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Resumo
O diagndstico de cancer infantil é um evento extremamente dificil e impactante, capaz de causar
consequéncias fisicas e emocionais, inclusive para as mdes. Trata-se de uma pesquisa qualitativa que
objetivou investigar as vivéncias de maes de criangas em tratamento oncoldgico. Participaram 10 maes
de criangas em tratamento oncoldgico que frequentam uma casa de apoio localizada na regido norte
do Rio Grande do Sul. As entrevistas foram analisadas por meio da analise de conteddo de Bardin. Os
resultados mostraram que o diagndstico causa grande impacto e uma sensagao de impoténcia diante
da doenca, ocasionando sentimentos de tristeza, medo e inseguranca. As mdes alteraram sua rotina
em fungdo dos cuidados com seus filhos e a casa de apoio exerceu papel fundamental no acolhimento
e suporte. Sugere-se acompanhamento psicoldgico individual e grupo de apoio para as maes, a fim de
auxilid-las nesse periodo delicado e de sofrimento em suas vidas.
Palavras-chave: vivéncias de maes, criangas com cancer, tratamento oncoldgico infantil.

Abstract
The children’s cancer diagnosis is an extremely difficult and impactful event that causes emotional
and physical consequences, especially for mothers. This qualitative research aimed to investigate the
experiences of mothers of children who are in oncological treatment. Participants were 10 mothers of
children on cancer treatment and attending a support house located in the northern region of Rio Grande
do Sul. The interviews were analyzed through the content analysis of Bardin. The results showed that
the diagnosis causes great impact and a sense of powerlessness related with the disease, generating
feelings of sadness, fear, and insecurity. Mothers have changed their routine due to the care of their
children and the support house has played a fundamental role in the reception and support. Individual
counseling and psychological group support is suggested to help mothers in order to assist them in this
delicate and painful period in their lives.
Keywords: experiences of mothers, children with cancer, oncological treatment for children.

Resumen
El diagndstico de cancer infantil es un evento extremadamente dificil e impactante que puede tener
consecuencias fisicas y emocionales, incluso para las madres. Se trata de una investigacion cualitativa que
tuvo como objetivo investigar las experiencias de madres de nifios sometidos a tratamiento oncoldgico.
Participaron 10 madres de nifios en tratamiento oncolégico que asisten a un hogar de apoyo ubicado en
la region norte de Rio Grande do Sul. Las entrevistas fueron analizadas mediante el andlisis de contenido
de Bardin. Los resultados mostraron que el diagndstico provoca un gran impacto y un sentimiento de
impotencia ante la enfermedad, provocando sentimientos de tristeza, miedo e inseguridad. Las madres
cambiaron su rutina por el cuidado de sus hijos y la casa de apoyo jugd un papel fundamental en la
recepcion y apoyo. Se sugiere apoyo psicoldgico individual y grupal a las madres para ayudarlas en este
delicado y sufrimiento periodo de sus vidas.
Palabras clave: experiencias de madres, nifios con cancer, tratamiento del cancer infantil.

Introducao

O cancer refere-se a um conjunto de varias doencas caracterizadas pelo crescimento de-
sordenado das células, que se multiplicam rdpida e agressivamente no organismo, invadindo
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e se espalhando por diversos tecidos e 6rgdos do corpo, o que ocasiona a formacdo de tumo-
res (Instituto Nacional do Cancer [INCA], 2018a). Normalmente, esse crescimento anormal
das células surge na forma das neoplasias — proliferacdo celular ndo controlada pelo organis-
mo — e pode atingir pessoas de todas as faixas etarias. Nas criancas e nos adolescentes, as
neoplasias frequentemente se manifestam como leucemia, representando um em cada trés
casos de cancer infantil (American Cancer Society, 2018). Ao mesmo tempo, o cancer infan-
tojuvenil também pode ocorrer na forma de neuroblastoma (tumor de células do sistema
nervoso periférico, comumente localizado na regido abdominal), tumor de Wilms (tipo de
tumor renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor germinativo (das células
gue originam os ovarios ou testiculos), osteossarcoma (tumor ésseo) e sarcomas (tumores
de artes moles) (INCA, 2018b).

No Brasil, durante o biénio de 2018-2019, cerca de 12.500 novos casos de cancer infanto-
juvenil foram registrados neste periodo (INCA, 2018c). Contudo, de acordo com a Sociedade
Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE, 2018), essa ocorréncia pode chegar a mais de 9
mil novos casos a cada ano, tornando o cancer a segunda maior causa de mortalidade entre
jovens na faixa etaria de 1 a 19 anos, ficando apenas atras dos acidentes e da violéncia.

Com relacdo ao tratamento do cancer, as principais abordagens terapéuticas envolvem a
cirurgia, radioterapia, quimioterapia, terapias alternativas complementares e o uso de medi-
camentos (Instituto Oncoguia, 2018). Na maioria das vezes, a cirurgia é considerada o princi-
pal tratamento e tem por finalidade a remocdo total do tumor. A quimioterapia, por sua vez,
corresponde a aplicacdo de uma substancia quimica com a capacidade de matar as células
cancerigenas do organismo e, por fim, a radioterapia envolve o uso terapéutico da radiacdo
para tratar a enfermidade (Hospital de Cancer de Barretos, 2016). Geralmente, os tumores
das criangas se constituem de células embrionarias (que ddo origem a todos os tecidos) e
reagem bem ao tratamento da quimio e da radioterapia, aumentando as chances de cura
guando precocemente detectado (INCA, 2018b).

Especialmente quando se trata de criancas ou adolescentes, o recebimento do diagndsti-
co de cancer pode provocar diversos sentimentos, tanto no paciente quanto em seus familia-
res, como ansiedade, tristeza e/ou medo relacionados a doenca (Eke, 2019). Ao mesmo tem-
PO, na maior parte dos casos, o tratamento oncoldgico requer assisténcia médica frequente
e delongadas hospitalizagdes, o que exige mais cuidados e atenc¢do ao paciente. Diante disso,
dentre todos membros da familia, geralmente a made é quem acompanha a crianga ou o ado-
lescente durante o processo (Fernandes et al., 2019), fazendo com que o pai assuma o papel
de provedor do lar (Van Schoors et al., 2019) e, por vezes, também o cuidado da casa e dos
demais filhos (Moghaddasi et al., 2018).

Seguidamente, devido ao diagndstico de cancer, percebe-se a existéncia de um movimen-
to de reorganizacdo da rotina e dos papéis familiares decorrente das mudancgas impostas
pelo impacto do diagndstico (Eke, 2019). Na descricdo dos cuidadores, o momento que cau-
sa maior dor e sofrimento acontece na fase inicial da doenca, que engloba o seu diagndstico
e o tratamento (Paula, Silva, Andrade, & Paraiso, 2019), ocasionando sentimentos de medo,
tristeza, inseguranca e revolta diante da situacao (Castro et al., 2017; Fernandes et al., 2019).
Normalmente, o medo aparece na forma de uma incerteza quanto ao tratamento e no re-
ceio da recidiva, sendo considerado a principal emocdo experimentada pelas maes (Oliveira,
2018; Santos et al., 2019).



Nesse sentido, considera-se que o bem-estar emocional do cuidador também pode in-
fluenciar diretamente no comportamento da crianca, facilitando ou dificultando na adesdo
ao procedimento (Fernandes et al., 2019). Quando encarregada pelos cuidados do filho du-
rante o tratamento oncoldgico, a mae precisa, por muitas vezes, abandonar a sua rotina, dei-
xar ou faltar ao seu trabalho ou aos estudos e se afastar do convivio social (Oliveira, 2018), o
gue causa sérios prejuizos emocionais. Ndo raro, tais situacdes sao consideradas exigéncias
gue a abordagem contra o cancer requer, de modo que a falta de lazer e a sobrecarga no
cuidado podem estar diretamente relacionadas ao aumento do estresse e a diminuicdo da
qualidade de vida das cuidadoras (Abdi et al., 2019; Silva & Barros, 2019).

Visando garantir o tratamento oncolégico da crianga, quando o préprio municipio ndo dis-
ponibiliza do acompanhamento especializado para o cancer, muitas familias sdo obrigadas a
se deslocar para os polos em saude buscando atendimento. Seguidamente, com o objetivo
de evitar que figuem desabrigadas nas grandes cidades, estas pessoas sdo acolhidas ou hos-
pedadas em casas de apoio, que funcionam como 6érgdos ndo governamentais destinados
a quem ndo reside no municipio e se desloca para realizar o tratamento oncoldgico. Na sua
maioria, as criangas diagnosticadas com cancer sdo acompanhadas por suas maes, que, além
de aprender a lidar com a noticia do diagndstico, precisam desenvolver estratégias de como
serem resilientes para a propria crianga.

Por isso, devido ao intenso sofrimento causado pelo diagndstico de cancer infantil e as
estratégias de enfrentamento empregadas pelas mdes durante o tratamento, considera-se
gue o levantamento de dados a respeito do tema é justificado a fim de desenvolver interven-
¢cOes adequadas para suprir as necessidades deste publico. Desta forma, o presente estudo
buscou investigar a experiéncia das maes com filhos em tratamento oncoldgico acolhidas
nas casas de apoio e, ao mesmo tempo, compreender as mudancas ocorridas apds o diag-
nostico, investigando o papel da casa de apoio neste momento das suas vidas.

Método
Participantes

Participaram desta pesquisa 10 maes com filhos em tratamento oncoldgico, hospedadas
numa casa de apoio localizada na regido norte do Rio Grande do Sul. Foram excluidos os pais,
avos e outros cuidadores também recebidos nas casas de apoio. O estudo obteve a aprova-
¢do do Comité de Etica mediante parecer de n. 2.758.307 (CAAE: 90355018.4.0000.5319).

No que se refere aos dados sociodemograficos das participantes, em sua maioria, sdo
mulheres jovens, com estado civil casadas ou em uma unido estavel, e a média de idade foi
de 37,9 anos (variando entre 25 e 31 anos). Normalmente, trabalham no lar e possuem o
ensino fundamental completo. Com relagdo aos filhos/as das participantes, a média de idade
foi de 10 anos (variando entre 4 e 17 anos) e o diagndstico mais frequente foi a leucemia.
Na Tabela 1, apresenta-se a caracterizacdo da amostra das participantes. No intuito de pre-
servar o anonimato das maes, utilizou-se uma letra seguida por um ndmero para identificar
cada participante.



Tabela 1

Caracterizagdo das participantes

. . Idade  Estado - . Diagnéstico do Idade
Participante (m3e) civil Profissdo Escolaridade filho (filho/a)
P1 51 Casada Donadecasa Ensino médio Linfoma nao 12
Hodgkin

P2 36 Casada Agxmar de Ensino médio Sarcoma de 9
limpeza Ewing

P3 32 Casada Dona de casa Ensino Leucemia 8

fundamental

P4 37 Casada Fungonarla Ensino superior Leucemia 8
publica

P5 38 Casada Donadecasa Ensino médio Leucemia 10

P6 47 Casada Agricultora Ensino Leucemia 10

fundamental
p7 37 Un!ao Diarista Ensino Cancer. na 15
estavel fundamental nasofaringe

P8 25 Casada Vendedora de Ensino Tumor cerebral 7*

roupas fundamental
. Ensino Linfoma de ndo %

P9 49 Casada Agricultora fundamental Hodgkin 17

P10 27 Casada Fungonana Ensino superior Leucemia 4
publica

Nota. *Faleceu durante a escrita do trabalho; **Diagnosticado aos 14 anos.

Instrumentos

Para o levantamento dos dados da pesquisa, aplicou-se uma entrevista semiestruturada
com questdes abertas, definidas previamente e realizadas numa conversa menos formal, de
modo que as entrevistadas falassem abertamente sobre o tema (Scorsolini-Comin, 2016). De
uma maneira geral, essa entrevista foi composta por seis questdes norteadoras, sendo elas:
1) Como foi a descoberta da doenca do/a seu/sua filho/a? 2) Como sua familia enfrentou
a doencga? 3) Houve mudancas na sua vida durante esse periodo? 4) Quais os sentimentos
relacionados a doenca do/a filho/a? 5) Como vocé enfrenta a situagdo de adoecimento do/a
seu/sua filho/a? E, por fim, 6) Como é hospedar-se na casa de apoio?

Procedimentos

Coleta de dados: para a coleta de dados, os pesquisadores contataram a direcdo de uma
casa de apoio localizada na regido norte do Rio Grande do Sul. Apds a apresentacdo dos ob-
jetivos deste estudo, solicitou-se autorizacdo para realizar a pesquisa envolvendo maes de
criancas com diagndstico de cancer. Mediante a autorizagdo da coordenacdo do local, foram
agendados os primeiros hordrios para apresentar os objetivos da pesquisa as participan-
tes, explanando duvidas e formalizando o convite as maes. Em seguida, foram submetidas
a entrevista semiestruturada as mulheres que assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), conforme as Resoluc¢des de n. 466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de
Saude (CNS). No intuito de garantir a precisdo e a qualidade dos dados, as entrevistas foram



conduzidas individualmente nas dependéncias da casa de apoio e gravadas em audio, con-
forme o consentimento das participantes, tendo aproximadamente 45 minutos de duracdo
cada uma.

Andlise de dados: as entrevistas foram transcritas na integra, analisadas e classificadas de
acordo com o método da analise de contetddo de Bardin (2011). Num primeiro momento,
os dados organizados foram demarcados em trechos de conteldo para serem utilizados. Na
sequéncia, o conteudo foi analisado, categorizado e classificado para o tratamento das in-
formacdes e, ao final, realizou-se a interpretacdo dos dados obtidos, resultando no presente
relatorio de pesquisa (Bardin, 2011). A partir dessas falas, foram construidas unidades de
sentido, compreendidas aqui como categorias a posteriori.

Resultados e discussdo

Por meio da andlise dos dados transcritos a partir das entrevistas, foram levantadas qua-
tro principais categorias de classificacdo, sendo: 1) o impacto do diagndstico de cancer para
a mae da crianca; 2) as percepcdes e os sentimentos vivenciados pelas maes de criangas com
cancer; 3) as mudancas na vida das mdes apds o diagndstico do filho; e, ainda, 4) o papel
da casa de apoio na vida dessas maes. Abaixo, estdo apresentados os dados organizados de
acordo com as categorias.

O impacto do diagndstico de cancer para a mae da crianga

Principalmente por se tratar de uma noticia grave e inesperada, o diagndstico de cancer
infantil frequentemente provoca fortes sentimentos e reacdes, tanto na crianga quanto nos
familiares que acompanham o processo, que geralmente sdo as maes. Essa categoria obser-
vou de que forma o diagndstico de cancer infantil foi recebido pelas genitoras de criancas
em tratamento oncoldgico. De acordo com o discurso das participantes, especialmente por
se tratarem de criancas, o diagndstico foi recebido com grande surpresa e, frequentemente,
considerado um choque. Além de ser encarado como um evento extremamente dificil e do-
loroso para as maes, o significado da palavra cancer também foi constantemente associado
ao conceito da morte, gerando fortes medos e preocupacdes relacionados a possibilidade de
perda da crianca. Segundo os relatos:

P1: Ah, foi um choque muito grande porque ja na primeira consulta o médico suspeitou
da doenca. Nem posso me lembrar, Deus me livre o choque que a gente levou!

P4: Nunca teve casos na nossa familia, ela foi a primeira e, por ser uma crianga, deixou
nds super abalados.

P5: Nossa, pra mim caiu o chdo. Meu Deus, foi horrivel, horrivel! Na hora néo caiu a
ficha, sabe, porque ele sempre foi uma crianca muito sauddvel e, do dia para a noite,
foi parar no hospital. Eu chorei muito quando o médico me falou, dai eu so dizia que ja
tinha perdido um filho e nGo queria perder mais um pelo amor de Deus! Que Deus nédo
me tirasse ele... Os primeiros dias eu ndo comia.

P7: Porque a gente perdeu a nossa mée assim, com céncer, e a gente tem trauma dessa
palavra.



P8: Me abalou porque era uma crianca muito saudadvel, ia na escola, interagia com ou-
tras criangas... Muito inteligente! Assim, ndo dava pra dizer que ele tinha alguma coisa.

A surpresa, o choque e a tristeza sdo demonstrados pelas falas das genitoras, que ficaram
muito abaladas com a noticia do diagndstico de cancer dos filhos. Geralmente, a descoberta
da doenga provoca um forte impacto emocional para quem a recebe, ocasionando sentimen-
tos intensos que, num primeiro momento, sdo dificeis de manejar. Possivelmente, o choque
inicial diante da noticia estd associado com os diferentes significados da palavra cancer, a
gual comumente se relaciona com a ideia de morte para a crianca (Paula et al., 2019). De
uma maneira geral, principalmente devido ao fato de a crianca estar ainda no inicio da vida,
o diagndstico de cancer acarreta intensos sentimentos de temor e perplexidade nas maes
(Fernandes et al., 2019), que seguidamente se defrontam com o medo da perda. Entdo, na
medida em que a tristeza e 0 medo se tornam constantes, esses sentimentos provocam uma
tensdo recorrente, que é reforcada pelo cenario de incerteza associado a doenca (Santos et
al., 2018), causando um profundo processo de estresse e aflicdo que repercute em toda a
familia (Oliveira, 2018).

P4: O médico depois falou que doia as pernas dela. Os sintomas que ela tinha era dor e,
pra eles, eles entendiam que era uma depressdo... ndo achavam nada nos exames.

P5: O médico examinou, sequrou ele na observagdo, isso era 30 de janeiro. Sequrou na
observacdo o dia inteiro, fez exames e deu um pouco de anemia. O médico disse que néo
tinha nada demais.

P7: Eu ndo sabia o que ele tinha, so via ele doente e néo sabia o que tinha.

P8: Ele tava em casa, tava brincando. Dai, ele entrou dentro de casa chorando de dor na
nuca. Eu peguei e mediquei ele, porque ele tava brincando. Achei que tinha se machu-
cado, mas ele néo parava de chorar. Dai, meu marido pegou e saiu levar ele no hospital.
Chegando Id, no hospital, a médica disse que era pra levar ele fazer uma ressondncia
pra ver o que que tinha dado. Dai, ele fez a ressondncia e foi que apareceu que tinha um
tumor.

Apesar de as mdes manifestarem preocupacdes com o estado de sadde das criangas an-
tes do diagndstico, nenhuma delas esperava por uma noticia tdo grave (Lima et al., 2018;
Scur, 2019). Nesta pesquisa, cinco mdes notaram a presenca dos sintomas tempos antes de
a crianca ser diagnosticada, mas sem cogitar a possibilidade de que fosse cancer. Algumas
vezes, inclusive, os primeiros sintomas apareceram de maneira repentina e foram facilmen-
te confundidos com outras situa¢des cotidianas (ex.: depressdo, machucados, gripe etc.).
Contudo, mesmo quando feito precocemente, o diagndstico de cancer infantil ocasionou
grande angustia e desespero nas maes (Fernandes et al., 2019). Nos relatos obtidos, cinco
maes relacionaram o diagnodstico do filho com medo da morte, conforme observado:

P1: Foi pesado, né, pra mim, porque a gente ndo quer isso pra um filho... porque a gente
sabe que as vezes tem volta e, as vezes, ndo tem.

P4: Na verdade, tu fica uma pessoa impotente. Tu acha, assim, que eu olhava para ela
como se eu fosse perder ela. Como se eu jd fosse perder ela.



P5: Nossa, pra mim caiu o chdo. Porque ele tava muito ruinzinho: ndo comia, nGo cami-
nhava mais sozinho. Entdo eu, pra mim, nds iamos vir pra ca com ele e voltar com ele
num caixdo. Na minha cabega, leucemia era uma doenca que néo tinha mais volta.

P7: Foi muito dificil. Pra mim, parecia que ia ser o fim do mundo porque o cdncer assusta
e, dai, vem na minha cabeca que cdncer é a morte. Entdo, pra mim parecia que eu ia per-
der ele. Tinha essa visGo de que a gente vai perder e vai ficando magrinho, carequinha,
ai vai se terminando assim a pessoa.

P9: Eu pensei que ele ia morrer.

Novamente, os depoimentos demonstram fortemente os sentimentos de surpresa e o
abalo causados pelo diagndstico do cancer infantil nas genitoras. Neste contexto, as maes
acreditam que a ordem natural da vida esta invertida e, consequentemente, ficam aterrori-
zadas com a possibilidade da perda de um filho (Rocha et al., 2018). Talvez, por o significado
da palavra ainda estar bastante associado a estigmas sociais negativos ou por ndo haver uma
cura efetiva para a doenca, o diagndstico de céncer é vivenciado como um grande risco de
morte da crianca (Paula et al., 2019). Mais ainda, nas palavras de Fernandes et al. (2019), “a
morte durante o tratamento significa a perda da batalha contra o cancer” (p. 3). Por isso, 0
medo da morte se torna rotina das maes cujos filhos estdo em tratamento oncoldgico, fa-
zendo com que muitas mulheres desenvolvam estratégias para lidar com o medo da doenca
e os sentimentos de perda antecipada (Silva, 2019).

As percepgoes e os sentimentos vivenciados pelas maes de criangas com cancer

Essa categoria englobou os trechos de falas referentes aos sentimentos maternos asso-
ciados ao diagndstico de cancer dos filhos e as percepc¢des sobre si mesmas enquanto acom-
panham no tratamento oncoldgico:

P1: Ah, eu figuei triste, né, porque a gente ndo sabe. Eu ja como perdi bastante na minha
familia, né... com esse problema da doenca, né? Dai, me deu uma depressdo forte.

P3: Eu me sobrecarreguei bastante e eu vejo que meu sistema nervoso estd no limite.
Muitas vezes, acabo chorando, eu vejo assim que eu explodo e tem horas que eu digo: ai,
chega! Néo dd mais! Tenho que sentar e chorar, pra ver se descarrega um pouco.

P4: Eu fui pro fundo, pro fundo do poco. Fiquei mais abatida do que ela, vamos dizer
assim. Eu fiquei mal. Na verdade, tu fica uma pessoa impotente.

P6: Uma dor de uma made é muito forte. No momento que tu tem um filho com a vida
ameacada, é um amor muito doido. Ndo tem explicagdo.

P7: As dificuldades que deixam a gente muito triste.

Quando questionadas a respeito das suas percepgdes apds o diagndstico, muitas maes
relataram sentimentos de tristeza e incerteza associados ao quadro clinico da crianca. Em
muitos casos, inclusive, o processo de tratamento foi acompanhado pela sensacdo de im-
poténcia diante da doenca, causando grande sofrimento e desespero por parte das maes
(Santos et al., 2018). Eventualmente, ainda, existe um excesso de informacdes técnicas re-
cebidas a respeito da doenca e a necessidade de lidar com a propria aflicdo em relagdo ao



problema (Paula et al., 2019), gerando uma grande sobrecarga associada ao ato de cuidar.
Consequentemente, quando somados ao medo da perda do filho, todos esses aspectos le-
vam as maes a experimentar ansiedade, desesperanca e preocupacgdes frequentes, confor-
me também indicado pela literatura (Oliveira, 2018).

Uma pesquisa conduzida em 2013, incluindo vinte maes de criancas com cancer, também
revelou que o tratamento dos filhos pode causar sentimentos de incerteza em rela¢do ao fu-
turo e medo da morte iminente, ocasionando forte desconforto fisico e mental, além de inu-
meras dificuldades de adaptacdo a rotina no trabalho, nos estudos, nas relacées familiares e
sociais (Costa et al., 2018). Outro estudo semelhante, realizado com oito maes na condicdo
de cuidadoras durante o tratamento oncoldgico, concluiu que cada mae sente singularmen-
te a doenca do filho, porém elas experimentam sentimentos de impoténcia, ineficacia e
duvida diante da situacdo (Santos et al., 2018).

Além de vivenciar o adoecimento do filho como um evento traumatizante, chocante e
desesperador, algumas genitoras revelam sentimentos de incredulidade, revolta e desespe-
ro perante esta situacdo, descrita como um momento Unico em suas vidas (Vidotto, Ferrari,
Tacla, & Facio, 2017). Durante ou mesmo apos a finalizagdo do tratamento, principalmente
quando presenciaram a morte de outras criangas proximas, as mulheres que passam por
esses eventos podem sentir o medo do desconhecido e a incerteza quanto ao futuro de seus
filhos intensificados (Assis, 2019).

Mudangas na vida das maes

Essa categoria procurou compreender as mudancas nas vidas das maes apds a descober-
ta da doenca do filho. A partir dos depoimentos, pode-se identificar que a maioria das maes
primeiramente precisa reorganizar a propria rotina, muitas vezes se afastando do trabalho e
da familia para acompanhar o tratamento dos filhos. Segundo os relatos abaixo:

P1: Muita coisa eu tive que deixar de fazer, né.

P2: Dai, peguei atestado e fiquei afastada oito meses. NGo tive como voltar a trabalhar,
né, pra ficar com ela direto [...] Uma que a tua rotina muda, porque logo no inicio ali a
gente tinha que vir duas, trés vezes por semana para cd pra fazer outros exames que eles
tinham pedido, né. E dai, tem minha menina pequena em casa, meu marido. E ai, tu sai
com o coragdo apertado de deixar a outra.

P4: Emprego, eu tive que abandonar o emprego. Eu sai do servico na mesma hora, me
afastei na mesma hora.

P5: Eu trabalhava, tudo organizado. Ai, de repente, tu amanhece, teu filho td doente, tu
num hospital e tem que parar de trabalhar. Faz uns dois meses que eu comecei a tomar
antidepressivo porque eu sinto... como gue eu vou te dizer... eu trabalhava, tudo organiza-
do, ele estudava, tudo planejadinho, né? Ai, de repente, tu amanhece, teu filho td doente.

P6: De tarde eu trabalhava na casa de uma familia, mas trabalhava a tarde toda assim,

sabe? E dai parei, né... Sinto falta, né, mas agora ndo tem como.

P8: Eu vendia roupas, ia nas casas, vendia cosméticos... Eu tive que... assim, parei com
tudo, né, pra cuidar dele.



P10: Eu trabalhava, dai abandona tudo, né? E tudo voltado pra ela, né, com ela. Tu deixa
de lado muita coisa... Foram praticamente um ano e pouco que o unico lugar que a gente
sala era pra vir pro hospital, nGo tinha mais uma vida social.

Além do impacto inicial acarretado pelo diagndstico de cancer infantil, os relatos das
mades indicam a presenca de significativas mudancgas na sua rotina e na convivéncia fami-
liar associadas do processo de adoecer da crianca. Normalmente, o tratamento oncoldgico
infantil envolve inUmeras hospitalizacGes e assisténcia médica constante (Fernandes et al.,
2019), o que requer maior disponibilidade de tempo e dedicacdo por parte do cuidador,
nestes casos a mde. Consequentemente, assim como relatado por Silva e Barros (2019),
torna-se mais dificil a manutenc¢do de um vinculo empregaticio formal para essas mulheres
gue, inevitavelmente, deixam os seus lares e se hospedam em casas de apoio para viabilizar
o atendimento necessario aos filhos.

Por vezes, conforme também observado por Silva (2019), algumas méaes recorrem a uti-
lizacdo de atestados médicos para fins de afastamento tempordrio do servico. No entanto,
guando essa estratégia nao é possivel, muitas delas abrem mdo dos seus empregos formais
para garantir a dedicacdo exclusiva ao cuidado da crianca, o que influencia diretamente na
renda fixa familiar (Eke, 2019). Eventualmente, numa tentativa de amenizar o impacto fi-
nanceiro ocasionado pelo tratamento, algumas genitoras entdo desenvolvem atividades de
trabalho informais como autébnomas para a obtencdo ou complementacdo da renda (Silva
& Barros, 2019). Com isso, no que diz respeito ao aspecto financeiro da familia, o marido
torna-se o principal provedor do lar (Oliveira, 2018; Paula et al., 2019).

De qualquer maneira, ressalta-se que o préprio deslocamento para os grandes centros
oncoldgicos e a hospedagem nas casas de apoio, por si s, contribuem significativamen-
te para a sobrecarga financeira da familia (Silva, 2019). Além do mais, quando tais fatores
sdo associados ao aumento da dependéncia fisica por parte da crianga, torna-se inevitavel
para a mulher abandonar o emprego e dedicar-se unicamente ao cuidado do filho (Costa et
al., 2018). Como consequéncia, a rotina das maes sofre significativas e imediatas mudancas
apos o diagnodstico infantil de cancer que, frequentemente, também comprometem a sua
qualidade de vida (Abdi et al., 2019; Silva & Barros, 2019).

Na maioria das vezes, por estarem completamente imersas no processo de cuidar, as
genitoras ignoram o proprio bem-estar e, ainda, o proprio sofrimento, para se dedicarem ao
cuidado da crianga, adotando uma postura de renuncia e altruismo (Fernandes et al., 2019).
De certo modo, ao sacrificarem a si mesmas pelos filhos, muitas maes buscam protegé-los
do sofrimento que elas mesmas experimentam em relacdo a doenca (Silva & Barros, 2019).
Contudo, apesar do medo da morte, as maes evitam expressar qualquer tipo de sofrimento
e buscam se manter fortes para ajudar os filhos (Vidotto et al., 2017). Em diversos momen-
tos, muitas genitoras renunciam a sua propria identidade, as emogdes e a individualidade,
para proteger a crianca (Fernandes et al., 2019; Silva, 2019).

Além da necessidade de adaptar a sua rotina com base nas demandas do tratamento,
essas mulheres também abrem mdo dos seus sonhos e projetos de vida para assegurar o
cuidado da crianca (Santos et al., 2019). Na maioria das vezes, inclusive, especialmente por
deixarem de lado as suas necessidades e seus desejos pessoais, verificou-se que essas maes
relatam maior desgaste fisico e mental diante das impressivas dificuldades vivenciadas apds



o inicio da doenca (Costa et al., 2018). Em alguns casos, ainda, mesmo apds o término dos
procedimentos aos quais a crianga foi submetida, as atividades de lazer e os estudos das
cuidadoras podem continuar comprometidos (Hovén et al., 2017).

No que se refere aos relacionamentos interpessoais, as maes acolhidas em casas de apoio
também relatam maior distanciamento em relacdo aos parceiros, familiares e amigos (Costa
et al., 2018; Paula et al., 2019). Conforme comentado pelas participantes, o afastamento do
lar pode gerar sentimentos de saudade e remorso por ndo estar presente, principalmente
guando existem outros filhos sauddveis, os quais normalmente sdo deixados aos cuidados
paternos, com avos ou, até mesmo, amigos e vizinhos (Oliveira, 2018). Ao mesmo tempo, o
afastamento fisico do conjuge e a reorganizacdo dos papéis familiares em funcdo do trata-
mento oncoldgico podem aumentar o estresse (Costa et al., 2018) e, por isso, diminuir a sa-
tisfacdo entre o casal (Santos et al., 2018). Consequentemente, sugere-se que o diagndstico
infantil de cancer também influencie na dinamica familiar e provoque o enfraquecimento da
relacdo conjugal das mulheres que acompanham os filhos (Abdi et al., 2019; Moghaddasi et
al., 2018; Paula et al., 2019).

Além de mudancas relacionadas ao aspecto do pessoal, algumas maes relatam altera-
¢Oes significativas na esfera social e nas estratégias de enfrentamento utilizadas no dia a dia.
Segundo os depoimentos:

P2: Mudanca radical, mas na hora eu disse: tenho que enfrentar. Ou enfrento, ou eu caio.

P4: Eu me agarrei muito com Deus... Acho que nunca tive tanta fé que nem depois da
doenca dela.

P7: A doenca dele me fez mudar muito... Eu ndo sabia que, naquela época, eu era feliz
porque meu filho tinha saude, mas eu sequi em frente.

P9: Eu sou catdlica, sou catequista também. As minhas criancas, a gente sempre tem fé
que vai dar tudo certo.

P10: Nés somos evangélicos, ndo sei se isso pode ser, né... acho que é diferente porque a
gente confia muito, entéio na época entregou pra Deus.

Apesar de todo o sofrimento causado pelas mudancas no trabalho, no cuidado da familia
e na sua rotina, muitas genitoras também vivenciam o processo de tratamento oncoldgico
dos filhos como uma oportunidade de aprendizado e crescimento, capaz de proporcionar
mudangas no seu proprio bem-estar (Fernandes et al., 2019). Muitas vezes, o adoecimento
da crianca é encarado como uma possibilidade de rever as suas crencas sobre espiritualida-
de e a forma como enxergam a vida, buscando compreender e dar um novo significado para
a situacdo (Paula et al., 2019).

Na maioria dos casos, o uso da oracdo configura-se como um dos principais recursos das
maes para encontrar forcas e lidar com o sofrimento, o estresse e a ansiedade durante as
internacdes (Silva & Barros, 2019). Frequentemente, tais estratégias de enfrentamento foca-
das na religido e na espiritualidade sdo, inclusive, ensinadas para as criangas como uma fer-
ramenta para suportar a angustia (Fernandes et al., 2019). Nesse sentido, muitas estratégias
de enfrentamento utilizadas pelos pais durante o tratamento de doencas cronicas também
sdo copiadas pelos pacientes como forma de ressignificar a experiéncia da doenca, do sofri-
mento e, em alguns casos, da possibilidade da morte (Silva & Barros, 2019).



Papel da casa de apoio na vida de maes de crianga com cancer

Esta categoria refere-se a percepcdo que as mdes tém em relagdo a sua estadia na casa
de apoio durante o tratamento dos filhos. De acordo com os relatos, todas as participantes
destacaram o quanto foi importante o acolhimento na casa, pois, nesse ambiente, as maes
se conhecem e acabam contando umas com as outras como forma de suporte para o enfren-
tamento do tratamento das criancas. Conforme relatos:

P1: A gente faz também amizades, né, com as pessoas, dai acaba esquecendo um pouco
da tristeza, das doencas.

P2: E um apoio muito grande que tu tem de todos os lados, que te fortalece, sabe?
Porque tu é bem sequrada, bem acolhida, né? Nada te falta e tu td com fome tem ali
pra comer, tu quer dormir tem onde dormir, é uma familia. Que nem eu digo assim: sGo
segundas familias nossas.

P4: E uma segunda casa. Eu nunca me senti tdo bem quanto eu me sinto aqui. A gente
se sente bem, se sente em casa, é a nossa seqgunda familia.

P6: Eu costumo dizer assim que ninguém entende o que a gente passa, a ndo ser as ou-
tras mdes, né? Elas entendem, sentem na pele o que que a gente td passando. Entdo é
bom por esse motivo, né? Que a gente se conversa, a gente tira duvida, a gente se apoia,
é muito bom que aqui a gente fala a mesma lingua.

P8: Eu gosto de ficar aqui, é bem aconchegante, bem bom. Te ajudam, que conversam
contigo, que te orientam também, te ajudam, que tdo com o mesmo, né... passando a
mesma batalha.

P10: Sdo tantas criangas, tantas familias que se torna uma familia. Séo todos uma fami-
lia, né. Eu digo, quando acontece alguma coisa com outra crianga tu sente como se fosse
teu filho, né? E uma amizade, um vinculo que tu cria.

Na maioria dos casos, a made, juntamente a crianga, precisa se deslocar de sua cidade para
realizar o tratamento do cancer em hospitais de referéncia e se hospeda em casas de apoio
(Silva & Barros, 2019). Nesses locais, pessoas que vivenciam uma situacao de adoecimento
encontram outros individuos que estdo passando por problemas semelhantes e ddo suporte
uns aos outros durante o tratamento. Esse fato pode ser benéfico, pois, além de diminuir o
isolamento, configura-se como uma segunda familia e uma forma de apoio, podendo influen-
ciar na qualidade de vida do doente e do seu acompanhante (Eke, 2019; Santos et al., 2018).

Por meio do vinculo estabelecido na casa de apoio, as mulheres que vivenciam a situacdo
de ter um filho com cancer conseguem minimizar o fardo do adoecimento e utilizar suas ex-
periéncias semelhantes como uma rede de solidariedade. O fato de estarem vivendo experi-
éncias parecidas proporciona um maior apoio social para elas, o que pode ser reconfortante
para novas mdes que comecam a enfrentar esse desafio (Silva & Barros, 2019).

Consideragoes finais

Desde o recebimento da noticia até mesmo apds o tratamento, o diagndstico de cancer
infantil impacta fortemente a rotina e 0 bem-estar dos seus cuidadores, na maioria das vezes



as mdes. Quando existe a necessidade de serem acolhidas em casas de apoio, essas genito-
ras deixam o trabalho, a familia e os objetivos pessoais para cuidar unicamente da crianca
em tratamento oncoldgico. O medo da evolucdo da doenga, somado com a possibilidade da
morte, causa grande tristeza e estresse nas maes, levando-as a buscar estratégias de lidar
com as dificuldades e serem fortes para os filhos. Normalmente, apegam-se a espiritualida-
de e nas outras pessoas que também estdao acomodadas nas casas de apoio, formando uma
rede social de suporte.

Os resultados mostram que cuidar de uma crianga com cancer € uma vivéncia extrema-
mente dificil e complexa. No geral, o recebimento do diagndstico foi descrito pelas maes
com forte impacto, provavelmente pelo fato de elas associarem diretamente a doenca com
a morte. Deste modo, as mdes sentem medo, inseguranca, apreensao e tristeza, bem como
uma sensacdo de impoténcia perante a doenca. Devido aos cuidados com o filho, a rotina
dessas genitoras foi completamente alterada, necessitando de afastamento das atividades
de trabalho e lazer, além de grande incerteza quanto ao futuro. Também, percebeu-se o
guanto a casa de apoio e o convivio com outras mdes na mesma situacdo € uma fonte de
acolhimento, identificagao, compartilhamento de angustias e suporte.

Dessa forma, destaca-se que a fragilidade das participantes evidencia a importancia de
um olhar qualificado e interdisciplinar na drea da saude dirigido a este publico, pois essas
mulheres necessitam de grande suporte para enfrentar o processo de adoecimento e trata-
mento da crianga com cancer. Assim, como forma de intervencdo, sugere-se a realizacdo de
acompanhamento psicoldgico individual ou em grupos para essas maes, a fim de apoia-las
nesse momento delicado e de tanto sofrimento nas suas vidas.

Quanto as limitacdes deste estudo, deve ser considerado o fato de as participantes esta-
rem numa casa de apoio que proporciona acolhimento e amparo durante o tratamento do
cancer infantil. Por fim, estudos envolvendo maes cujos filhos estdo em tratamento para o
cancer, mas nao frequentam casas de apoio, podem ser sugeridos. Semelhantemente, pelo
fato de algumas maes relatarem sintomas depressivos, novas pesquisas poderdo avaliar se,
a partir do diagndstico de cancer do filho, especificamente, as mdes desenvolveram algum
transtorno psiquiatrico.
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