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Aspectos psicologicos de maes de criancas em trata-
mento oncologico

Psychological aspects of mothers of children in can-
cer treatment

Resumo

O presente artigo objetiva identificar, descrever e analisar os aspectos psi-
coldgicos de maes de criangas com cancer, no tratamento e/ou em fase de
terminalidade. O desenho € qualitativo, descritivo, exploratorio e transver-
sal. Participaram seis maes (22 a 30 anos de idade), submetidas ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, ao Questionario Sécio-demografico
e Clinico, ao Inventario de Coping, a Escala da Dindmica Familiar e a um
roteiro de entrevista semiestruturada. Percebeu-se que a vivéncia das maes
relaciona-se a historia de vida, aos vinculos anteriores ao adoecimento e
a modalidade de coping. Conclui-se que maes com forte vinculo com os
filhos, anterior a doenga, dispdem de enfrentamentos diversos, obtendo res-
postas adaptativas a situacdo e melhor elaboracdo de todo o processo de
adoecimento e terminalidade.

Palavras-Chave: Familia, Crianca, Cancer, Enfrentamento, Morte.

Abstract

This article aims to identify, describe and analyze the psychological aspects
of mothers of children with cancer, the treatment and/or terminal illness.
The design is qualitative, descriptive, exploitative and transverse. The par-
ticipants were six mothers (22 to 30 years old) submitted to the Term of
Consent, Free and Clear, to the Socio-demographic and Clinical Question-
naire, to the coping Inventory, to the Scale of family dynamics and to the
semi-structured interview questionnaire. It was felt that the experience of
mothers is related to the history of life, to the bonds prior to the illness and
to the type of coping. It was concluded that mothers with a good bond with
their children, previous to the illness, provide coping with various adaptive
responses to the situation and a better elaboration of the whole process of
getting ill and terminal illness.
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Introdugao

Nao se pode negar que, além da crianca com enfermidade oncoldgica, a familia ¢ impactada pelas
alteragdes provenientes da doenga, internagdes ¢ tratamento.? A familia, como principal rede de apoio
social do paciente, pode fornecer a maior parte da estrutura e do suporte necessarios para que a crianga
enfrente a situagdo de enfermidade. Esse suporte familiar influencia diretamente no modo como a crianca
vai lidar com sua doenga, sendo, entdo, essencial ter um olhar atento na forma como familia vivenciara
todo o processo de adoecimento. Em situagdo de crianga enferma, a condigdo geral da familia toma uma
propor¢ao complexa, dada a visivel condi¢ao de dependéncia no desenvolvimento infantil, principalmen-
te, em condic¢des adversas®*>,

A perspectiva adotada implica compreender o apoio social como um processo de interagao entre pes-
soas ou grupos de pessoas que, por meio do contato sistematico, estabelecem vinculos, recebendo apoio
material, emocional, afetivo, contribuindo para o bem-estar reciproco. O apoio social real¢a o papel que
os individuos podem desempenhar na resolugao de situagdes cotidianas em momento de crise®. A partir da
compreensao de rede de apoio social, € possivel perceber como ocorrem as relagdes das familias com a co-
munidade onde estdo inseridas, identificando-se que o apoio social oferecido pela rede ¢ fundamental a fa-
milia e ao individuo no enfrentamento de crises, como € o caso da situacdo de doenga cronica na infancia’.

As familias podem recorrer, entdo, as institui¢des de satde e aos profissionais, a religido, aos fami-
liares, a outras familias que estejam passando pela mesma situagdo, aos vizinhos, a escola e a comunidade
em geral, em busca de apoio emocional, material e de informacao, necessarios para a superacdao dos obs-
taculos®!%. Assim, o apoio social atua positivamente no estado de satide também quando gera seguranga
para a familia controlar sua vida, de modo coerente, deixando-a mais forte'"-!2,

Ja constitui lugar comum que adoecer ¢ um processo delicado, devido as diversas alteracoes fisicas,
psicologicas e sociais manifestadas durante esse periodo'®. Torna-se ainda mais conflituosa a relagdo com
o adoecimento quando se trata de doenca oncoldgica, ja que ha uma relacdo direta e estreita, no imagina-
rio social, entre cancer e morte. No periodo em que o individuo e sua familia sdo acometidos pela doenga
oncologica, hd que se conviver com a gravidade da doenga, com as hospitaliza¢des, com os tratamentos
invasivos, com as separacdes e perdas simbolicas, com o afastamento das rotinas, com as frustragdes e,
sobretudo, com a morte iminente'*!>16,

De acordo com estudo realizado pelo Instituto Nacional do Céancer, em 2009, estima-se que, no
Brasil, no ano de 2011, ocorreram cerca de 9.386 novos casos de cancer em criangas e adolescentes até
18 anos de idade, o que equivale a 2,5% no total de cancer estimados, sendo os tumores de pele ndo me-
lanoma excluidos da estatistica. Ao abordar o cancer infantil, Costa e Lima, em 2005'%, consideram que
os cuidadores t€ém uma participacao ativa no processo de diagnostico e tratamento de seus filhos, sendo
de fundamental relevancia para o sucesso na aceitagdo da condi¢do atual da doenca. Nesse contexto, a
atencao deve, além das demandas fisicas, psicologicas e sociais do paciente, abranger as necessidades
psicologicas dos familiares.

A assisténcia psicologica aos familiares também tem sido considerada uma estratégia valiosa, par-
tindo do pressuposto segundo o qual, ao se cuidar da satide mental do cuidador familiar, as tarefas es-
pecificas realizadas por ele, no que concerne ao cuidado com o paciente, serdo conduzidas com melhor
qualidade, além do suporte emocional e da confianga transmitidos na rela¢ao da diade cuidador-paciente'.

A perspectiva de estudar as relagdes familiares no processo de adoecimento oncoldgico de uma
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crianga contribuiu para a elaboragdo das indagacdes que norteiam a presente investigacdo, quais sejam:
qual o impacto do diagndstico da doenca sobre os pais de enfermos oncoldgicos? Quais os principais
estressores dos pais frente a doenga, tratamento e terminalidade do filho crianga/adolescente com cancer?
Quais as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos pais? Como as configuragdes do luto antecipatorio
podem ser consideradas estratégias de enfrentamento?

Sao escassos os estudos ligados aos aspectos psicoldgicos dos pais que vivenciam o processo de
adoecimento de um filho pelo cancer, ainda durante a infancia, abrangendo as emogoes e os sentimentos
pertinentes a tal experiéncia. A maior parte das pesquisas realizadas nesse sentido esta relacionada a enfer-
magem e ndo a psicologia, algumas vezes, com leituras parciais do bindmio satide-doenca. Sem pretender
negar a polarizag¢ao que, a priori, conduz a horizontes bastante diversos entre a psicologia e a enfermagem,
¢ importante destacar que ndo se trata de dois campos mutuamente exclusivos. Contudo, a visdo dos estu-
dos da enfermagem, mesmo que abrangendo temas pertinentes ao ambito da psicologia, tende a trazer uma
visdo mais bioldgica e menos biopsicossocial.

Assim, este estudo objetivou: 1. Avaliar o impacto do diagnostico de doenga oncoldgica no bem-es-
tar emocional dos pais; 2. Avaliar os estressores relacionados ao processo de diagndstico de tratamento; 3.
Descrever e analisar as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos participantes; e 4. Descrever e refletir
sobre a configuracao da experiéncia do luto antecipatorio entre os participantes.

Método

Tipo de estudo: trata-se de uma investigacao qualitativa, estudo de série de casos, exploratdria e transver-
sal.

Participantes: a amostra foi composta por seis maes de criangas em tratamento oncologico, atendidas em
um hospital privado e filantrépico de Goiania. Os critérios de inclusao foram: ser cuidadora da crianga ha
pelo menos um més, apresentar convivio prévio ao adoecimento e internagdes, assinar o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE), ndo ter tragcos de transtorno mental e a crianca estar internada
durante o estudo. O critério de exclusao foi a crianga cuidada apresentar comorbidades ao cancer.

Consideragoes éticas: a pesquisa atendeu aos requisitos da Resolu¢ao n° 196/96, do Conselho Nacional
de Satide, tendo sido aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do hospital, recebendo o protocolo n°
035/2010.

Instrumentos: foram usados os questionarios socio-demografico e clinico; o TCLE; a Escala da Dindmica
Interna da Familia®’; o Inventario de Estratégias de Coping, de Folkman ¢ Lazarus®!, e um roteiro de en-
trevista semiestruturada.

Procedimento: o contato com as participantes aconteceu no proprio hospital, durante a internagdo, mo-
mento em que foram apresentados os objetivos da investigacdo e esclarecidas as suas duvidas, estabele-
cendo-se, assim, um processo de consentimento. As maes que aceitaram participar assinaram o TCLE em
duas vias. O processo de coleta de dados deu-se entre os meses de maio e junho de 2011 e foi efetivado
em dois encontros com cada familiar, os quais foram realizados no mesmo dia do primeiro contato ou, no
maximo, no dia seguinte. O primeiro momento foi destinado a aplicacdo do Questionario Sécio-demogra-
fico e de Dados Clinicos, da Escala da Dinamica Interna da Familia e do Inventario de coping. O segundo
momento foi destinado a realizagao da entrevista, baseando-se em um roteiro semiestruturado. A entrevis-
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ta foi subdividida em eixos tematicos, de acordo com os temas propostos pela bibliografia, adequando-se
ao objetivo proposto do presente estudo. O tempo médio de duragdo de cada entrevista foi de 45 minutos.
As seis entrevistas foram gravadas em audio e, em seguida, transcritas e submetidas a categorizacao de
seus conteudos tematicos, segundo a técnica de Laurence Bardin?? para a qual, a analise do contetdo deve
obedecer a trés etapas: a pré-analise (sugestionando a preparacao e a elaboragao de todo instrumento pas-
sivel de uso no estudo); a exploracdo do material e o tratamento dos resultados (abrangendo as inferéncias
e a interpretacao).

Resultados

De acordo com o perfil s6cio-demografico das participantes, percebeu-se que a maioria era casada.
Em relacdo a idade, houve predominancia da faixa entre 26 e 30 anos, estando as demais entre 20 e 25
anos. Metade delas estudou até o ensino fundamental e a outra metade, até o ensino médio. Quanto a
procedéncia, a metade vinha do interior de Goias, e as demais residiam em Goidnia e em outros estados.
Quanto a profissdo, metade trabalhava exclusivamente em casa. Sublinha-se ainda que a maioria tinha
renda familiar entre R$ 500,00 ¢ R$ 1000,00, enquanto as demais tinham renda inferior a R$ 500,00 ou
superior a R$ 1000,00. As religides predominantes, respectivamente, eram a catolicas e as evangélicas.

Tabela 1 - Resultados da Escala da Dinamica Interna da Familia, segundo maes de criancas com cancer (N=6)

FATOR P1 P2 P3 P4 P5 P6
Confianca 5 4 5 5 5 5
Afeto e carinho 5 5 5 5 4 5
Compreensao 5 5 5 5 5 5
Ter uma boa estrutura econémica 5 1 4 4 4 3
Liberdade 5 5 5 5 5 4
Uni#o entre toda a familia 5 5 5 5 4 5
Boa relacdo conjugal dos pais 5 5 5 5 5 5
Disposi¢do ao perddo 5 4 5 5 5 4

P = participantes; quanto maior o escore (de 0 a 5), maior a importancia atribuida ao item avaliado.

Segundo a analise da Escala da Dindmica Interna da Familia (Tabela 1), todas as participantes consi-
deraram como totalmente importantes para uma boa relacao familiar os fatores compreensao e boa relagao
conjugal dos pais. Os fatores confiancga, afeto, carinho, liberdade e unido entre toda a familia, para maioria
das participantes, sdo considerados como totalmente importantes, enquanto que para a menor parte das
maes esses mesmos fatores sdo parcialmente importantes para uma boa relagdo familiar. O fator disposi-
¢do ao perddo, para grande parte das participantes, ¢ totalmente importante, enquanto para minoria trata-se
de um item parcialmente importante. O fator que apresentou maior discrepancia foi em relagdo a estrutura
econdmica, considerando-se que, para parte das participantes, trata-se de um item totalmente importante,
enquanto para a outra parte pode ser analisado como parcialmente importante ou nada importante.
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Tabela 2 - Resultados do Inventario de Estratégias de Coping de maes de criangas com cancer (N=6)*

Estratégias P1 P2 P3 P4 P5 P6 Média (DP)
. Confronto 1,0 1,3 1,5 0,83 0,16 1,33 1,02 (0,44)
i 9 g Suporte social 2,66 2,3 0,16 2,16 0,83 2,0 1,68 (0,89)
< G 2 i 3 -
g2 3 Aceitagio deresponsa- | oo | 35 | 71 | 171 | 071 | 028 1,4 (0,74)
=70 9 bilidade
< L@ a,
25 g
= o Resolugio de problmas | 3,0 3,0 2,5 2,25 3,0 1,5 2,54 (0,55)
S « Afastamento 0,57 | 1,57 2,0 0,85 0,42 0,85 1,04 (0,56)
S
é 9 S Autocontrole 1,6 1,6 0,6 0,8 1,8 2,6 1,5 (0,66)
W On
SIS g Fuga e esquiva 20 | 25 1,5 2,5 2,5 3,0 2,33 (0,47)
S B 5
é & Reavaliagédo positiva 2,0 2,44 2,33 1,77 1,66 2,0 2,03 (0,28)

*Os escores variam de 0 (ndo usei esta estratégia) a 3 pontos (usei em grande quantidade).

O Inventério de Coping (Tabela 2) diz respeito aos oito fatores que englobam os dois tipos de estra-
tégias de enfrentamento utilizadas para determinada situagdo: ou focalizadas na resolugdo de problemas
ou na regulagdo das emocgdes. Cada estratégia € subdivida em quatro fatores. A analise dos fatores relacio-
nados ao coping focalizado na resolucao de problemas permite dizer que o fator 4 (resolucio de proble-
mas) foi o mais utilizado entre as participantes; em seguida, o fator 2 (suporte social), o fator 3 (aceita¢ao
da responsabilidade) e, por tltimo, o fator 1 (confronto). Por outro lado, no que tange ao coping focalizado
na regulacdo da emocgao, a frequéncia maior ¢ do fator 7 (fuga-esquiva), seguido dos fatores 8 (reavaliacao
positiva), fator 6 (autocontrole) e, por tltimo, o fator 5 (afastamento).

Ao analisar o desvio padrdao (DP) das respostas de coping, tem-se que o fator suporte social foi o
mais instavel, seguido pelo fator aceitacdo de responsabilidade, indicando maior heterogeneidade nas
respostas. Os fatores autocontrole, afastamento, resolu¢do de problemas, confronto, fuga e esquiva, e con-
fronto, encontram-se em um nivel médio de homogeneidade, enquanto o fator reavaliagcdo positiva foi o
que menos variou, indicando maior concordancia das respostas.

Tabela 3 - Descricéo e frequéncia das categorias e subcategorias temdticas derivadas da entrevista semiestruturada
de maes de criangas oncoldgicas

Categorias / subcate-

1CA 0,
goria Descricio f %

Refere-se as mudangas funcionais, emocionais e fisicas, relacio-
nais e econdmicas, causadas pela convivéncia com o diagnostico
e o tratamento

1. Impacto do diagnos-
tico de cancer

1.1 Na familia mais am- | Quando as mudangas ou impactos sdo referidos aos outros mem-

pla bros da familia, além da mae e da crianca enferma 1 2,09

1.2 No cuidador Quando as mudangas ou impactos sdo referidos especificamente 15 6.94
) em relagdo a propria mae. ’

1.3 Na crianca Quando as mudangas ou impactos sdo referidos especificamente 0 0.93

em relacdo a crianca enferma
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2. Estressores

Tratam-se dos diversos fatores que desorganizam, desequilibram
ou tiram as pessoas de sua homeostase

Referem-se aos estressores ligados ao processo de formulagdo

2.1. Diagnéstico diaenosti \ T T 04 1,85
iagnostica ou a comunicagdo diagnodstica
29, Tratamento Referem-se aos estressores ligados as diversas modalidades de tra- )8 12,96
tamento, curativas ou nao
2 3 Terminalidade Referem-se aos estressores ligados a percepgao da morte fisica e 09 417
aspectos afins.
3. Estratégias de en- | Refere-se aos recursos internos ou externos utilizados pelas pes-
frentamento soas para eliminar ou gerenciar as situagdes de estresse
Tipo de coping em que a pessoa se engaja no manejo ou modifica-
< ¢do do problema ou situacdo causadora de estresse, visando con-
3.1. Resolu¢io de pro- 1 lid d desafio: sa ! D 6
blemas trolar ou lidar com a ameaga, o dano ou o desafio; sdo, em geral, 5,5
estratégias ativas de aproximacdo em relagdo ao estressor, como
solugdo de problemas e planejamento
Tem como fungéo principal a regulacao da resposta emocional
3.2. Regula¢do da emo- | causada pelo problema/estressor com o qual a pessoa se defronta, 39 18.06
¢do podendo representar atitudes de afastamento ou paliativas em re- ’
lacao a fonte de estresse, como negacao ou esquiva
4. Luto antecipatério Refere-se a percep¢do que a pessoa tem a respeito da vivéncia an-
tecipada da morte e seus significados
4.1. Concepgiao de | Diz respeito a defini¢do conceitual de morte formulada pela mae 02 0.93
morte da crianga enferma ’
4.2. ndicadores de per- Trata-se dg eventos dedperflas rea;s ou S{mbohcas, passadas, re- » 6,48
das ceptes,op uturas que, de alguma forma, Impactaram a estrutura
psicoldgica da participante
;Lr‘l.?(’)'rte Significado ~ de Refere-se ao(s) sentido(s) atribuido (s) a morte 22 10,19
4.4. Percepgido de prog- | Diz respeito a forma como individuo percebe e internaliza a pro-
o p ~ ) 15 6,94
nostico vavel evolugdo da doenga/tratamento do paciente
5. Configurag¢do de vin- | Diz respeito as relagdes, vinculos e papéis exercidos entre paciente
culos paciente - pais e seus pais, no contexto familiar e em distintos momentos
T Trata-se especificamente dos indicadores relacionais relativos a
5.1. Pré-diagnostico f R TR o AR : 11 5.09
ase pré-diagnostica ou da historia pré-morbida da crianga
5.2. Pés-diagnéstico "ffrata-§e egpea,ﬁc.amente: dos indicadores relacionais relativos a 11 5,09
ase pos-diagnostica e pds-tratamento
6. Expectativas do diag- | Trata-se do que as participantes esperam (ou de seus julgamentos)
nostico e tratamento frente a condi¢do do diagndstico e ao processo de tratamento
Trata-se do que as participantes esperam da condi¢do do diagnos-
6.1 Teorica tico e do processo de tratamento, tendo como parametro o seu 06 2,78
conhecimento genérico
Trata-se do que as participantes esperam da condi¢do do diag-
6.2. Autorreferencial nostico e do processo de tratamento, tendo como parametro sua 08 3,70
propria experiéncia de vida
Trata-se do que as participantes esperam da condi¢do do diag-
6.3. Autoeficicia nostico e do processo de tratamento, tendo como pardmetro sua 07 3,24
capacidade ou habilidade de enfrentamento
TOTAL 216 100
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Quanto aos dados do roteiro da entrevista semiestruturada (Tabela 3), destaca-se o fato de terem possibilitado gerar seis cate-
gorias tematicas: impacto do diagnodstico de cancer (na familia — 5,09%; no cuidador — 6,94%; na crianga — 0,93%); estressores
(diagnostico — 1,85%; tratamento — 12,96%; terminalidade — 4,17%); estratégias de enfrentamento (resolu¢do de problemas -
5,56%; regulacdo da emogido — 18,06%); luto antecipatério (concepgao de morte — 0,93%; indicadores de perdas — 6,48%; signifi-
cado de morte - 10,19%; percepgio de progndstico — 6,94%); configuragio de vinculos paciente-pais (pré-diagnostico — 5,09%;
pds-diagnostico — 5,09%); expectativas do diagndstico e tratamento (tedrica — 2,78%; autorreferencial — 3,70%; autoeficicia —
3,24%). Ressalta-se que a frequéncia percentual foi calculada com base no niimero total de trechos do discurso das participantes
(N=216), indicadoras das respectivas categorias.

Discussao

Este estudou foi realizado com participantes jovens, maes de criangas com idade inferior a dez anos,
a maioria vinda de outras cidades e com profissdes consideradas subempregos ou, ainda, ndo remuneradas
(“do lar”), indicando pouca autonomia e baixa instrug¢do, configurando fatores que aumentam a vulne-
rabilidade social. Isso causou impacto no sentimento e na vivéncia de subalternidade das maes frente a
situacdo de terem um filho em tratamento oncoldgico e se sentirem na obrigagdao de assumirem sozinhas
todas as responsabilidades e consequéncias, muitas vezes atribuindo a si proprias a culpa pelo fracasso no
processo de adoecimento de seus filhos.

Quanto ao impacto do diagnostico de cancer na familia mais ampla, foi observado que o sistema fa-
miliar reagiu com sentimentos de tristeza e ansiedade, porém sem mudangas estruturais significativas. Por
outro lado, para a mae, houve a predominancia dos sentimentos de culpa, raiva e medo. O sentimento de
culpa relaciona-se diretamente ao fato de que muitas delas utilizaram a automedicacao logo que aparece-
ram os primeiros sintomas da crianga, até que tomaram a decisdo de ir ao médico. Tal decisdo foi rodeada
de anseios e angustias, inclusive pela dificuldade em conseguir consultas e exames pelo servigo publico de
saude. Dessa forma, algumas maes realizaram exames em redes particulares, inclusive, comprometendo
seu or¢amento doméstico. As dificuldades anteriores a confirmacao diagndstica marcaram, ainda mais, as
vidas das maes que, em sua maioria, ja estavam vivenciando perdas significativas, ou seja, ja viviam o luto
antecipatorio. A sensacao de abandono ¢ recorrente, tanto no que se refere a sentirem-se sozinhas, desam-
paradas, quanto a culpa de terem que abandonar suas casas, maridos e outros filhos. Aspectos semelhantes
também foram observados nos estudos de Cavalcanti, Monteiro, Nascimento, Ramos e Vinhaes (2009)%.

Muitas participantes apresentaram sintomas de piora na propria saude, tais como: dores de cabega
e de estomago frequentes, inapeténcia, insdnia, vertigens, hipertensio, abuso de cigarro e ganho de peso.
As maes atribuiram as referidas alteragdes corporais a preocupagdo e ao medo instaurado no dia a dia
da doenga. Além disso, relataram diminuicao do envolvimento social em atividades de lazer, incluindo
familia, amigos e outras redes, tais como igreja, escolas e vizinhos. Por fim, foram percebidas a perda de
autonomia financeira e a dependéncia de seus companheiros/familiares.

Quanto a percepgdo do impacto do diagnostico de cancer na crianga, fez-se mengao as perdas no
desenvolvimento infantil: as alteragdes fisicas (dores, edemas, manchas pelo corpo, fraqueza, alopecia e
falta de apetite) e psiquicas (humor alterado) comprometeram o desenvolvimento das criancas em distin-
tas areas da vida, constituindo fonte de sofrimento psiquico para as maes. Similares alteragdes também
haviam sido observadas por Funghetto e Pedro **e Cardoso e Faria %°.

Dentre outros estressores ligados ao diagnodstico de cancer, foram descritos: os exames diagndsti-
cos, a percep¢ao do cancer como uma doenga sem cura, o medo da recidiva, sentimentos de desespero,
de revolta e de angustia frente a impoténcia de minimizar o sofrimento e a dor da crianca. Conforme ja
atestado pela literatura?®?’, o adoecer tem impacto, tanto no paciente quanto na familia, em trés esferas da
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vida: social, fisica e psicoldgica.

Quanto a fase de tratamento, as maes percebem como estressores: a separacao dos outros filhos, da
familia e do marido; as crises conjugais decorrentes; a perda da autonomia financeira; a mudanga de cida-
de e/ou de estado; a privagdo de momentos de lazer; a diminui¢dao do convivio social e da rede de suporte
social; a falta de revezamento no cuidar; as reacdes adversas a quimioterapia; ¢ o definhamento corporal
das criangas.

Por fim, e relativos a terminalidade, as maes referiram-se aos seguintes estressores: medo da morte,
sentimento de vazio, mudang¢a do humor e das rotinas didrias. Vale ressaltar que as maes vivenciam novos
sentimentos, mas carregam consigo o sofrimento inerente a fase anterior. Por isso, € possivel perceber que
as queixas e os relatos de desestrutura psiquica, envolvendo todas as esferas da vida, vao avancando da
mesma forma que a doenga.

No tocante as estratégias de enfrentamento, observou-se que as focalizadas na resolucdo de proble-
mas e foco no positivo foram muito utilizadas: as maes conseguiam perceber situacdes piores na tentativa
de amenizarem seu proprio sofrimento; internalizavam as possibilidades de minimizar ou até mesmo de
resolver os estressores pertinentes a cada fase ao conviverem com diversas pessoas em situa¢do semelhan-
te.

Comparando-se os dados obtidos na entrevista com os provenientes do Inventario de Coping, no
que tange a utilizacao do enfrentamento do tipo resolugdo de problemas, as participantes foram capazes de
encarar a situagdo vivenciada, inclusive, langando mao do suporte social. O apoio encontrado no ambiente
e nas pessoas do convivio das maes fez com que elas tivessem respostas mais adaptativas para conviverem
com a situagdo de tratamento oncoldgico. Ja nas estratégias de enfrentamento focalizadas na regulacao
da emocdo, observou-se que as maes utilizaram recursos para regular as emogdes € ndo, necessariamente,
para resolver o fator que desencadeia a emogao negativa, negando, afastando-se ou esquivando-se do fator
estressante. Esses recursos envolvem: crengas religiosas nas quais as maes se apegam para acreditarem
que tudo iré se resolver, porém, sem tomarem qualquer atitude; omissao do fato de ter um filho com can-
cer, excluindo tal palavra do dia a dia ou substituindo-a por infec¢do, ou “aquela doenga”, como se assim
o cancer deixasse de fazer parte de suas vidas; e busca do autocontrole, na tentativa de volta a sua home-
ostase, por meio de pensamentos e técnicas de respiragdo e relaxamento. As maes relataram ainda que se
perdiam em meio aos pensamentos, voltando a experimentar o sentimento de angustia ¢ medo da morte a
todo o momento. Isso indica que as estratégias de regulacao da emog¢ao eram pouco adaptativas nessa fase.
Resultados semelhantes foram constatados por Costa Junior e Kohlsdorf > ¢ Costa Junior e Kohlsdorf %.

A morte se fez presente a cada fase, tornando-se uma vivéncia real e diaria*®. Assim, o luto anteci-
patorio configurou-se no quarto eixo tematico da entrevista, tendo como subcategorias, a concep¢ao de
morte, os indicadores de perdas, o significado da morte e a percep¢ao do progndstico.

Antes de vivenciar a real possibilidade de morte, muitas maes nao tinham uma definicao concei-
tual sobre o tema. Por isso, a primeira subcategoria concep¢do de morte retrata a crenga de que a morte
¢ sindnimo de fim e, em se tratando de perder um filho, referem-se ao fim de duas vidas: a do filho, que
sofre a morte real e a delas, que de forma simbolica, relatam ficar sem seus coragdes. A ideia de morte ¢
fundamentada ndo somente na finitude, mas no sofrimento dos que permanecem com a saudade ¢ a falta
do falecido.

A segunda subcategoria, indicadores de perdas, retrata a influéncia que perdas passadas tiveram so-
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bre a situagdo atual. Quando se trata de perdas relacionadas ao cancer, principalmente de outras criangas,
a comogao ¢ ainda maior: o sentimento entre as maes ¢ de tristeza pela outra mae que acabara de perder o
filho, pois elas ja formavam uma grande rede de apoio social, tornando-se amigas e dividindo suas angus-
tias, medos e tristezas. A dor e o sofrimento eram experiéncias que as aproximavam.

A terceira subcategoria, significado de morte, tornou-se relevante no sentido de avaliar o pensamen-
to das maes em relacdo a situagdo atual. Foi bastante reforcado que cancer ¢ considerado morte certa, ainda
que nao seja imediata. Os sentimentos emergentes dessa experiéncia sao tristeza, medo e derrota, todos
ligados a falta de perspectivas de esperanga de na cura. Forma-se, assim, a quarta subcategoria: percep-
¢do de prognostico, a qual diz respeito a forma como as maes percebem a evolug@o do quadro clinico de
seus filhos, levando em consideracao todo o repertdrio anterior. Confirmando as demais subcategorias do
eixo tematico em questdo, as maes internalizam as dificuldades do diagnéstico/tratamento e as experién-
cias vividas durante as internagdes, ja que relatam ndo conhecerem criangas que foram curadas; quando
muito, ficam curadas por um tempo, mas com a posterior volta da doenga; inclusive, relatam maior temor
das recidivas, por ja terem vivido o sofrimento e as dores anteriormente. Essa subcategoria afirma a falta
de perspectivas quanto a cura das criangas, o que, muitas vezes, mescla-se ao desejo que as maes tém
de verem seus filhos sadios novamente ou livres do sofrimento. Nesse sentido, ha uma ambiguidade de
sentimentos, segundo a qual, de um lado, héa o desejo de cura e do outro, a falta de esperanca pautada nas
vivéncias pregressas.

Outra forma de avaliar a vivéncia do luto foi analisando as relagdes familiares, o que constitui o
quinto eixo tematico da entrevista — configuracoes de vinculos paciente-pais —dividido em duas sub-
categorias: pré-diagnostico e pos-diagnostico. A primeira subcategoria, pré-diagnostico, refere-se aos
vinculos anteriores ao diagndstico de cancer e a0 modo como se apresentava a estrutura familiar naquele
momento. Assim, € possivel perceber que a familia se estruturava de acordo com suas necessidades, ou
seja, muitas vezes, as maes mantinham-se distantes dos filhos pela preméncia de trabalharem fora para
ajudar na renda familiar. Contudo, essa distancia ndo significou que o vinculo fosse precario, uma vez que
havia a cumplicidade e os momentos de unido, ambos tornando evidente o papel de elo entre os membros
da familia, exercido pela crianga. A quebra desse elo ameagava o bem-estar da familia.

A segunda subcategoria, pos-diagnostico, faz referéncia a forma como os vinculos familiares se ma-
nifestavam apds o conhecimento da doenga. A tendéncia foi que as maes se aproximassem de seus filhos
enfermos, demonstrando maior afeto, cuidado, atencdo e, inclusive, paciéncia e compreensdo. As maes
relatam a mudancga na relacdo com a crianga devido ao medo de perdé-la, o que as fazia vivenciar cada dia
como se fosse o ultimo. Porém, na maioria das vezes, na mesma propor¢ao em que a relacdo com o filho
em tratamento oncologico se estreita, com os demais filhos e conjuges ocorre o afastamento, ocasionando
conflitos familiares.

A forma individual que a cuidadora adotava frente a enfermidade e ao tratamento dependia de suas
caracteristicas pessoais, do conhecimento prévio acerca do cancer, da vivéncia atual e das relagdes fami-
liares estabelecidas. As perspectivas que permeavam o processo de adoecimento foram evidenciadas no
ultimo eixo tematico: expectativas do diagnostico e tratamento, composto, por sua vez, por trés subcate-
gorias: expectativa tedrica, expectativa autorreferencial e expectativa de autoeficécia.

A subcategoria expectativa tedrica leva em considera¢do o conhecimento genérico que as maes ti-
nham acerca do cancer infantil para refletirem sobre a sua atual situagdo. Dessa forma, os sentimentos de
inseguranca e medo se fizeram presentes, devido ao conhecimento que tinham previamente a respeito do
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cancer e as diferentes fontes de onde provinha. Todas as maes relatam a gravidade da doenca, as dificul-
dades esperadas e a possibilidade de morte. Ainda que durante as vivéncias tenham, em algum momento,
conhecido, mesmo que por relato dos médicos, pessoas que se curaram, nao descartaram a seriedade da
doenga e apegaram-se aos recursos de ordem religiosa para enfrentarem a situacao.

A subcategoria expectativa autorreferencial levou em consideragdo a experiéncia atual das maes:
elas consideraram a vivéncia dentro da instituicao hospitalar durante as internagdes, baseando-se também
nas outras criangas que estavam em tratamento oncoldgico, ou que tenham falecido, ou ainda que tenham
tido recidivas. Assim, ainda que acreditassem na eventualidade da cura de seus filhos, a experiéncia nega-
tiva de terem presenciado diversas mortes, recaidas e recidivas aumentava o sofrimento e os sentimentos
de identificacdo projetiva.

Por fim, a subcategoria expectativa de autoeficdcia revelou a capacidade ou habilidade que cada mae
percebia ter para enfrentar as circunstancias do tratamento oncoldgico. Embora a experiéncia mostrasse
as maes a gravidade do cancer e as dificuldades provenientes do diagnostico e do tratamento, as mesmas
tentavam amenizar o sofrimento de seus filhos — e delas mesmas —, imbuindo-se de um poder para au-
mentar a sobrevida das criancas, seguindo as orientagdes médicas ou aderindo a experiéncias alternativas
de tratamento. O uso de estratégias distintas de coping teve funcdo de possibilitar a convivéncia com a
aproximagdo da morte da crianga’'; a vivéncia do luto antecipatério deu-se numa rela¢do paradoxal com o
espirito de luta pela vida de seus filhos.

Conclusiao

O enfrentamento do cancer do filho doente dé-se por meio de uma mobilizacdo complexa de energia
vital, acarretando impactos a homeostase familiar e deixando os aspectos psicologicos ainda mais rele-
vantes. A identificacdo da mae como principal cuidadora, ocorrida em todos os casos, somada ao fato de
que nem sempre tinham alguém para dividir os cuidados da crianga, trouxeram tensdo e sobrecarga. As
maes que apresentavam um vinculo forte com a crianga, anterior ao diagnostico, demonstraram maiores
recursos de enfretamento com a situacdo, inclusive desenvolvendo poucos comportamentos de super-
protecao e culpa. Consequentemente, os conflitos familiares tendiam a ser percebidos como menos fre-
quentes. Por outro lado, as maes que apresentaram vinculo precério anterior a doenca, mostraram-se mais
desorganizadas na dindmica familiar, aumentando a experiéncia de sofrimento. O contato préximo com a
mortalidade foi ainda mais perturbador nos casos de pouca informagao acerca da doencga, do tratamento
e de seus efeitos; tal perturbacdo intensifica-se ainda mais quando as maes ndo veem sentido no conjunto
de experiéncias adversas a que sdo submetidas, sendo, portanto, objeto de interveng¢do, inclusive por parte
do servigo de psicologia.
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