ela é muito grossa, mas ela &eideggeriano de que a angustia caracteriza-se
muito realista, ela falava assim: “Mae, vocé ndopelo ndo conhecimento daquilo que angustia ou
pode chorar, porque eu ndo quero que vocé abalgue se teme. Na anglstia 0 que ameaca a
ela”. Ela tinha dois anos de idade, ainda ndoexisténcia do ser € algo que ndo estid em parte
entendia, ela ficava perguntando por que eu tavgjlguma, aquilo que é indspito e ndo possui
chorando, mas ela néo tinha ideia da gravidade deymiliaridade com seu cotidiafi®.
tudo, sabe? (E4). Essa vulnerabilidade a que estdo expostas
No comeco vocé pensa assim, vocé tem tanto umassas mulheres nos faz refletir sobre a condigcdo
esperanca, tanto uma expectativa, que vocé pensgo ser humano de “estar-lancado” no mutitjo
que ndo vai ser aquilo que vocé ta passando, glheijo &s condicdes impostas pelo mundo,

quando vocé chega aqui nesse ponto, que VOCGyineraveis as situagbes imprevisiveis e
pensa assim, igual no meu caso do jeito que eu 14, arentes 2 vida

ai vocé pensa assim, vocé ja sabe mais ou menos ~ .
0 que vocé vai passar. Ai déi, d4& medo, vocé j& Algumas maes explicitam melhor  as

ndo tem mais aquela paciéncia, sabe? E dificii@ngustias relacionadas a necessidade de se
[..] Entdo pra mim, esse tratamento ele n&o g@fastar dos filhos e outras pessoas significativas,
facil, ele mexe com o seu psicolégico demaisdeixando o _conV|’V|o familiar e social a que
(E1). estavam habituadas:

Eu tenho outra filha, menor que ela, ai eu tenho
que deixar com minha sogra e minha méae (E4).

Nas descricdes feitas pelas méaes, observa-se Ela tem que internar muitas vezes, ai eu t longe
que a maior preocupacao é a necessidade de ficar do meu povo, ndo tem ninguém aqui perto de mim
distante da prépria casa e dos outros filhos: [..] (E3).

Mas a gente se fala por telefone. Eu fico muito

Cienc Cuid Saude 2010 Abr/Jun; 9(2):374-382



380 Oliveira RR, Santos LF, Marinho KC, Cordeiro JABL,  Salge AKM, Siqueira KM

triste, a gente tava sempre junta, ai da saudade Os inUmeros episédios de recaidas
uma da outra, fico com o coracdo bem gpresentados podem alterar a dinamica familiar.
apertadinho. Mas a gente sabe a necessidade, tef ma3es que acompanham o filho na maior

gue entender que é preciso, né? O padrasto dele_&’arte do tempo, podem manifestar sinais de

ficando com a gente aqui e com O temMpo Vaigqqnyamento fisico, mental e emocional, além de
ajudando, apoiando. O pai dele é meio fraco com . .
a doenca e ndo da muito apoio (E6). sentimentos de culpa, medo da morte, ot|m|s~mo,
esperanca e desesperdfitaPercebe-se entio
Ele também fica achando ruim, porque, como eleqye a familia necessita de cuidados tanto quanto
também € muito apegado a ela e ela fica muitdy ¢rianca hospitalizada, ou seja, a assisténcia
internada aqui, entdo ele ndo come, fica meioy agiada nao deve se restringir a crianca, mas
doentinho, querendo eu e ndo pode vir também; .
Fica complicado, sabe? (E7). estender-se a todos 0s famlllares. '
Neste contexto, é preciso haver uma equipe
Apesar de estarem vivenciando um momentQapacitada e aberta para lidar com esses tipos de
dificil de sua existéncia, € importante ressaltaisentimento vivenciados pelos acompanhantes da
que as maes das criancas em tratamenterianca hospitalizada. Creio que parte importante
quimioterapico continuam existindo em seudo cuidado destinado a crianca é a valorizagio
mundo cotidiano e mantendo relacdes afetivagios sentimentos vividos por sua familia,
importantes com os seus. Deste modo, torna-sgspecialmente pela mae. A ela deve ser oferecido
importante valorizar os sentimentos vividos porum ambiente acolhedor, onde sinta que tanto as

essas mulheres e proporcionar oportunidades dgecessidades de seu filho como as suas estéo
se aproximarem de pessoas significativas queendo valorizadas.

compartilham de seu existir.
Nesse contexto, destacamos a importancia do
convivio familiar e social para o ser humano e

nos remetemos a compreensédo heideggeriana de , - -
P ) . Ter um filho em tratamento quimioterapico
que o ser-ai é um ser-com, ndo sendo possivel

. : esulta em intenso sofrimento para as maes e
desvincular o Ser daqueles com os quais el A pal

. ~ . esestrutura toda a dindmica familiar. Apesar de
mantém relagées no mundo. O ser-com € um

. X . , . ~_ Se tratar de um assunto dificil, cercado de medos
caracteristica existencial do ser-ai, pois nao € incertezas as maes aue concordaram em
possivel ao homem ser s6 no mundo, nag _ . . ’ al

~ participar deste estudo se dispuseram a descrever
estabelecer relagdes com os ouitfbs

O sentimento de medo diante das incertezal> significados que atntzuem a sua situagdo de

. ; er um filho submetido a quimioterapia. Dessa
do curso da doenca, incluindo o medo da morte S rma. bor meio de suas fczlllas e de ?‘ormas N30
das recidivas, foi evidenciado nas descri¢cdes das » P ) ~ . .

rbais de comunicacéo, foi possivel chegar a

~ ~ Vi
maes ao desvelarem suas percepcdes acerca e ~ - ~

. T . i uma melhor compreensao do fenbmeno Ser méae
situac¢do vivida junto aos filhos:

de um filho em tratamento quimioterapico.
Mas assim, o dificil mesmo é quando o sangue Nos discursos das méaes se observa, de forma
baixa. Ai vocé fica preocupada, é igual eu falo, épem marcante, a ambiguidade acerca dos
uma sombra na sua V'O& tipo o resto da sua vidgjgnificados da quimioterapia, que ora lhes
vocé vai carregar isso (E4). parece um tratamento capaz de devolver a vida
Vocé fica tanto tempo tendo desconforto, eleda crianga, ora se mostra como um tratamento
passando mal, pra ndo ver resultado, né, por isspermeado de sentimentos de medo diante das
que a gente fica preocupado [...] Mas pelo menos gncertezas do curso da doenga, incluindo o medo
gente sabe que ainda tem a chance. E melhor qugs morte e das recidivas. Entre os efeitos
passe mal, que caia o cabelo, que aconteca o0 dy&y|aterais mais marcantes da quimioterapia as
acontece_zr, mas que pelo menos ainda tenha UMA~as citaram a alopécia como o de maior
chancezinha, né? Séo poucas, mas tem [...] (E6). . . . L

impacto na vida das criancas, pois € capaz de
Pra mim assim, € o Unico remedio que tem, nédeixar marcas fisicas e a evidéncia da situagéo
pra poder matar esse tumor, porque jé tirou, ma§ea| do filho.
ele pode voltar, né. Ja ouvi casos que volta varias  pq mudancas impostas & mée pelo tratamento

\(/E%es no mesmo lugar ou até em outros lugarey, fih, ng funcionamento estrutural da familia

CONSIDERACOES FINAIS
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também gera conflitos internos importantes emesmo anos, deixando sinais claros de

intensifica sentimentos de angustia e culpa enesgotamento fisico, mental e emocional.

relacdo as suas possibilidades enquanto Ser-méae, Nesse contexto, fica evidente a necessidade
deixando-a dividida entre a obrigacdo dedo redirecionamento do olhar na assisténcia.

acompanhar o tratamento do filho hospitalizadoNessas situacdes faz-se necessério um olhar
e a necessidade de manter o bom funcionamentatentivo tanto as criancas hospitalizadas quanto
do lar. Diante do tratamento prolongado daas méaes, que padecem fisica e emocionalmente
crianca, essa situacao se estende por meses e ptéto com seus filhos.

BEING A MOTHER OF A CHILD WITH CANCER ON DRUG THERAPY: A
PHENOMENOLOGICAL ANALYSIS

ABSTRACT

This study had the purpose to reveal facets of the phenomenon of being a mother of a child on Drug Therapy
treatment, seeking help for a better qualified assistance in pediatric oncology. It was a qualitative research, using
the phenomenological method, carried out between June and August 2008. Recorded interviews were
accomplished with mothers aware of the diagnosis of cancer for their children, and who were accompanying them
during hospitalization for Drug Therapy treatment in a hospital specialized in oncology, in Goiania-GO. Data
analysis was based on the Method of Qualitative Analysis of Situated Phenomenon. In the discourse of mothers it
was noticed an ambiguity regarding the meanings of Drug Therapy and the difficulties facing the changes,
imposed to the family dynamics by the treatment of the child. The fear of the uncertainties on the course of the
disease was evident, including the fear of death and recurrence. The need to take the other children away of the
scenario generates significant internal conflicts and intensifies the feelings of anguish and guilt in these women as
mothers. In this context, it is evident the need to redirect the approach in help the mothers who accompany the
child on Drug Therapy. In these situations, it is necessary a watchful eye on children as well as their families,
understanding that altogether live the process of becoming ill with cancer.

Key words: Pediatric Nursing. Medical Oncology. Drug Therapy. Qualitative Research.

SER MADRE DE UN NINO CON CANCER EN TRATAMIENTO DE Q UIMIOTERAPIA: UN
ANALISIS FENOMENOLOGICO

RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo desvelar las facetas del fenémeno: ser madre de un nifio en tratamiento de
quimioterapia, buscando subsidios para una asistencia mas calificada en oncologia pediatrica. Estudio basado en
la metodologia de la investigacién cualitativa, modalidad fenomenolégica, llevada a cabo entre junio y agosto de
2008. Se realizaron entrevistas grabadas junto a madres que estaban conscientes del diagnéstico de cancer de
sus hijos y que los acompafiaban durante el ingreso para el tratamiento de quimioterapia en un hospital
especializado en oncologia, en Goiania-GO. El analisis de los datos se bas6 en el Método Andlisis Cualitativo del
Fenémeno Situado. Se observa, en los discursos de las madres, la ambigiiedad sobre los significados de la
quimioterapia y las dificultades delante de los cambios en la dindmica familiar impuestos por el tratamiento del
hijo. EI miedo de las incertidumbres del curso de la enfermedad quedo muy evidente, incluyendo el miedo de la
muerte y de las recidivas. La necesidad de alejamiento de los otros hijos intensific los sentimientos de angustia
y culpa en relacion a las posibilidades de esas mujeres como ser madres. En este contexto, queda evidente la
necesidad de reorientar el enfoque del abordaje en la asistencia a las madres que acompafian al hijo en el
tratamiento de quimioterapia. En estas situaciones, es necesaria una mirada atenta a los nifios, asi como a sus
familias, entendiéndose que todos viven plenamente el proceso de enfermar con cancer.

Palabras clave: Enfermeria Pediatrica. Oncologia. Quimioterapia. Investigacion Cualitativa.
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