¥y ¥ ¥y

ESCOLA ANNA NERY Escola Anna Nery Revista de Enfermagem
REVISTA DE ENFERMAGEM

Anna Mery School ISSN: 1414-8145
Linthdbimal annaneryrevista@gmail.com
cuela Anma Hedy ) 3 . .
flevista de Enfermeria Universidade Federal do Rio de Janeiro
Brasil

Angelo, Margareth; Moreira, Patricia Luciana; Alves Rodrigues, Laura Maria
INCERTEZAS DIANTE DO CANCER INFANTIL: COMPREENDENDO AS NECESSIDADES DA MAE
Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, vol. 14, nim. 2, abril-junio, 2010, pp. 301-308
Universidade Federal do Rio de Janeiro
Rio de Janeiro, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127713099013

Como citar este artigo e

Numero completo . I,
P Sistema de Informacao Cientifica

Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Home da revista no Redalyc Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no ambito da iniciativa Acesso Aberto

Mais artigos


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1277
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127713099013
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=127713099013
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=1277&numero=13099
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127713099013
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1277
http://www.redalyc.org

PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION

INCERTEZAS DIANTE DO CANCER INFANTIL: COMPREENDENDO
AS NECESSIDADES DA MAE
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Uncertainties in the childhood cancer: understanding the
mother’s needs

Incertidumbre frente al cancer infantil: entender las
necesidades de la madre

Margareth Angelo’ Patricia Luciana Moreira 2 Laura Maria Alves Rodrigues®

RESUMO

Os objetivos deste estudo foram identificar as necessidades da mée durante a internagdo do filho com cancer e compreender
como as incertezas diante da doencga configuram-se nesta experiéncia. O referencial teérico do estudo foi o Interacionismo
Simbolico e o referencial metodoldgico, o Interacionismo Interpretativo. A coleta de dados foi conduzida por meio de entrevistas
semiestruturadas. Participaram do estudo 10 mdes de criangas hospitalizadas em uma instituicdo especializada no municipio de
Séo Paulo. Foram identificadas trés categorias descritivas das necessidades experienciadas pelas mdes: (1) Necessidade de estar
presente e acompanhar o tratamento; (2) Necessidade de ser amparada nos momentos de fraqueza; (3) Necessidade de manter
vinculo com a familia. As necessidades da mae durante a internagdo da crianca com cancer tém carater multidimensional, e o
reconhecimento delas é essencial para garantir a criagdo de um contexto de cuidado que potencialize o papel da mae no suporte

a crianga com cancer.

Palavras-chave: Mdes. Crianca Hospitalizada. Neoplasias. Incerteza.

Abstract

The objectives of this study were to identify the mother’s needs
during the hospitalization of the child with cancer and understand
how the uncertainties in the disease shape up in this experience.
The theoretical framework of the study was the symbolic
interactionism and the methodological framework, the
interpretative interactionism. The data were obtained by semi-
structured interviews. ten (10) mothers, whose children were
hospitalized in a specialized institution in sdo paulo, participated
of the study. We identified three categories that describe the
mother’s needs: 1) need of being with and follow the treatment;
2) need of being supported during weakness; 3) need to maintain
ties with the family. The mother’s needs during the hospitalization
of the child with cancer have multidimensional character and its
recognition is essential to guarantee the creation of a context
that raises the mother’s function supporting the child with cancer.

Keywords : Mothers.
Uncertainty

Hospitalized child. Neoplasms.

Resumen

Los objetivos de este estudio fueron identificar las necesidades
de la madre durante la internacién del hijo con cancer y
comprender como la incertidumbre frente a la enfermedad
se ubican dentro de esta experiencia. EI marco teérico del
estudio fue el Interaccionismo Simbélico y el marcol
metodoldgico, el Interaccionismo Interpretativo. La recoleccion
de datos se llevd a cabo a través de entrevistas semi-
estructuradas. Participaron del estudio 10 madres de nifios
internados en una institucion especializada en la ciudad de Sdo
Paulo. Se identificaron tres categorfas descriptivas de las
necesidades vividas por las madres: (1) Necesidad de estar
presente y estar al pendiente del tratamiento; (2) Necesidad
de apoyo en los momentos de la debilidad; (3) Necesidad de
mantener el vinculo con la familia. Las necesidades de la madre
durante la internacién del nifio con cancer tienen caracter
multidimensional y el reconocimiento de los mismos es
fundamental para garantizar la creacion de un ambiente de
cuidado que refuerce el papel de la madre en la apoyo al nifio
con cancer.

Palabras clave: Madres. Nind hospitalizado. Neoplasias.
Incertidumbre
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INTRODUCAO

A experiéncia de ter um filho com cancer ocasiona
diversos efeitos na vida da familia; a necessidade de
aproximagdo, dificuldades financeiras, sacrificio, dor e angustia
emocional sdo alguns deles. A sensacdo é de estar vivenciando
uma luta, na qual os pais questionam o porqué da doenca em
suas vidas. O impacto da doenca faz com que cada membro da
familia desenvolva novas habilidades e tarefas no cotidiano
familiar para resolver os conflitos em fungdo da hospitalizacdo
e das demandas da doenca nos aspectos fisicos, psicossociais
e financeiros. '

Quando uma crianca tem o diagnéstico de cancer, é
frequente a mae aprender rapidamente a lidar com os aspectos
médicos da doenca e com as necessidades e medo dos membros
da familia. Assim, ela é vista como a principal pessoa no cuidado
da crianga doente.> As maes experienciam e vivenciam muito
de perto o processo da doenca, que se inicia com a noticia de
que algo ndo vai bem com a crianca e se concretiza com o
diagnéstico. O diagndstico de cancer na infancia traz consigo
uma significativa crise na familia, sendo um momento de
transicdo, de definir e redefinir os papéis de mées.*

Ser mde de uma crianga com cancer € viver uma
experiéncia mediada pela construgdo de um novo papel,
permeado pelo seu dever, pelo tempo como mde que esta
ameacado pela doenga, pelo significado que ela atribui ao
cancer. As dimensoes de ser mde nesta situacdo, objeto de
outro estudo que realizamos,’ ultrapassam as dimensdes do
cuidado, expressando-se por comportamentos e agdes mediadas
pelo tempo e pela necessidade de afastar a possibilidade de
perder a crianca. As inimeras transformagdes que se instalam
na situacdo de doenca fazem com que a mde passe a
desenvolver estratégias para lidar com o novo contexto e suas
exigéncias, representando um estimulo para que se sinta capaz
e disponivel a aprender. Dentre as habilidades e os mecanismos
desenvolvidos estdo a paciéncia, a coragem e a forca interior
para superar as incertezas quanto ao futuro.®

Vivendo entre a esperanca e o medo, a incerteza tem
um profundo impacto na experiéncia da familia da crianga com
cancer, na busca pela cura, nas tomadas de decisao mediante
o tratamento e progndstico.” A perda faz parte do mundo
variavel e inconstante das familias e o insuperavel e maior
medo que vivenciam é a perda da crianga doente. A familia
percebe que a vida nunca mais seria a mesma depois do cancer
e reconhece todas as novas e significativas perdas, tentando
manter o espirito vivo e mover-se adiante para alcangar o
objetivo de uma diferente jornada de vida, que ndo foi parte do
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com a inseguranca vivenciada pela mée durante o tempo de
batalha contra o cancer do filho. Sendo ele sua prioridade
neste tempo, a confianca estabelecida com a instituicdo e com
os profissionais proporcionam-lhe a seguranca para prosseguir
atrajetoria e enfrentar as demandas da doenca. A seguranca
ndo somente é uma busca da mde para desempenhar seu
papel, mas também para ser transmitida para a crianga nos
momentos dificies da convivéncia com o cancer.®

Sabemos que a literatura traz evidéncias sobre os
sentimentos da mde na situacdo do cancer do filho,'**° mas
€m nosso meio esta relagdo da experiéncia diante da incerteza
ndo tem sido explorada. Considerando que a hospitalizagdo €
uma necessidade frequente no tratamento do cancer,
interessou-nos compreender melhor algumas dimensdes do
ser mae na experiéncia de acompanhar a internagdo do filho
com cancer e como as incertezas vivenciadas por ela revelam-
se na situagdo de hospitalizacdo da crianca. Desta forma, as
perguntas que ancoraram nossas inquietacdes foram: quais
sdo as necessidades das maes que acompanham o filho com
cancer durante a internagdo? Como as incertezas vivenciadas
pela mde diante da doenga do filho na situagdo de
hospitalizacdo se configuram na experiéncia do cancer ?
Acreditamos que este conhecimento pode contribuir para que
alguns comportamentos da mde sejam mais bem
compreendidos na situagdo de hospitalizacdo do filho. Além
disso, contribuird para que a assisténcia de enfermagem a
mde que acompanha integralmente o filho hospitalizado possa
suprir suas necessidades por meio de intervencbes mais
efetivas e que minimizem suas incertezas e seu sofrimento.
Assim, os objetivos deste estudo foram identificar as
necessidades da mae durante a internagdo da crianga com
cancer e compreender como as incertezas diante da doenca
configuram-se nesta experiéncia

METODOLOGIA

Referencial tedrico: o Interacionismo Simbélico foi
o referencial tedrico deste estudo, cujas ideias centrais
baseiam-se no processo de interagdo, no qual os individuos
sdo ativos e atribuem significados as coisas e as suas
experiéncias. Nesta perspectiva, o significado é um processo
interacional e interpretativo, no qual o individuo é ator e reator
neste processo, imprevisivel no mundo."

Referencial metodoldgico: este estudo qualitativo
foi guiado pelos passos do Interacionismo Interpretativo',
que tem como foco a interpretagdo como um processo que
segue em busca do significado de um evento ou experiéncia.
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triade, ou seja, uma pessoa, um objeto ou evento, e a acdo
tomada com relagdo a este objeto ou evento. Este método
procura ver o mundo e seus problemas como eles sdo vistos
pelas pessoas que vivem no interior deste mundo, ndo somente
descrevendo-o0, mas trazendo também os pensamentos e
sentimentos que tornam o mundo vivo. Para tanto, acessa a
descricdo densa, biografica, histérica, situacional e
interacional, que permite desvendar o significado da experiéncia
das pessoas e o subsidio para o processo interpretativo."

Local da pesquisa: a pesquisa foi realizada no
Instituto de Oncologia Pedidtrica (IOP) — Grupo de Apoio ao
Adolescente e a Crianca com Cancer (GRAACC), vinculado a
Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), localizado no
municipio de Sdo Paulo. A instituicdo atende criancas e
adolescentes com cancer, sendo um centro de referéncia para
este tipo de assisténcia. Conta com equipe interdisciplinar e
possui, entre outros servicos, ambulatério de quimioterapia,
centro cirurgico, unidade de terapia intensiva e unidade de
internagdo, setor no qual foram realizadas as entrevistas.

Participantes do estudo: participaram do
estudo 10 maes de criancas em tratamento oncologico que
estavam hospitalizadas, sendo este o critério de inclusdo.
Nao foram considerados como critérios de selecdo a idade
da crianga, o tipo de cancer, o tempo de tratamento ou o
motivo da internacdo. A idade das maes participantes
variou entre 24 e 57 anos na ocasido da entrevista, sendo
uma solteira, duas divorciadas e sete casadas. Nove dessas
mdes tinham outros filhos, além do filho que estava
hospitalizado. Trés mdes trabalhavam e duas mencionaram
que pararam de trabalhar apés o diagndstico. O nimero de
mades participantes ndo foi determinado a priori. A coleta
de dados foi interrompida quando os dados comecaram a
se tornar repetitivos.

Coleta de dados: a coleta de dados foi orientada
pela estratégia de entrevista do tipo semiestruturada, que
permite investigar a experiéncia da pessoa em determinado
momento de sua vida, a partir de narrativas sequindo a
sequinte solicitacdo: “por favor, descreva sua experiéncia em
relagdo a hospitalizacdo de seu filho e o que a senhora precisa
para se sentir sequra cuidando de seu filho aqui no hospital”.
As narrativas foram gravadas e transcritas na integra para
serem submetidas a andlise.

Andlise dos dados: a andlise das narrativas foi
conduzida de acordo com os quatro primeiros passos do
Interacionismo Interpretativo® que sdo: desconstrucao,
apreensdo, reducdo e constru¢do. Cada narrativa foi
subdividida em pequenas unidades experienciais

1 r 1 ~ 1 r 1
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foi interpretada e os seus significados, depois de
identificados, foram conectados a outras frases-chave dentro
da histéria. Esta conexdo entre os significados possibilitou
o0 agrupamento das frases que possuiam significados
semelhantes nas narrativas das maes. Assim, durante o
processo de andlise foi dada énfase ao contetido semantico
de palavras e evidéncias fornecidas pelas maes, relativas as
suas experiéncias e necessidades. Apds o procedimento de
carater analitico, o material interpretado foi organizado e
deu origem a categorias que permitiram uma descricdo densa
da experiéncia estudada.

Aspectos éticos: para garantir os direitos das
participantes, foram observados todos os aspectos presentes
na Resolucdo CNS 196/96. O projeto foi submetido a
apreciacio e aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo,
certificado sob Processo n® 453/2005/CEP-EEUSP, de 30
de junho de 2005, e autorizado pela Instituicdo selecionada.
Uma vez selecionadas as participantes, foram fornecidas as
informagdes oralmente e por escrito sobre os objetivos e
forma de participacdo na pesquisa. Procurou-se ressaltar
que a participagdo era voluntaria e a possibilidade da
interrupcdo dessa participacdo em qualquer etapa do estudo,
sem qualquer prejuizo. Foram garantidos também o
anonimato das participantes, o respeito e a
confidencialidade das informagdes fornecidas aos
pesquisadores. A entrevista foi realizada apés a aceitacdo
da mde em participar do estudo, formalizada pelo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADO

No processo de andlise, trés categorias de necessidades
das mdes foram identificadas, mostrando-se articuladas a todo
o contexto do cancer e da incerteza experienciada pela mae no
processo de tratamento, e ndo apenas ao tempo da internaggo.
Além do desconhecimento sobre a doenca, que ocorre em fases
iniciais da experiéncia, a incerteza envolve dimensdes de
indecisdo, dlvida e inseguranga ao longo de todo o processo,
no qual o atendimento as necessidades identificadas
corresponde a um elemento fundamental na experiéncia de
seguranca da mde. A incerteza, somada a convicgdo de que
precisa fazer o que estiver ao seu alcance para proteger a vida
do filho, configura-se como o contexto experiencial no qual as
necessidades se manifestam. Apresentaremos a descricdo das
categorias e trechos de narrativas que retratam a experiéncia
descrita. A fim de garantir o sigilo das participantes,
utilizaremos nesses a siala E. sequida de um nUmero.
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1) Necessidade de estar presente e acompanhar o
tratamento

Como um componente que se destaca diante da
inseguranga, estar presente e acompanhar o tratamento do
filho representa sequranca para a mae e também para a crianca.
Anecessidade de estar ao lado do filho, transmitindo-lhe forca
e seguranca é fundamental. Para tanto, a presenca no processo
de tratamento é composta por algumas demandas destinadas
a preparar a mae para uma presenca efetiva. Entender para
poder ajudar € uma necessidade para se sentir mais segura,
para aumentar sua autoconfianca. Isso se soma ao objetivo de
ajudar o filho, pois a incerteza presente na trajetéria do cancer
envolve indecisdo e perda da seguranca. Ha uma busca de
autofortalecimento, de sentir-se preparada para a dfficil situagdo
vivida, muitas vezes resultado da iniciativa da propria mae, que
vai ao encontro das informagdes que necessita.

0 que eu fago é ter mais orientagdo, procuro ler
muito, procuro pesquisar a parte dele, sobre o cancer
que ele tem, agora que ele tirou os dois rins... tudo
isso eu pesquiso, leio muito. No fico s6 parada. Af
eu quero saber sobre o medicamento que ele vai
tomar, porque que ele esta dormindo mais, porque
que ele ganhou mais peso, tudo isso eu procuro
saber muito. (E4)

Amée, nessa busca por conhecer e entender o que se
passa, necessita sentir sequranca nos médicos e na equipe. Ela
precisa confiar em quem estd cuidando ou tratando do seu filho.
No ambiente hospitalar, ela observa a competéncia e a interacdo
das pessoas, procurando, com isso, compreender o que esta
acontecendo e ir estabelecendo uma relacdo de confianga com
os profissionais.

0 que eu preciso é s6 a sequranga dos médicos. Se
eu sentir seguranca nos médicos e firmeza no
tratamento, fico sequra. As intercorréncias vao vir,
a gente sabe; é uma doenga agressiva. Mas s6 isso:
se eu sentir sequranga no tratamento, a gente
também fica trangdiila. (E1)

Grande parte da seguranca vem do relacionamento com
os profissionais dos quais espera receber informagées sem
omissdo de fatos, ficando atenta a transparéncia dessas
informagdes. A mde ndo sabe o que esperar e, dependendo do
que Ihe for orientado, alimentard a esperanca ou se preparara
para lidar com a dor e com as possiveis perdas. A incerteza
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decorrente da convivéncia com o desconhecido esta
intimamente relacionada com a inseguranca da mde durante a
hospitalizagdo, ndo permitindo planejar o cotidiano e o futuro
préximo. Améae precisa de informagBes concretas para se apoiar
e inserir aquela experiéncia em sua vida e na vida de sua familia.

Entdo o que faz a gente ficar mais sequra é isso:
eles passarem isso pra gente, entendeu? Dar uma
palavra, “eu ndo vou te enganar”. Entdo, isso ai faz
vocé ficar sequra, é isso. Falar a verdade, embora
doa, mas eles estdo ali dizendo a mée que a filha
estd assim, assim, assim, né? Se tiver bem eles
falam que estd bem, se tiver ruim eles falam que
estd ruim e isso é bom pra nés. Porque a gente,
vamos supor, se ainda vier a acontecer o caso delas
virem, até mesmo que ddi, elas virem fechar os
olhos, nés ndo estamos sendo enganadas... E duro
quando a verdade é escondida, e ai a gente fica
revoltada. Mas quando eles falam, a realidade, a
verdade, ... Ai é bom. (E5)

2) Necessidade de ser amparada nos momentos de
fraqueza

Sentir que esta sendo uma boa mae na situacdo da
doenca é vital, pois envolve ter competéncia para atender as
demandas do filho e um certo controle do que se passa ao
longo do processo. Entretanto, esta € uma luta que a mde
enfrenta apesar de nem sempre se sentir equipada para
prosseguir no que acredita ser seu papel. Para poder estar
presente ao lado do filho no hospital, a mae precisa de apoio e
sentir que ndo esta sozinha nessa batalha. Ela se sente mais
segura a medida que se percebe inserida na equipe que cuida
de seu filho, pertencendo a um contexto relacional que tem o
mesmo objetivo: a cura e o cuidado do filho. Sentir-se acolhida
pela equipe influencia positivamente em sua sequranca. Ela
tem a necessidade de um relacionamento que ultrapasse a
visdo fisiopatolégica da doenca e que considere a crianca
enquanto criana, inserida no ambiente familiar. A mde identifica
esse cuidado pela paciéncia, pelo olhar acolhedor, na forma de
falarem com ela e com o filho. Quanto mais ela se sente acolhida
e aceita, mais livre se sente para questionar e esclarecer suas
duvidas, bem como para desenvolver as competéncias de que
necessita em cada fase do tratamento.

Ah... eu acho que o apoio que eles — os profissionais
- tém que dar, né? Porque é um momento muito
dificil, tem que ter muita paciéncia, tanto com as
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mades quanto com as criangas. E eu acho que isso
também ajuda a gente a encarar melhor! (E9)

A gente conversa, as voluntdrias dao muito apoio,
sdo amigas, entendeu! Elas sdo muito amigas,
conversam, tiram aquela angustia que vocé sente
naquele momento. Isso ai que ajuda também
entendeu? Ajuda. (ES)

0 apoio mutuo entre as maes, a troca de experiéncias,
o consolo e a autoestima transmitida também sdo elementos
que ajudam no enfrentamento da situagdo de doenga e no
fortalecimento da mde. Algumas, inclusive, se fortalecem
percebendo ser Uteis as outras, ou seja, levando uma palavra
amiga ou escutando, dando seu depoimento e relatando sua
experiéncia de vida. No sofrimento, o fato de ver que ha
pessoas que compartilham a mesma situagdo de dor e angUstia
ajuda no ressurgimento da esperanca que comegara a se
perder, sendo um estimulo para continuar a lutar.

Enquanto eu ndo pegar todos os dias e ndo for em
cada quarto, pra mim, estd faltando alguma coisa.
Eu tenho, pelo menos que dizer pras mes um
‘bom dia’e dizer que vai dar tudo certo. (...) Ou
entdo, se ainda dd pra eu pegar algumas, que as
vezes chegam umas maes mais tarde, af eu tenho
que ver essas mdes, que as vezes eu acho que ndo
importa o que se estd passando, mas uma palavra,
eu acho que vale muito. E eujd vimuitas maes aqui,
elas sdo uma béngdo pra mim e eu sou uma bengao
na vida delas também; a gente pode trazer a paz,
que vai consequir e vai dar tudo certo, eu passei a
nossa experiéncia, é passar pra elas, é como se diz: a
experiéncia delas passa pra gente e a gente passa
praelas, e é o que faz a gente manter firme; também
se ajudar. Primeiramente Deus, segundo a gente estar
indo dar o brago uma pra outra, pra unir.. (E5)

Esta necessidade também envolve perceber o hospital
como um ambiente familiar, j& que o processo de tratamento é
longo e a participacdo da mae implica abrir mao de outros papéis
que desempenhava antes da doenca. ldentificar os recursos para
as demandas da doenca Ihe garantem o amparo para permanecer
em periodo integral ao lado do filho durante a internagdo. Além
disso, a mde também precisa buscar apoio na fé, em “algo” que
transcenda suas forgas e 0 apoio das pessoas, pois tem consciéncia
das suas limitacGes e fraquezas, para que ndo desista.
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O que vai me ajudar... eu continuar com fé porque
sem fé, acho que dava pra desistir porque o
tratamento é tdo doido, tdo agressivo! Mas vai
dar tudo certo, eu creio. Mais uma vez, deu a
primeira, deu a segunda, deu a terceira e vai dar a
quarta de novo, eu creio. (E7)

Aexisténcia de um local onde se possa sentir ancorada
nos momentos de fragilidade tem um significado de amparo
nos momentos nos quais a mae sente suas forcas fraquejarem.
Um local calmo e reservado onde possa exercitar a
espiritualidade, um “ambiente acolhedor” ou um local que a
mae procura para refazer suas forcas, desabafar e reencontrar
aesperanca. Chorar longe do filho é uma demanda damde e
mostra mais uma vez o conhecimento da propria fraqueza e
limitacdo e, a0 mesmo tempo, uma consciéncia de que precisa
ser forte e passar essa forca para a crianga.

Entdo, pra ele, eu tenho que ser forte. Eu ndo
tenho essa forca, mas pra ele eu preciso mostrar
essa forga. Entdo, na hora que me dd vontade de
chorar eu vou para dentro do banheiro, eu vou
para o cantinho da paz entendeu? Porque chega
uma hora que vocé quer, mas é o que eu falo, ndo
tem... é Deus que esta me dando a forca de
aguentar o que eu aguento. Vem de Deus essa
forca porque eu ndo... Deus me ensinou a viver a
cada momento; o hoje, vocé vive, o amanha
pertence a Ele. (E10)

3) Necessidade de manter vinculo com a familia

Embora o foco principal da mée seja o filho com cancer,
ela continua sendo mde de outros filhos, e assim, tenta
conciliar as necessidades de todos. O contato com os outros
membros da familia, no contexto do cancer, fica muitas vezes
prejudicado, em funcdo dos frequentes e longos afastamentos
do domicilio para possibilitar o tratamento. Esta demanda da
méde é uma forma de garantir para si mesma que ndo esta
abandonando os demais membros da familia, a0 mesmo tempo
em que esta proximidade também lhe garante o apoio e
seguranca de que necessita.

Entdo, na hora que eu vejo que estou caindo, ele
(0 marido) me passa essa seguranga, ele me passa
um jeitinho, entendeu, alegre e faz eu ... eu me
erguer um pouco. (E7)
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0 apoio e a compreensdo da familia proporcionam para
amde, que teve que sair de casa para se dedicar exclusivamente
ao filho na situacdo de hospitalizacdo, a forca impulsionadora
para prossequir sua trajetéria. Além disso, a familia também
tem um potencial para aliviar a carga da mae, compartilhando
responsabilidades, na medida em que participam do cuidado
da crianca. Amde que ndo tem esse apoio enfrenta uma lacuna
de apoio essencial para o suporte que precisa ter na experiéncia
de acompanhar um filho com cancer. Torna-se dificil para a mae
manter a unidade familiar pela sua auséncia fisica no ambiente
de casa. Muitas vezes, a mae percebe-se tendo que fazer
escolhas, estabelecendo como prioridade o que corre mais risco:
avida do filho com cancer. Em funcdo disso, outras atividades
tém um papel coadjuvante na manutencdo do vinculo com a
familia e no exercicio do seu papel de mée dos demais filhos.

Olha, eu tenho que chegar em casa e tenho que
ouvir tudo o que eles querem que eu ouga, querem
me mostrar, eu tenho que parar pra ver, eu pego,
quando eu vou pra casa eu pego brinquedo da
brinquedoteca, eu pego permisséo pra levar, entdo
eulevo “CD”, eu levo joguinho, eu levo para brincar
junto com eles... Eu tento suprir desta forma,
entendeu? Mas as vezes é tdo pouco tempo, quando
ele estd internado. Agora, quando, quando ele ndo
estd internado, é... que ele vai e volta, é meu esposo
que traz ele, ai eu ajo na minha vida Ia normal,
entendeu? (E10)

As categorias descritas permitem compreender o
universo da mae que vive a experiéncia de ter um filho com
cancer, por meio de suas necessidades, que confluem para o
fato de amde precisar sentir-se sequra, preparada e fortepara
lidar com os desafios do processo da doenca.

DISCUSSAO

As necessidades identificadas neste estudo abordam
as necessidades fisicas, sociais, cognitivas, afetivas e
comportamentais vivenciadas pela mde na situacdo de
hospitalizacdo do filho em tratamento oncoldgico. Estes
resultados sdo coerentes com estudos da literatura nacional e
internacional. O diagnéstico de cancer da crianga traz um
conjunto de novas responsabilidades e papéis, incluindo a
obrigacdo da proximidade, de estar fisicamente proxima do
filho para proporcionar conforto e estar vigilante. Para a mae,
cuidar do filho com cancer evoca uma intensa interdependéncia
emocional com a crianga doente e envolve uma gama de tarefas,
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consequir cooperar no tratamento.* A mie procura estar
proxima do filho, estabelecendo uma relagdo de proximidade
durante todos os momentos da trajetoria da doenca, inclusive
os de internacéo.®
A literatura acerca das necessidades dos pais de
criancas com cancer durante a hospitalizagdo revela que elas
tém um carater multidimensional. Dentre as dimensdes,
destaca-se em diversos estudos a necessidade de obter
informacdo, seja sobre a doenca, o prognéstico, plano
terapéutico ou sobre as condicdes da crianga.>'* Em
comparagdo com 0s nossos resultados, estudos revelaram que
a busca por conhecer sobre a doenca ¢ uma forma de
preparacdo da mde para se sentir mais forte, confiante e
preparada para cuidar do filho hospitalizado, sabendo lidar
com os eventos inesperados e com a incerteza gerada pela
doenca. A necessidade de informagdo revela-se como um
elemento fundamental para a mde durante a hospitalizacdo
da crianca. Amde demostra que € um ser ativo neste contexto,
buscando informagdes, questionando a equipe, solicitando
ajuda e preparando-se para ser informada sobre o estado da
crianca. Neste sentido, a incerteza emerge em contraponto a
seguranca, considerada pela mde como algo fundamental para
assumir o tratamento junto ao filho e todas as suas demandas.
Recente estudo em nosso meio mostrou que a
incerteza decorrente do cancer do filho revela-se por meio de
sentimentos e a¢des que sdo vivenciadas pela familia nas
interaces que estabelece no contexto da doenca. Nao saber
0 que esperar ou o que pode acontecer reflete 0 medo da
perda e a impoténcia diante do sofrimento do filho.”
Concordamos que a incerteza experienciada é uma condicdo
dinamica que pode variar dentro de cada familia, sendo,
portanto, complexa. Compreender os fatores envolvidos com
aincerteza € um subsidio para que os profissionais ajudem as
mdes a lidar com a situagdo. Existem varios estagios de
incerteza, que dependem de situagdes como informagdo do
diagndstico, repeticdo de procedimentos invasivos,
possibilidade da morte e hospitalizacdo. A incerteza foi
associada a sensagdo de conviver com o desconhecido e de
ndo saber o que esperar. Os enfermeiros e outros profissionais
precisam informar as familias sobre todas as condigdes da
doenca da crianca e considerar também o momento de informar.
No entanto, é necessario fazé-lo de uma maneira em que se
considerem as necessidades particulares de cada familia.™
Um estudo identificou que os pais precisam de muitas
informag@es sobre a condicdo clinica do seu filho, mostrando
que existem duvidas experienciadas por eles que os
profissionais devem procurar esclarecer. Ao mesmo tempo, os
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compreensiveis, que Ihes capacite a participar do cuidado e da
tomada de decisdo." Participar do cuidado envolve,,, além da
presenca fisica da mée ao lado da crianga, a compreensdo do
que se passa, a confianca na equipe responsavel por seu filho e
sentir-se integrada a essa equipe, sendo aceita e valorizada
pelos profissionais. Nos relatos das mdes analisados neste
estudo foi possivel identificar os mecanismos utilizados por
elas para conseguirem conviver com a incerteza e, a0 mesmo
tempo, tentar transmitir sequranca ao filho, sentindo-se ela
mesma segura em relagao ao cuidado. O fortalecimento revelado
pela mde €, muitas vezes, proveniente da busca de conforto na
religido e na fé e da procura de apoio nas outras maes,
profissionais e voluntarias do servico. As mdes buscam esse
apoio para ndo se sentirem sozinhas nessa batalha. Esta é uma
maneira que elas encontram para suprir a necessidade de
amparo na situagdo de hospitalizacdo e incerteza mediante a
doenca do filho. Um estudo mostra que pais de criangas com
cancer obtém esperanca e sentem-se mais conformados ndo s6
pelo fato de o tratamento estar fazendo sucesso, mas também
pelo contato com os profissionais de satide e com as familias de
outras criancas hospitalizadas. '°

0O suporte da familia, dos amigos e de outras mdes
com experiéncias similares destaca-se como um apoio
importante para as maes durante a hospitalizagdo. Compartilhar
os sentimentos com outras mdes que vivenciam situacdes
semelhantes, buscando amparo e consolo, acaba fornecendo
seguranca e ajuda a mae a lidar com a incerteza gerada pelo
diagnéstico e tratamento, sendo um estimulo para continuar a
|utar. Essas caracteristicas foram estudadas em familias rurais
cujo filho recebera o diagnéstico de cancer e configuraram-se
como um auxilio encontrado pelas familias para a readaptacdo
de sua vida as novas circunstancias impostas pela doenca.'” Um
estudo realizado com familias chinesas identificou o suporte
dado pela familia, tanto 0 emocional quanto o financeiro, como
um auxilio de relevancia para os pais durante o periodo de
hospitalizagdo da crianga.” Além da necessidade de sentir-se
apoiada, a mde também tem a necessidade de garantir para si
mesma que ndo esta abandonando os demais membros da
familia. O conflito entre a necessidade de estar presente e
junto ao filho em tratamento e continuar cumprindo seu papel
de mae dos outros filhos é vivenciado pela mée com significativo
sofrimento. Evidéncias mostram, assim como nosso estudo, que
mdes de criangas com cancer encontram dificuldades para
manejar a necessidade entre proporcionar o cuidado ao filho
doente e coordenar, organizar, estruturar e planejar atividades
para a familia.'

Assim, percebemos a importancia de que os
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as ajudem a encontrar significados que contribuam para o
enfrentamento da situacdo, mesmo diante da incerteza do
tratamento. E fundamental que as maes tenham sequranca
para assumir seu papel na complexa trajetdria do cancer, sendo
este em grande parte proporcionado pelas interagdes que se
estabelecem com a instituicdo e os profissionais que cuidam
do seu filho.

Este estudo teve como foco as necessidades da mae
durante a hospitalizacdo do filho com cancer e como as
incertezas configuram-se nesta experiéncia. Os resultados
deste estudo estdo limitados a um pequeno nimero de
entrevistas. Embora os resultados ndo possam ser
generalizados a outros contextos, eles possibilitam novas
reflexdes para potencializar os principios do cuidado centrado
na familia no contexto do cuidado a crianca com cancer. As
evidéncias deste estudo mostram que as necessidades da mde
ndo estdo desvinculadas das necessidades da crianca e da
familia. Assim, novos estudos devem ser realizados focalizando
as necessidades da propria crianga com cancer e dos demais
membros da familia em funcdo das demandas especificas do
periodo de internagdo. Acreditamos que é importante a
realizacdo de pesquisas que abordem a relagdo entre incerteza
€ seguranca no contexto da hospitalizacdo. Em nosso estudo e
na literatura, a incerteza e a sequranca sao componentes da
experiéncia no contexto da hospitalizacdo durante o
tratamento oncoldgico. E fundamental que o reconhecimento
destes componentes seja consistente para planejamento de
uma assisténcia efetiva as necessidades da mae, da crianca e
da familia que vivenciam a complexa trajetéria do cancer infantil
€ suas demandas.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo revelou aspectos da incerteza e
inseguranca, do amparo e do vinculo vivenciados pela mae da
crianga com cancer ao revelar suas necessidades durante a
hospitalizacdo do filho. Neste contexto, revelou um conjunto
de necessidades da mae durante a internagdo, que tém carater
multidimensional e demandam atencdo da equipe
multiprofissional. O reconhecimento da necessidade pode
garantir a criagdo de um contexto de cuidado que potencialize
0 papel da mde no suporte a crianga no processo da doenca e
que ajude a mae a atribuir um sentido a experiéncia de ter um
filho com cancer. Sabemos que a incerteza e a inseguranca
sdo elementos constantes na oncologia e que o resultado final
da experiéncia ndo esta apenas no éxito do tratamento e na
obtencdo da cura da crianga, mas também na maneira como
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pessoas que partilham da experiéncia com a mae podem influir
neste resultado, conforme suas atitudes e a¢des diante das
necessidades manifestadas ao longo do tratamento, podendo
auxiliar ou prejudicar o fortalecimento da mde para incorporar
o evento cancer na sua vida e na vida da familia. Finalmente,
acreditamos que € preciso ouvir o que nos dizem as maes que
vivenciam junto com o filho a experiéncia do cancer.
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