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Childhood cancer: maternal perceptions and strategies for
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Céncer infantil: percepcdes maternas e estratégias de enfrentamento
frente ao diagndstico
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Resumo

Objetivo: Conhecer a percepgdo materna frente ao cancer infantil e
as estratégias de enfrentamento em uma unidade pediatrica do Recife.

Métodos: Realizou-se um estudo descritivo e exploratério conduzido
pela pesquisa qualitativa, com base no relato de 10 maes acompanhantes,
seguindo o método de amostragem por saturagdo. O local da investigagdo
foi a unidade de oncologia pediatrica do Instituto Materno-Infantil
Professor Fernando Figueira. O trabalho de campo transcorreu no periodo
de margo a maio de 2006, utilizando técnicas de observagdo e entrevista
gravada, em resposta a trés questdes norteadoras. Utilizou-se andlise de
contelido, modalidade tematica transversal, sendo extraidos temas
recorrentes do corpus das categorizagdes.

Resultados: As entrevistadas tinham idade entre 22 e 39 anos, sendo
duas mdes de filho Unico. Entre as percepgcdes maternas do momento
vivido, sobressairam-se os temas: atitudes e sentimentos revelados na
descoberta da doencga; o esclarecimento como subsidio para o
enfrentamento; e o apoio social.

Conclusdes: O diagndstico do cancer infantil na perspectiva materna
revelou uma experiéncia chocante, dolorosa e desesperadora, além da
sensagdo de “perda”, deixando a “vida sem sentido”. Os suportes para o
apoio familiar foram: as crengas religiosas individuais, a familia, a equipe
de salde e os amigos.
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Introducgao

O nuimero de casos de cancer tem aumentado considera-
velmente em todo o mundo, principalmente a partir do século
passado, configurando-se, atualmente, como um dos mais
importantes problemas de satde plblica mundial®. Na infan-
cia, a incidéncia de neoplasias malignas varia de 1 a 4% nos
registros de cAncer de base populacional?. Nestas circunstan-
cias, ja foi considerado uma doenga aguda e de evolugdo inva-
riavelmente fatal, constituindo-se em uma das principais
causas de morte freqiientes no Brasil. Nos dias atuais, é con-
siderado doenca crbnica, com perspectivas de cura na maio-
ria dos casos3. Assim, 70% das criancas acometidas por
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cancer podem ser curadas, quando o diagndstico ocorre pre-
cocemente e o tratamento é realizado em centros especiali-
zados, onde sao evidentes os progressos alcancados em
decorréncia do desenvolvimento cientifico-tecnoldgico®.

A literatura aponta que o diagndstico € um momento
estressante, tenso, coberto de incertezas e pode levar a um
processo doloroso na vida dos familiares®. Trata-se de convi-
ver com a doenca e seus significados, além das preocupacées
acerca do futuro e o medo da morte®, determinando mudan-
cas significativas na dinamica e nas relagées familiares, abran-
gendo dimensdes externas a familia’. Na maioria das vezes,
os protocolos quimioterapicos utilizados no tratamento,
embora oferecam uma variedade de cuidados médicos, nao

1. Mestre, Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), Recife, PE.

2. Doutorado, Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo (USP), Ribeirdo Preto, SP.

3. Doutorado, UFPE, Recife, PE.
4. P6s-Doutorado, Universidade Complutense de Madrid, Madrid, Espanha.

Nao foram declarados conflitos de interesse associados a publicagao deste artigo.

Como citar este artigo: Beltrdo MR, Vasconcelos MG, Pontes CM, Albuquerque MC. Childhood cancer: maternal perceptions and strategies for coping with

diagnosis. J Pediatr (Rio J). 2007;83(6):562-566.
Artigo submetido em 16.05.07, aceito em 10.09.07.
doi:10.2223/JPED.1723

562



Céancer infantil: percepgbes e enfrentamento - Beltrdo MR et al.

contemplam o paciente e seus familiares na descoberta e
enfrentamento do diagndstico®. O enfrentamento (coping) diz
respeito aos esforgos comportamentais e cognitivos, em
mudanca constante, gerando exigéncias internas e externas,
excedendo os recursos pessoais®.

A familia e a crianca portadora de uma doenga crénica
como o cancer merecem atencdo especial, ndo somente do
ponto de vista biolégico, mas das dimensdes psicoldgicas,
sociais®, econdmicas’ e espirituais'®. Além disso, ancora-se
a idéia de ser parte do suporte social que auxilia a terapéu-
tica, juntamente com os amigos e o hospital*°.

Nesta perspectiva, os servigos de salide, na busca da exce-
Iéncia, vém percorrendo novos paradigmas assistenciais, con-
siderando, além das necessidades da crianga, a sua familia,
ampliando dessa maneira o cuidado*. Desse modo, compre-
ender como os familiares lidam com a doenga do seu filho pode
determinar mudanca no planejamento da assisténcia vol-
tada a diade crianca e familia®. Para isso, a qualidade dos cui-
dados dispensados requer estratégias sistematicas na
promocdo da salude de todos, considerando sentimentos,
experiéncias anteriores e opinides!2. Deve, também, valori-
zar o estabelecimento de uma relagdo terapéutica saudavel,
com tomada de decisdes compartilhadas de forma clara e
honesta, entre a crianca, a familia e a equipe de satde!3.

Portanto, através de dimensdes metodoldgicas qualitati-
vas, o cuidado focalizando a familia'* e o apoio social*® foram
construtos adotados como referencial tedrico deste estudo,
para conhecer a percepgdo materna frente ao cancer infantil
e as estratégias de enfrentamento.

Métodos

Delineou-se um estudo descritivo e exploratério de natu-
reza qualitativa em um nivel de realidade que ndo pode ser
quantificado, incorporando significados, motivos, aspira-
¢des, crencas, valores e atitudes!®, com base no relato de 10
mades acompanhantes, seguindo o método de amostragem
por saturacdo tedrica®®.

O local da investigagdo foi a unidade de oncologia pedia-
trica do Instituto Materno Infantil Professor Fernando Figueira
(IMIP), em Recife (PE), entidade filantrépica e
ndo-governamentall”.

O trabalho de campo transcorreu no periodo de margo a
maio de 2006, utilizando técnicas de observagado e entrevista
gravada, seguindo roteiro previamente elaborado com trés
questdes norteadoras: como vocé se sentiu quando desco-
briu que seu filho tinha cancer? O que significou para vocé par-
ticipar da admissdo social? O que tem ajudado vocé a
enfrentar essa experiéncia?

Os critérios de inclusdo foram: ser mde acompanhante e
responsavel pela crianca, ndo ter conhecimento prévio acerca
do diagnéstico e ter participado da admissao social (reunido
com a equipe de salide, composta por uma médica, uma psi-
cologa, uma assistente social e uma enfermeira), com o obje-
tivo de esclarecer e tirar duvidas referentes a doenca. Como
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critério de exclusdo, considerou-se: ser mae de criancga por-
tadora de neoplasia acompanhada em ambulatério, sem inter-
vengdo terapéutica inicial e ter ocorrido 6bito da crianga
durante a fase de trabalho de campo. O protocolo foi apro-
vado pelo comité de ética da instituicdo onde a pesquisa foi
realizada, sendo voluntaria a participagdo apds esclareci-
mento sobre a finalidade do estudo. Com o intuito de preser-
var o anonimato, as maes foram identificadas por nomes de
flores.

As entrevistas foram transcritas no dia da sua realizagdo.
Os depoimentos foram submetidos a analise de conteldo,
conjunto de técnicas de andlises das comunicacdes'®, moda-
lidade tematica transversal, sendo extraidos temas recorren-
tes do corpus das categorizagdes. Este processo consistiu em
uma operagao de classificagdo de elementos constitutivos de
um conjunto, por diferenciagdo e por reagrupamento segundo
a analogia'®. Assim, as categorias de menor amplitude pas-
saram a ser indicadoras de categorias mais amplas'®, sem se
afastarem dos significados iniciais atribuidos.

Resultados e discussao

A idade das mdes esteve compreendida entre 22 e 39
anos, oito eram catodlicas e duas evangélicas e seis procediam
dointerior do estado. Quanto a situagdo conjugal, quatro eram
casadas, quatro viviam em unido consensual e duas estavam
separadas. A escolaridade apontou que havia trés maes nao
alfabetizadas. Considerando a ocupagdo, quatro trabalha-
vam fora do domicilio, quatro exerciam atividades no lar e
duas na agricultura de subsisténcia. Quanto a renda, quatro
familias viviam com um salario-minimo e duas ndo dispu-
nham de qualquer rendimento. Entre as criangas, duas ndo
tinham irmaos, e a idade variou dos 8 meses aos 12 anos.

A partir das percepgdes maternas, foram identificadas trés
tematicas: atitudes e sentimentos revelados na descoberta
da doencga, o esclarecimento como subsidio para o enfrenta-
mento e o0 apoio social.

Atitudes e sentimentos revelados na descoberta da
doenca

Os discursos maternos no momento do diagnéstico foram
permeados por intenso componente emocional, descrito como
uma experiéncia Unica, chocante, dolorosa, traumatica e
desesperadora, a ponto de relatarem: “(...) a pior sensagao
que tive na vida. E, angustiante, horrivel! A noticia deu um
choque, se eu pudesse morrer naquela hora, tinha morrido. A
gente ndo espera jamais que acontega! Acha que somos imu-
nes a essas coisas” (Angélica). Para iris, foi: “(...) uma dor
muito forte. A vida esta sem sentido, ndo tenho vontade de
nada, de brincar, de me arrumar, nada!”.

A tristeza e a duvida estiveram relacionadas ao desfecho
do tratamento: “(...) ndo saber se no decorrer do tratamento
ela (filha) vai realmente alcancar a meta” (Angélica). Ja o
momento do diagndstico revelou: “A dor é igual a dor da
perda” (Dalia).
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Aliteratura sinaliza que a trajetéria percorrida pelos fami-
liares tem sido apontada como uma experiéncia dura e com-
plexa, envolvendo incertezas, multiplos sentimentos,
restricdes fisicas e psicoldgicas'®.

De outra forma, a doenga carrega estigmas e preconcei-
tos, sendo inclusive vista como sindnimo de morte, conforme
este depoimento: “A doenca ndo tem cura, é perdido! Ea
doenga que serra os 0ssos, 0s bragos! Aquela ali vai morrer!
(comentario da vizinhanga, segundo Horténsia)”. Dalia
explicou: “O povo ja fica espantado. Vai pegar! Essa doenca
pega?”.

Fontes ndo-familiares, como vizinhos, amigos ou estra-
nhos, podem ser causadores de estresse!3, quando fazem
comentarios preconceituosos ou langcam olhares sobre a cri-
anca. Logo, evidencia-se que a familia necessita de suporte
emocional e de orientagdes para o enfrentamento e fortaleci-
mento frente a essas experiéncias.

As reinterpretacdes do cancer?® ocorrem no decorrer do
tempo, através de um conhecimento construido pelo ciclo de
referéncias, podendo ser continuamente reformuladas e rees-
truturadas em cada processo interativo.

Um aspecto que merece destaque no discurso de Gardé-
nia diz respeito ao medo de perder o filho: “Senti medo, achei
que ia perdé-lo. Eu queria mil vezes que fosse em mim, ndo
nele”. Nesta condicdo, o cancer esta relacionado freqiente-
mente & morte e ao medo?°.

Sobre o medo de ter um filho Unico, Angélica interpretou:
“(...) dor da perda, quando se tem um filho s6; se tem varios,
fica mais facil. Deus o livre aconteca de chegar a perder, tem
outros para tentar colocar no lugar, se acalmar. E s6 tendo
um?”.

Como a maioria das maes e criangas procedia do interior
do estado, por ser a instituicdo referéncia para o tratamento
do cancer infantil, a saudade marcava presenga, como colo-
cou Rosa, chorando: “Eu tenho um filho de 3 anos, vai fazer 2
meses que estou por aqui, ainda ndo o vi, estou com
saudade!”.

A longa jornada do tratamento e a percepgao sobre este
fato levaram essa mae a verbalizar: “(...) moro muito longe,
tenho que passar mais tempo aqui do que em casa. Fico daqui
pensando em casa” (Magndlia).

Muitas vezes, os conflitos conseqlientes aos multiplos
papéis exercidos pelas mulheres na sociedade como maes,
esposas, donas de casa e profissionais influenciam e intensi-
ficam o desgaste emocional®!. E, enquanto trabalhadoras
informais, ndo conseguem resguardar o emprego, ao se
ausentarem para cuidar dos filhos doentes, sendo, geral-
mente, demitidas do trabalho?2. Esta situac&o ficou evidente
no relato de Gérbera, empregada doméstica, devido as inu-
meras faltas ao trabalho para acompanhar a filha durante a
hospitalizacdo. Claramente, expde: “(...) entdo pensei que
minha patroa ia me colocar para fora do trabalho, porque real-
mente eu fui ameagada”.
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Houve outros casos em que experiéncias negativas vivi-
das anteriormente frente a doenca foram percebidas como
ameacadoras, pela impoténcia e temor no desconhecido?3:
“Eu fiquei muito nervosa, porque minha avé morreu com isso
(doenga), me desesperei porque pensei que ndo tinha cura”
(Rosa). Observa-se, assim, que experiéncias prévias podem
intensificar ou aliviar o impacto emocional dos pais. No
entanto, ndo existe preparo para pais terem um filho com uma
doenca grave e ameagadora como o cancer>.

O esclarecimento como subsidio para o
enfrentamento

A admissao social descrita anteriormente revelou-se
importante momento de acolhimento reservado a familia, em
que a contribuicdo do valor informativo?* foi ressaltada por
algumas maes: “(...) falatoda a verdade, explicou tudo direi-
tinho, como era para ser, o que ia acontecer, como tratar.
Entendi muitas coisas que ela (médica) falou, explicou e eu
estava em duvida. (...) tinha chance de cura e criou aquela
fé, acreditei!” (Magnolia). Rosa explicou: “Eu achei bom par-
ticipar porque o pai e a mae ficam cientes do que o filho tem,
caso algo venha a acontecer!”.

Sendo a revelagdo de uma doenga grave na crianga um
aspecto estressante na comunicagdo do diagnédstico pelos pro-
fissionais de salde, foi observado que os pais sentem-se satis-
feitos quando a revelagdo é franca e aberta, respeitando suas
necessidades de privacidade e tempo, para expressar suas
emocdes e esclarecer as ddvidas®>.

A abordagem e a comunicagdo utilizadas durante a reu-
nido demonstraram ser acessiveis, no entendimento de Hor-
ténsia, que nunca freqlentou a escola: “Depois daquele
momento (admissdo social) fiquei mais alegre, porque me
explicaram bem direitinho... ndo entendia, ndo sei ler. E depois
da conversa fiquei mais atenta, sabe?”.

Assim, o esclarecimento no momento da admissdo pode
ter oportunizado a familia a tornar-se habilitada para partici-
par dos cuidados com a crianga, junto a equipe de saude.
Neste sentido, os familiares tém a necessidade de participar
da situacdo e domina-la, para garantir protecdo a crianca®:
“(...) a doutora me chamou e explicou tudinho, que tenho de
cuidar muito dele (filho)” (Margarida). Violeta complementa:
"(...) foi bom porque sei o0 que ele (filho) tem, o que pode
comer, o que ndo pode. Aitudo isso ajuda!”. Vale salientar que
as intercorréncias que surgirdo ao longo da trajetéria do can-
cer precisam ser administradas através de acompanhamento
constante da equipe, a fim de promover uma melhor
assisténcia.

De outro modo, a revelacao do diagndstico constituiu um
momento dificil e delicado para outras familias, uma vez que
a verdade das informagdes acerca do diagnéstico ocasionou
reacdes ambiguas, nas quais a mae revelou extrema
perturbagdo: “Aquele momento foi um momento pesado,
fiquei tdo atordoada que nem prestei tanta atengdo no que
ela (médica) tinha que dizer” (Dalia).
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Constata-se que o volume e o contelido das informacgdes
desencadeiam varias reagGes emocionais, que impossibili-
tam o entendimento das informagdes dadas pela equipe. Nao
se deve esperar que todos os informes sejam lembrados,
levando algum tempo para que os mesmos sejam verdadei-
ramente assimilados. As discussdes devem ser repetidas, para
que as informagdes e reagdes sejam processadas, possibili-
tando maiores esclarecimentos e explicagdes diante de uma
doenca desta natureza®3: “(...) fiquei com tanta coisa na
minha cabega” (Margarida).

Um aspecto importante revela que a maneira como cada
familia percebe as informag&es fornecidas é muito particular,
ndo existindo um modelo Unico de funcionamento que sirva
para todos®. Em determinadas ocasides, colocar um percen-
tual elevado de cura pode significar alegria e esperanga para
alguns familiares. Porém, para outros, pode ser entendido
como uma sentenga de morte, repetida em um discurso
absorvido das informagoes recebidas: “Eu fiquei sabendo com
detalhe que ele s6 tem 80% de chance de ficar bom” (fris).
Todos os achados encontrados a partir deste tema merecem
ser investigados sob o prisma qualitativo, ou seja, o olhar do
profissional de salide que se habilita a fornecer o diagndstico
a familia.

O apoio social

Entre criangas com cancer e seus familiares, foram iden-
tificados e caracterizados varios tipos de suporte'®, entre os
quais estdo: a familia, outras familias com algum membro
acometido pelo cadncer, as amizades antes e apds a doenga, o
hospital e os profissionais de salide, o religioso e o financeiro.

Neste sentido, o primeiro apoio referido pelas maes, sendo
considerado inclusive o mais importante no enfrentamento
da doenga, foi a crenga divina. A cura, o conforto, a segu-
ranga e a obtencdo de forca pela fé espiritual foram descritos
em alguns relatos. Segundo Dalia, o apoio estava: “(...) na
forga de Deus que estou superando, aglientando. Eu entrego
nas maos dele que resolve tudo. Seja o que Deus quiser!”
Enquanto Violeta colocou: “Pedi forga a Deus, que me aju-
dasse, que meu filho saia dessa. Todo dia peco para dar saude
a meu filho, para que fique bom!”.

Estes depoimentos estdo de acordo com os achados da
literatura, pois foi demonstrado que a religido ajuda a vencer
o medo da morte, das perdas, do sofrimento, e as pessoas
véem ressurgir o significado da vidaZ2®.

Por outro lado, um estudo considerou ser a familia pri-
meira opcao de apoio, pois partilham momentos dificeis e res-
ponsabilidades, recebem palavras de conforto e atitude de
solidariedade, sem que a distancia se constitua em obstacu-
lo27. Neste contexto, foi revelado: “Minha méae esta aqui
comigo. O povo da minha familia liga todo dia para saber e
meu marido liga” (Dalia). Uma das maes reconheceu que “(...)
as tias, que sdo mesmo que maes, sofreram muito e estdo
sofrendo até hoje junto comigo” (Gérbera). Percebe-se que,
embora haja diversos tipos de suporte que aliviam o sofri-
mento, o obtido da propria familia também se destaca ndo sé
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como um recurso de auxilio, mas como um meio de manter a
unidade familiart®.

Um fato significativo revelou que, mesmo diante de pro-
blemas conjugais, os pais se aproximaram em beneficio dos
cuidados prestados a crianga, levando a reestruturagdo fami-
liar e restabelecendo forgas. Isso pode ser constatado no
seguinte depoimento: “O pai estd mais junto, vem ao hospi-
tal, estamos mais unidos. Era um pouquinho distante, mora-
mos juntos, somos casados, mas ele tem vida fora, trabalha,
viaja, tem mulheres na rua. (...) Vamos crescer, um da forga
ao outro” (Angélica).

O estreitamento das relacdes conjugais® é um impor-
tante recurso para unirem forgas e cuidarem dos filhos, além
de dividirem a sobrecarga vivida com a doenga, proporcio-
nando conforto aos familiares. Essa idéia é reforcada, pois,
para superar o medo e o sofrimento, faz-se necessario que as
mé&es tenham um bom relacionamento com o parceiro®.

Entretanto, Rosa, que procedia de um municipio distante
do hospital, somente podia receber visitas do marido quando
liberado do trabalho para viajar: "Meu esposo sempre vem
quando pode!”. Quando a familia ndo dispde de uma rede de
apoio na hora da doenca e da hospitalizacao, as dificuldades
somam-se as do cotidiano?®. Assim, quanto menor o apoio,
mais dificil e sofrida sera a experiéncia.

Um outro recurso utilizado para enfrentar a situagdo no
convivio diario no hospital surgiu a partir das amizades cria-
das neste ambiente. O fato é que a convivéncia entre as maes
acompanhantes vai se estreitando, minimizando o fardo: “(...)
a pessoa conversando vai entendendo melhor o caso, fica mais
maneiro. (...) ndo ter alguém para conversar, fica pesado!”
(Violeta). Desta forma, Horténsia colocou: “As amigas (outras
maes) também ddo conselho, ja tiveram o mesmo caso, ven-
ceram, ajuda bastante. (...) saem conversando: ‘O que vocé
tem?’ A gente esta triste, outra ja orienta, da conselho, ja ali-
via”. O compartilhar de experiéncias também auxilia o
enfrentamento: “(...) vejo casos piores, elas (outras maes)
estdo na luta. Isso estd me dando forga!” (fris).

Entre maes acompanhantes de recém-nascidos prematu-
ros2!, constatou-se que a permanéncia destas no ambiente
hospitalar possibilitou o acolhimento, o estabelecimento de
novas amizades e a troca de experiéncias, minimizando o
sofrimento.

De modo especial, a eqiiidade, o profissionalismo, a dedi-
cagdo e o carinho da equipe de salde se reverteram em mais
um suporte, comprovado pelos discursos: “Vocés (equipe de
saude) ndo tratam com indiferenca; tratam todo mundo igual,
da uma forga maior” (Gardénia); “(...) os médicos atende-
ram bem, o doutor se esforgou muito! As pessoas do servigo
social encaminham para casa, fazem todos os esforgos para
gente conseguir” (Magndlia).

A crianca e a familia devem ser preparadas por orienta-
gOes claras e bem definidas a respeito da doenga, tratamento
e seus efeitos colaterais, como também sobre o lugar que
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ambos ocupam na sociedade?®. A equipe de salde que se
mostra simpatica e prestativa adquire valores herdicos>°, fato
que pode interferir positivamente na adaptagdo da familia a
doenca. Além disso, uma adequada relacdo entre a triade (cri-
anca, familia e profissionais de salde) facilita a conscientiza-
cdo sobre a extensdo e a gravidade da doenga, a adesdo ao
tratamento e a confianga entre todos os envolvidos®.

Diante da realidade vivenciada pela familia sob o olhar da
pesquisa qualitativa, conclui-se que o diagnostico do cancer
infantil na perspectiva materna se revelou uma experiéncia
chocante, dolorosa e desesperadora. Os suportes para o apoio
social familiar foram as crencas religiosas individuais, a fami-
lia, a equipe de salide e os amigos. Esta rede de apoio auxi-
liou no enfrentamento da doenga, contemplando aspectos
bioldgicos, psicoldgicos e sociais.

O estudo sinaliza para a necessidade do desenvolvimento
de novas produgdes contemplando outros sujeitos, contex-
tos e situagdes, face ao entendimento de ndo existir uma rea-
lidade universal.
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