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REsSumMO

Objetivo: compreender o contexto de maes de criangcas cocercémernadas em uma
unidade de cuidados paliativos.

Métodos: Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizadaira unidade de cuidados
paliativos de um Hospital Escola, no Nordeste dasiB As participantes selecionadas
eram maiores de 18 anos e estavam acompanhandiiisess

Resultadosforam pesquisadas 20 mulheres de 31 e 40 anos),(48%ar (55%) com
renda de um salario minino 10 (50%). As Ideias fa&ntencontradas foram:
“Dedicacdo e cuidado sao primordiais”; “Dificuldadinanceiras e emocionais”. As
falas sobre as dificuldades incluem tanto o pracdssaceitacéo gradativa da realidade,
quanto os problemas operacionais vivenciados (égialimentacdo, administracao de
medicamentos, que requer dedicacdo e um cuidachoimtial).

Concluséo:A partir das falas das méaes percebeu-se que @xtonlas mesmas foi
marcado pela dedicacéo e cuidado integral comodatensuperar a perda inevitavel e
repentina de seus filhos.

Descritores: Cancer/ Criancas/ Maes.



ABSTRACT

Objective:To understand the context of mothers of childréih wancer hospitalized in
a palliative care unit.

Methods: This was a qualitative research conducted in &apak care unit of a
teaching hospital in northeastern Brazil. The gebb@articipants were older than 18
years and were accompanying their children.

Results: The subjects were 20 women between 31 and 40 yé48f%), housewives
(55%) earning a salary minino 10 (50%). The centteas were: "Dedication and care
are paramount”; "Financial difficulties and emoaibh The statements about the
difficulties include both the process of graduategatance of reality, as the experienced
operational problems (hygiene, feeding, medicatamministration, which requires
dedication and a primary care).

Conclusion:From the reports of the mothers was realized ttiatcontext of the same
was marked by dedication and comprehensive cara agmy of overcoming the
inevitable and sudden loss of their children.

Descriptors: Cancer/ Children/ Mother.

TEXTO DE LA COMUNICACION
Introducao

O cancer em criancas e adolescentes caracterigarsger um grupo de doencas que
tem em comum a proliferacdo das células de formscomérolada, e que, se
diagnosticada precocemente a chances de curamomntEsa 80%. Por se tratar de uma
enfermidade complexa, que requer um tratamentasivie, acarreta mudancas no
cotidiano da crianca e no seio familiar, sendo s&@as novas adaptacées

A definicdo de familia constitui um sistema de v@dp crencas, conhecimentos e
praticas que guiam suas acdes para a promocadide, saprevencao e o tratamento da
doenca. Cronologicamente, a familia desenvolveaswgkpectativas em relacdo a uma
crianca saudavel, a qual devera crescer e se ddgenwaturalmente e viver além de
seus pais, como tantas outras que conh@&éera

Quando a familia se depara com o inesperado, ias2g&0 interfere na evolugédo do seu
ciclo vital, por isso, 0 surgimento de uma doengav@ca abalo emocional em seus
membros que nédo prevéem tal fato. O relacionanfantdiar € modificado a ponto de
transforma a unidade familiar, aprofundando, ampglieou rompendo os Iaé@s

A rotina de vida da crianca e de sua familia ésfaamada por completo pelo

aparecimento de uma doenca cronica como o caneéneando um processo de



adaptacao gradativo as novas situacfes que a dimepga, demandando esforcos em
intensidade e extensdo variaveis. A familia dewdigy@ar do tratamento e receber
suporte ndo apenas para cuidar da crianga, mas gudrantar, compreender e
compartilhar a conjuntura existente, para que apsssa lidar da forma mais adequada
com seus proprios problemas, conflitos e métos

Alguns autoré€™ dedilham que a figura materna ainda é o princippbrte emocional

e de apego entre as criangas e geralmente assunendamlo com as mesmas na
situacdo de doenca. Discutem ainda, que as maemnpapor alteracdes na sua
biografia, pois essa mudanca de ser genitora decuiaraca saudavel para ser méae de
uma crianga com cancer requer uma redefinicdo aawsio-indentidade e do papel apés
a confirmacao do diagnostico do filho.

A mae é considerada o eixo da estrutura familiag¥,s®b o0 seu controle que estdo a
criacdo e educacao dos filhos, o cuidado com a €asan a saude dos membros da
familia. O papel de cuidadora é uma expectativasguem dela e que ela tem de si
mesma. Para cumprir este papel, a méde acaba cestdtégias, como a adequacdo do
horario de trabalho e a desisténcia do empregoaeor das rotinas domésticas e das
demandas dos filh§%

Ser mé&e de uma criangca com cancer ultrapassa assbes do cuidado expressando-se
por comportamentos e acdes mediadas pelo tempdaenpeessidade de afastar a
possibilidade de perder seu filho. Assim, a méegas desenvolver estratégias para
lidar com a doenca, onde se sinta capaz e disdany@ender a cuidar com paciéncia,
coragem e forca interior a fim de superar as iezes quanto ao futuf®.

Nesse sentido, a motivacdo para adentrar no conbett dessa tematica surgiu
mediante vivéncia académica, onde a pesquisaddiaipau como colaboradora de um
projeto académico, denominado “Doutores da Brincafjeque tinha como objetivo
realizar atividades ludicas junto as criancas deadentes com cancer em um hospital
filantrépico, que atende essa populagao.

A partir desses momentos, visto que as criancasnas$ eram acompanhadas por suas
genitoras, despertou o interesse de discutir estéatica, buscando resposta para o
guestionamento: como se apresenta o0 contexto de méecriancas com cancer
internadas em uma unidade de cuidados paliativos?

Nessa perspectiva, 0 objetivo da pesquisa foi ceemaler o contexto de mées de

criancas com cancer internadas em uma unidadeididos paliativos.



Métodos

O estudo descritivo com abordagem qualitativa, meseido na unidade de cuidados
paliativos de um Hospital Universitario, situado Mordeste do Brasil. Participou do
estudo maes de criangcas com cancer atendidaspegtiga unidade.

Para selecionar as mulheres que participariam sigusa, foram adotados os seguintes
critérios de incluséo para a escolha das partitésanio estudo: ser mée de crianga com
cancer; ter idade igual ou superior a 18 anos;asimpanhando a crianca no momento
da coleta; concordar em participar da pesquisaesaptar condicdes fisicas e mentais
para responder a entrevista. Com isso, ap0s @sigsitde selecdo, a amostra resultou
em 20 mées.

Os dados foram coletados em marco de 2013 por meiouma entrevista
semiestruturada, que por sua vez, pode ser entendido a técnica que envolve duas
pessoas numa situacdo ‘face a face’ e em que ulaa fiemula questbes e a outra
respond®.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica ersgResa do Hospital Universitario
Alcides Carneiro, Paraiba, Brasil com CAAE N° CAAE 098992124.0000.5182,
processo N° 208.936. Antes de iniciar a coleta aldos, os participantes do estudo
foram esclarecidos acerca do objetivo da pesqeisgendo realizada uma leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

As entrevistas foram realizadas em uma sala daadeide cuidados paliativos e os
discursos gravados através de um aparelho MP3uss;@es das entrevistas variaram
conforme a capacidade das participantes em forresanformacdes desejadas. Em
média, a duracdo foram de 30 minutos. O desenvehton seguiu 0 ritmo mais
convenientes as participantes da pesquisa e, quardessario, a entrevistadora
interveio para complementar alguma informacao ndigcisntemente clara e que seria
parte integrante do roteiro pré-estabelecido. Adreeistas foram transcritas
textualmente e logo apds a leitura sucessiva deriahtprocederam-se a codificacéao
das participantes do estudo extraindo as categaiass discursos agrupados pela
similaridade, sendo possivel assim formapipuscoletivo dos discursos.

Com isso, as caracterizagcbes da amostra foram ipegias em forma de gréaficos e
tabelas construidos no Progranhicrosoft Excel 2008. Os dados qualitativos,
analisados de acordo com a literatura pertinensegeiindo as bases conceituais do

Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), sendo fundaméatna construcdo do pensamento



coletivo que visa desvendar como as pessoas atritnge sentidos, pensam e se
posicionam a respeito de determinados téfhas

O estudo em tela seguiu as normativas da Resoh?d®&6/12 do Conselho Nacional de
Saud€, que aborda as diretrizes e normas regulamentatiopesquisas envolvendo
seres humanos, e a Resolugido COFEN n° 311/200dequéa sobre o Codigo de Etica
dos Profissionais de Enfermagéh

Para garantir o sigilo dos sujeitos, as falas desmos s&o identificadas nos resultados
e discusséo pela letra “M” e por numeros de 1 aRE3saltando que essas falas estdo

dentro dos discursos do sujeito coletivo.
Resultados e Discusséo

Nesse primeiro momento, agruparam-se os dadosdsmeayraficos das 20 méaes com

filhos assistidos na unidade de cuidados paliatisforme demonstra a

Tabela 1, abaixo:

Tabela 1 — Distribuicdo das caracteristicas soonageaficos das maes de criancas
assistidas em uma unidade de cuidados paliativodHadspital Escola Alcides
Carneiro, Campina Grande, Paraiba, PB, Brasil, 20420).

Variaveis n %
1. Idade (anos)

Até 20 anos 01 5
21 a 30 anos 07 35
31 a 40 anos 09 45
41 a 50 anos 03 15
2. Profisséo

Operadora de Caixa 01 5
Cabeleireira 01 5
Auxiliar Administrativa 02 10
Agricultoras 04 20
Manicure 01 5
Do lar 11 55

3. Renda




Menos de 1 salario minimo 03 15

Um salario minimo 10 50
Um salario minimo e meio 04 20
Dois salarios 02 10
Quatro salarios minimos 01 5

Fonte: Pesquisa Direta, Campina Grande, Paraiba, 2013.

De acordo com os resultados supracitados, as iddaesparticipantes do estudo
distribuiram-se entre 20 e 50 anos, com média &3 (anos), com idade entre 31 e 40
anos tiveram uma representatidade de nove (45%)jdse de sete (35%) com idade
entre 21 e 30 anos; No que tange a atividade lab@r@ maioria sdo donas de casa, ou
seja, do lar ( 55%) e agricultoras (20%), com restelam salario minimo (50%)
Contudo, apds a esquematizacéo das caracteristicamslemograficas, em um segundo
momento elencaram-se os discursos do sujeito woleiterpondo a ideia central,
sendo estas:Dedicagao e cuidado s&o primordiais”; “Dificuldade financeiras e

emocionais”

Questdo 1Fale como é cuidar de uma crianga com cancer

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Dedicacao e cuidado sdo primordiais

E cuidar igual a um cristal com medo de se quebfam que ter muita limpeza, tem que alimentar|ela
bem, ta sempre oferecendo comida e isso é desgaspurque € o dia todo assim; muito cansativo!

Acordo muito cedo, vou dormir muito tarde limpardoasa. A quimio é muito estressante porque ela ja
botou cateter, tirou cateter porque o corpo rejai® colocou de novo. Eu tive que conversar com|ela,
tive que brincar com ela, eu era a crianca que taive com ela, eu tinha que explicar o porqué déatan
furada. Muito trabalhoso! Muita dedicacdo e bastantiidado!

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo gasticipantes da pesquisa,

em resposta ao questionamento 5.

Ao serem questionadas sobre o cuidado dos seas,fdls maes, afirmam que é dificil e
requer muita dedicacdo. Os dados obtidos pelosd@sti? ressaltam que o
adoecimento da criancga repercute no vinculo fiiggendo com que a mae se torne uma
pessoa superprotetora, assim o investimento naaoido filho torna-se sua prioridade,
o foco de sua atencéo e acoes.

Vivenciar a doenca se torna um aspecto perturbpdoa a familia, pois a crianca

necessita de dedicagdo quase exclusiva, tornanddem das atengdes por parte dos



seus cuidadores. O impacto emocional € gerado a@s @ na crianca, desde o
diagndstico, a convivéncia diaria, bem como, asequéncias da doerfta

Nesse sentido, a fragilidade da crianga costumairser situagdo assustadora para 0s
pais e familiares, fazendo com que sintam medarde e demonstrem inseguranca no
cuidado. Ha uma tendéncia a superprotecdo diantmedassidade de reduzir o
sofrimento da crianga, sendo esta uma questaoraufartemente instituida em nossa
sociedadé®.

Nesse processo, a familia acaba por ser expostmaavastiddo de eventos que
provocam medo, angustia e inseguranca. A mae gmfrendo saber o que pode
acontecer ao filho, sente-se impotente diante denghospitalizacdo, além de
enfrentar a autocritica relacionada ao seu prgmajeel enquanto méae superprotetora.
Com isso, hd uma tendéncia de os familiares buscareeligido como recurso para
aliviar seus medos e tensdes perante a dura r@aldtaadoecimento, hospitalizacédo e
perspectiva de mofté™*®,

O cuidado no domicilio envolve, além das atividad®ativas ao cuidado corporal, a
alimentacéo e as eliminacdes, a administracao diécag#io, a realizacdo de curativos,
também o carinho e o acolhimento, fatores estesnjjuenciam significativamente no
tratamento e na reabilitacédo do do€rte

O DSC revela que cuidar de uma crianga com cantiggéal a um cristal com medo
de se quebrar|..] (M4)”.Tem que ter muita limpeza [...] (M13). tem que aliwtar ela
bem, tA sempre oferecendo comida e isso € destmstorque € o dia todo assim;
muito cansativol...](M2)"

Sobre esse aspecto, autdles® ressaltam que existe um cuidado meticuloso nosque
diz respeito a alimentacao, visto que a doencaeedgptacao, restricdes alimentares e
incorporacao de novos habitos, trazendo dificuldadsofrimento, pois a comida € peca
chave de encontros e comemoracdes, trazendo caigigficados que vao muito além
do simples ato de comer. Assim, a doenca limitaadigpacdo das criangas nas
atividades do grupo, tornando dificil pertencer mesmo, interferindo em suas
amizades e trazendo dificuldades para 0 seu cansdgial.

O tratamento realizado com a quimioterapia foiatafto como um fator estressante
como revela o DSCA quimio € muito estressante porque ela ja botaetes tirou
cateter porque o corpo rejeitou e colocou de naJjgM5)”. As maes apresentam

desgaste fisico (fadiga, dorsalgia, cefaleia) deraas atividades de cuidado,



especialmente em momentos mais delicados do tratam&&is como: cirurgias, e
periodos de submisséo a quimioterapia.

Outro aspecto importante merecedor de atencdo & quianca, que esta em fase de
crescimento e desenvolvimento, necessita de estémalencdo, carinho, compreensao
e protecdo, principalmente, nesta fase, quandosemeese doente. Com isto, as
estratégias utilizadas pelos pais no cuidado cdithaséao: procurar tranquilidade para
nao interferir de forma negativa no tratamento, raito amor, carinho, atencéo aos

filhos e buscar ajuda espirittfal

Questao 2 Fale sobre as dificuldades encontradas no cuidadoseu filho

DICURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEIA CENTRAL

Dificuldades financeiras e emocionais

Uma dificuldade foi os transportes la da minha cidapra t4 trazendo ela pra os hospitais nas
intercorréncias. Tive dificuldade com os sintonfaggue logo no inicio eu ndo sabia o que era. Agar
financeira foi uma dificuldade, porque tinha quengmar medicacdo e é muito cara. A parte [da

alimentacéo foi uma dificuldade porque as coisas gle podia comer antes, hoje ele ndo pode, aj ele
pede muito, chora querendo comer. A dificuldade ew encontrei foi depois que ela comecou a tomar
o remédio, porgue ela ficou muito agressiva aiigdificuldade em tomar conta dela.

Quadro 2: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo gasticipantes da pesquisa,

em resposta ao questionamento 6.

O DSC revela as dificuldades encontradas pela iml cuidado com a crianca, dentre
elas encontramos a financeira e a emocional. O®scu®mM o0 tratamento da doenca
aumentam as despesas da familia. Sobre esse asjmte as dificuldades associadas
ao processo de adoecimento, estdo o risco de geréanprego, aumento dos gastos
com despesas meédicas, medicacdo, transporte e ca®soto, alimentacdo e
necessidade de monitoramento constante do estasiide da crian€a™".

Nesse sentido, vale ressaltar que a multiplicaglo gastos d4-se pelo aumento dos
custos diretos com medicacdo e internacdes, agaisle alimentacdo especifica ou
compra de equipamentos e materiais para a manotelac8aude e os custos indiretos
estdo relacionados aos dias de trabalho perdidospielador e o tratamento dos danos
a saude, produzidos por periodos de estresseahmatansativo. Arcar com despesas
relacionadas ao tratamento medicamentoso, exarhesatariais, deslocamento para
unidades de saude, entre outros, representa éksragccamentarias para mais, pois a
maioria dos brasileiros n&o possui recursos firiavegara cobri-las”.

Portanto, as frequentes internacées que o0 canasiooa e 0 seu enfrentamento requer

da familia disponibilidade de tempo, dedicacdooeganizacao das financas, visto que



0S pais podem n&o suportar por muito tempo a dgiticanposta pela doenca e seu
tratamento. Assim, as dificuldades financeirasdorse mais um fator agravante no
que se refere ao sofrimento da familia frente lao fiom cancét’ 2

O DSC realca a dificuldade no que se diz respeitmanejo com as condicdes clinicas
da doenca, desde a dieta alimentar e a administidgsi medicamentos aos aspectos
emocionais envolvidos no tratamento, como poderanstatar no discurso a segui
parte da alimentacdo foi a maior dificuldade porgag coisas que ele podia comer
antes, hoje ele ndo pode, ai ele pede muito, clgoerendo comer [...]"(M6). “ A
dificuldade que eu encontrei foi depois que elaegu a tomar o remédio, porque ela
ficou muito agressivi..] (M15).

No que refere a alimentacéo, as restricdes mastpo sédo vivenciadas com sofrimento,
e 0s depoimentos refletem o quéo é dificil incampanovos habitos alimentares,
resistindo ao desejo de comer o que gostam e miidcde que desejdt.

No que se diz respeito aos aspectos emocionaisarejm do tratamento é outra
dificuldade encontrada pelos pais, pois a conditiica e psicologica dos filhos com
cancer podem oscilar desde situactes de nervostbrom incessante, falta de apetite e
alteracbes comportamentais, como podemos verificartrecho a seguir: ‘Tive
dificuldade com os sintomas, porque logo no inéticmdo sabia o que era[..]”(M18).

A criangca com cancer costuma ter reacdes de coampento como ansiedade, angustia
frente & doenca. Sdo comuns atitudes que indicaresss proveniente da falta de
controle da crianca em relacdo ao seu corpo, daodgrocedimentos invasivos pelos
quais tem que passar, a diminuicdo de sua sodatddj ao afastamento da familia, as
restrices tanto fisicas quanto alimentares. Tesdo somado a medo e inseguranca.
Esse estado emocional é compreendido nas falasm@éles participantes da pesquisa
quando relatam situacdo em que suas criancas pniagl, com choros, irritabilidade
entre outros, mostrando assim o quéo dificil passer o cuidado desta criaftta”.

Os achados do estudt” denotam que s&o muitas dificuldades encontradks pe
familias, mas o transporte € visto como um doscyais, por ser uma necessidade
diaria de locomocéo para os hospitais, que geraémadio se localizam perto de suas
residéncias, assim como podemos realcar o segdisterso: A maior dificuldade
foram os transportes la da minha cidade, pra t&zémdo ela pra os hospitais nas
intercorrénciasl...]"(M20).



Podemos observar que o adoecimento de uma cri@ngaagentuado desgaste fisico e
emocional e, com o passar do tempo, afeta as edagfitre os demais membros da
familia devido as vicissitudes diante da doengatarhento.

Consideracoes finais

Os achados da pesquisa possibilitaram conheceatieagéo e o cuidado de maes como
acOes primordiais; e as referidas dificuldadesnibe&ras e emocionais que perpassam
no transcorrer da doenca. As diversas mudancaslagrofissional, familiar e pessoal
das maes participantes da pesquisa, provocadasageézrimento e hospitalizagdo da
crianga, tais como: o abandono do emprego, o afestt® do lar e de suas funcdes
domeésticas, deixando conjuge e outros filhos ar@&wrte, o desprendimento de seus
desejos e necessidades pessoais.

Em relagdo ao cuidado direcionado ao filho, o D$@sentou muitas dificuldades
experimentadas pelas mées cuidadoras e sua familpocesso de adaptacdo a esta
nova realidade que € conviver e cuidar de um fdbo céancer. Tais dificuldades
incluem ndo sé o processo de aceitacdo gradatista adwva realidade, quanto os
problemas operacionais tais como: higiene, aling&aa administracdo de
medicamentos, além do aumento das despesas

Conviver com criangas com cancer revela o mundtaslenaes, permeado de muito
sofrimento, luta, anglstia e temores. E como senass estivessem vivendo um
infortinio sobre o qual desconhecem a causa e mgito. O cotidiano das maes, na
hospitalizacéo, é repleto de inquietagfes e sadtessO medo é uma constante diante
de possiveis circunstancias ameacadoras a saudiadebdos filhos doentes. E o
medo da morte que atravessa e permanece duramted todntexto do cancer e que,

consequentemente, torna-o temido e abominado.
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