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0 presente estudo objetivou caracterizar as repercussoes sociais e emocionais do diagndstico e do tratamento do filho com
cancer (leucemia) nas mdes, durante o acompanhbamento da hospitalizagdo. O método utilizado foi o descritivo-exploratorio,
com abordagem qualitativa, segundo o modelo do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Os resultados apontaram as principais
dificuldades vivenciadas pela mde diante do adoecer e do processo de hospitalizagdo do filho, destacando-se o impacto do
diagnostico, o medo diante da possibilidade de perder o filho e o afastamento do cotidiano socio-familiar. Concluiu-se que
o cancer infantil, devido as mudangas e privagoes que acarretam na vida afetiva, social e familiar da mde, desencadeia um
intenso sofrimento.
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The present study intended to characterize the social and emotional repercussions of the diagnosis and the treatment of the
child with cancer (leukemia) in the mothers, during hospital stay. The descriptive-exploratory method was used, with the
qualitative approach, according to the Collective Subject Speech (CSS) model. The results showed that the main difficulties
experienced by the mother related to the illness and the hospitalization process of ber child, highlighting the diagnosis impact,
which were the fear related to the possibility of losing her child and the distance from the social and familiar daily life. It was
possible to conclude that cancer in children brings an intensive suffering for the family, due to the changes and privations
that bappen in the familiar, social and love life of the mother which causes intense suffering.
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El presente estudio pretende caracterizar las repercusiones socio-emocionales del diagnostico y del tratamiento del hijo con
cdncer (leucemia) en las madres, durante el acompaiiamiento de la hospitalizacion. El método utilizado fue el descriptivo-
exploratorio, con enfoque cualitativo, segiin el modelo del Discurso del Sujeto Colectivo (DSC). Los resultados indicaron
las principales dificultades vividas por la madre frente al adolecer y al proceso de hospitalizacion del hijo, destacdndose el
impacto del diagnostico, el miedo frente a la posibilidad de perder el hijo y el alejamiento de lo cotidiano socio-familiar.
Se concluyo que el cdancer infantil, debido a los cambios y privaciones que acarrean la vida afectiva, social y familiar de la
madre, desencadena un intenso sufrimiento.
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! Psicélogo. Doutor em Lingiifstica da Universidade Federal de Pernambuco/Brasil (UFPE). Professor Adjunto da Faculdade de Enfermagem Nossa Senhora das
Gracas/ Brasil (FENSG) da Universidade de Pernambuco (UPE). Endereco: Rua Arnébio Marques, 310, Santo Amaro, Recife, PE, CEP: 50.100.130. Brasil.
E-mail: carlosdomingues@fensg.upe.br / minguesnascimento@hotmail.com

2 Enfermeira. Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal do Ceard/ Brasil (UFC). Professora Adjunta da FENSG/UPE. E-mail: estelameirelles@fensg.upe.br

345 Alunos do 9° periodo FENSG/UPE/Brasil. Bolsistas PIBIC — FACEP (2007). E-mail: adriana_vinhaes@hotmail.com; laiseleite@hotmail.com;

hannambr@hotmail.com

Reyv. Rene. Fortaleza, v. 10, n. 2, p. 149-157, abr./jun.2009



Relato de Experiéncia

INTRODUCAO

Segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA),
dentre os diversos tipos de neoplasia, o cancer pedidtrico
representa de 0,5% a 3% das ocorréncias sendo, no Brasil,
a terceira maior causa de morte na populagio abaixo de
14 anos". Para o periodo 2008-2009, ainda segundo o
INCA, é estimada a ocorréncia 9.890 em criancas e ado-
lescentes, sendo as neoplasias do sistema nervoso, dentre
essas, a Leucemia Linféide Aguda — LLA (ou Linfoblastica),
responsdveis por 20% das ocorréncias, particularmente
entre criancas menores de 15 anos".

Até os anos de 1970, os portadores de cancer tinham
poucas possibilidades de cura, acarretando, em geral, o
obito. Atualmente, face os avangos terapéuticos ocorridos
e o diagndstico precoce, muitos tipos tém bom progndsti-
co. No caso da leucemia, observa-se, em geral, uma taxa de
cura média de 70%. O tratamento consiste na associa¢ao
de agdes voltadas a administrac¢io de medicamentos (poli-
quimioterapia), ao controle das complicacoes infecciosas
e hemorrigicas, 2 prevengdo ou a0 combate 2 doenca no
sistema nervoso central (cérebro e medula espinhal) e, se
indicado, o transplante de medula 6ssea.

No que pese o prognéstico favordvel, o cancer pedi-
dtrico, dado o seu estigma de morte e o mal-estar oriundo
do tratamento, ainda configura uma situag¢io de medo e
angistia aos envolvidos, especialmente a crianca e a seus
pais®. Durante o tratamento, a crianga, sendo confronta-
da com a possibilidade de sua morte e vivenciando limita-
coes fisicas, sociais e emocionais, as quais interferem em
sua vida familiar, escolar e comunitdria, experiencia um
estado de sofrimento. Os pais, diante desta condigdo do fi-
lho e da possibilidade de sua morte, também vivenciam um
intenso sofrimento. O cancer pedidtrico, como a maioria
das situacoes de adoecimento, ocasiona uma crise na fami-
lia, levando-a a certo desajustamento em sua organizacao
e funcionamento %,

Freqiientemente, é a mie quem, dentre os mem-
bros da familia, acompanha o processo de hospitalizacao
da crianga, confrontando-se, no cotidiano do tratamento,
com o maior ou menor sofrimento do filho, e, o que é
mais angustiante, a possibilidade de sua morte. Ao mesmo
tempo, observamos essa mie submetida a mudancas em

seu estilo de vida, as quais acabam por privd-la de suas
diversas satisfacdes cotidianas (lazer, trabalho, sociabili-
dade etc.). Por esse conjunto de ocorréncia, a mae pode
apresentar certo desajustamento emocional, como reagdes
de estresse ou depressivas, que interferem no cuidado do
filho e de si mesma?*.

Em fungdo dessa experiéncia de sofrimento vivida
pela mie, é preciso que os profissionais de satide, den-
tre estes, o Enfermeiro, embora priorizem a assisténcia a
crianga, também tenham a figura materna como objeto de
seu cuidado, especialmente o emocional. Em fun¢do do
cariter estruturante do apego inerente 2 relacio mae-filho
na infincia, é preciso admitir que, durante a hospitaliza-
¢do, 0 bem-estar emocional da mie certamente favorece o
da crianca, contribuindo para o melhor desenvolvimento
do tratamento. Contrariamente, também é preciso admitir
que o mal-estar emocional da mde contribua para o da
crianga, acentuando-lhe o estado de sofrimento e, conse-
quentemente, dificultando sua adesio ao tratamento. Des-
sa forma, o cuidado a crianca com cancer estd, necessa-
riamente, vinculado ao cuidado emocional da mde que a
acompanha.

Considerando o contexto descrito, o presente estu-
do objetivou caracterizar as vivéncias sociais e emocionais
das mdes durante o acompanhamento do tratamento do
filho com cancer (leucemia). Em consondncia com uma
perspectiva de abordagem voltada para as condicoes psi-
cossociais relacionadas ao tratamento do cancer infantil,
procurou-se levantar informacoes que, subsidiando Enfer-
meiros e demais profissionais dos servicos de satide, con-
tribuam com a defini¢do e a execu¢do de acdes promoto-
ras do bem-estar emocional da mie e, conseqiientemente,
da crianca.

METODOLOGIA

Este estudo, fundamentado numa abordagem quali-
tativa de natureza descritiva e exploratéria'®, investigou o
universo de significados das maes diante do tratamento do
filho com leucemia. Seu desenvolvimento, ocorrido duran-
te 0 ano de 2007, localizou-se num servico de um hospital
da cidade do Recife, o qual é referéncia para o tratamento
de criancas com neoplasias.
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A amostra utilizada, do tipo proposital e delimitada
segundo o critério de saturagio do contetido®, compre-
endeu um total de 17 mdes. Para assegurar a expressao das
significacOes maternas, observou-se os seguintes critérios
de selecdo: (a) a mie estar acompanhando o tratamento
do filho hd, pelo menos, seis meses, (b) a mie e o filho
néo apresentarem transtorno mental grave e (c) o cancer/
tratamento ndo ser recidivo. Na coleta dos dados utilizou-
se uma entrevista semi-estruturada abordando os seguin-
tes temas: (a) a recep¢do do diagndstico, (b) o vinculo
filial ap6s o diagndstico, (c) o processo de hospitalizacio
da crianca, (d) o cotidiano materno durante o tratamento
e (e) as expectativas em relacio ao tratamento do filho.

0Os dados foram organizados e analisados segundo
o método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)®. Essa
proposta compreende a utilizacio de figuras metodol6-
gicas que resgatam e organizam as significacdes do dis-
curso coletivo a partir do discurso individual. Para tan-
to, considera-se as seguintes etapas: a) Identificacio de
Expressoes-Chave (E-Ch) — trechos que melhor identi-
ficam e descrevem o conteldo significativo e comum 2a0s
diversos individuos; b) Sintese das Idéias Centrais (ICs)
— formulas sintéticas que descrevem o significado (co-
mum, complementar ou oposto) presente nos discursos;
c) Estabelecimento das Ancoragens (ACs) — formulagdes
sintéticas decorrentes das marcas discursivas que permi-
tem identificar e articular o contexto ideoldgico subjacente
a0 discurso formulado; e d) Edicdo dos Discursos do
Sujeito Coletivo (DSCs) — articulacio das E-Ch e suas
respectivas ICs e/ ou ACs mediante a edicdo de textos na
primeira pessoa do singular®.

Para operacionalizar a andlise dos relatos, recor-
reu-se a técnica da triangulacio™®. Numa primeira etapa,
cada pesquisador realizou, individualmente, a identifica-
¢do preliminar das E-Ch e das ICs, as quais, uma vez com-
paradas, acarretaram o estabelecimento daquelas definiti-
vas. Em funco destas, realizou-se a segunda etapa, a qual
compreendeu, inicialmente, uma edigdo prévia dos DSCs
por cada pesquisador para, em seguida, comparando-as,
realizar-se a edi¢do final dos DSCs. Neste contexto, tem-se
que as diversas ICs/DSCs resultantes da andlise expressam
as vivencias e as representacoes das mdes sobre o trata-
mento do filho. Consistem, portanto, de abstragdes sinté-

ticas que refletem as significacdes concernentes a experi-
éncia materna. A dimensao subjetiva do contetido permitiu
desconsiderar a identificacdo das marcas de ancoragem.

A pesquisa foi previamente avaliada pelo Comité de
ftica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital Univer-
sitario Oswaldo Cruz (HUOC), recebendo parecer favora-
vel, segundo a Resolu¢io 196/96, do Conselho Nacional
de Satde. Todas as participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido mediante o qual foram
informadas sobre o objetivo do estudo e, também, auto-
rizaram a gravagdo das entrevistas e a divulgacio sigilosa
dos resultados.

RESULTADO E DISCUSSAQ

As participantes foram mdes com faixa etdria com-
preendida entre 20 e 35 anos, apresentando relagdo afetiva
estdvel, praticantes das religides catélica ou protestante,
com ocupacio no trabalho doméstico e renda familiar de
1 a 3 saldrios minimos. Considerando-se os temas propos-
tos nas entrevistas, segundo o objetivo estabelecido para o
estudo, obteve-se um total de nove (09) ICs e seus respec-
tivos DSCs cuja discussdo é apresentada a seguir.

A recepcao do diagndstico

J4 na gestacdo, a mulher expressa toda uma expec-
tativa em relacdo ao filho, desejando que esta ocorra sem
nenhuma intercorréncia e, geralmente, associando-a a
uma vivéncia de felicidade e alegria. O filho é visto como a
realizacdo do “sonho de ser mae” e, também, de propiciar
a0 parceiro a realizacio da paternidade, aspectos relacio-
nados 2 condicio existencial da mulher.

£ no vinculo materno que a crianga encontra uma
das principais fontes de estimulag@o e protecdo para o seu
desenvolvimento social e emocional. Por outro lado, tanto
numa dimensio sociocultural como subjetiva esse vinculo
é, para a mulher, uma ocorréncia mediante a qual ela fir-
ma a organizacdo de sua identidade. Essa reciprocidade
d4 um contorno singular 2 relagio mae-filho, tornando-
a, quando colocada sobre a perspectiva da perda, seja da
crianga em relacio 2 mae ou da mae em relacdo a crianga

Reyv. Rene. Fortaleza, v. 10, n. 2, p. 149-157, abr./jun.2009

151



Relato de Experiéncia

numa experiéncia que ameaca a integridade emocional de
ambos.

0 diagnéstico de leucemia é, entdo, recebido pela
mde como uma dessas experiéncias, sendo dimensiona-
do enquanto uma ocorréncia de sofrimento e dor que,
pela possibilidade de perda do filho, parece materializar
a interrup¢do do vinculo maternal. E uma ameaca inten-
samente negativa — assustadora, horrorosa, desesperado-
ra — e desencadeante de um desajustamento emocional,
permeado pelo sentimento de impoténcia em salvaguardar
o bem-estar do filho:

IC/DSC I - O diagnéstico como uma experiéncia

desesperadora:

Na hora, eu ndo sei explicar, viu? Foi tanta coisa. Muito
dificill Muito mal! Eu pensava que ndo tinha jeito, que ndo tinha
cura; eu queria morrer. E assustador. A casa cai. Ninguém espera um
negocio desses. Nio tinha mais chéo. Tiraram o chdo dos meus pés.
Pensei que estava tendo insénia, tendo pesadelo. Até hoje, eu ainda
penso assim. A sensagdio é de desespero; de abrir a porta e correr. As
vezes, digo que so ndo joguei pedra na lua porque faltaram pedras.
Do contrdrio, eu teria metido. E horrorosa essa situacdo. Pensei
muita coisa. Pensei que meu filho ia morrer. Fiquei desesperada.
Chorei muito. O medo foi dele ndo agiientar. Mas so quem sabe é
quem passa, nao é?

Esse sentimento catastréfico®, compreensivel
no Ambito do altruismo inerente 2 relacdo da mie com
o filho, também ¢é apreensivel pelo componente narci-
seo desta relacdo, pois o filho é aquele em que a mie
projeta seus ideais, imaginando ou supondo realizar al-
guns de seus desejos e, 20 mesmo tempo, superar sua
finitude®. Entdo, sabendo que o filho tem cincer, a
mie se vé diante de um dado de realidade que lhe en-
currala alguns dos desejos e a fantasia de imortalidade,
até entdo refugiado na certeza da vida do filho. O diag-
néstico situa o desespero materno sob duas angustian-
tes expectativas de perda: do filho em si e dele como
projecdo do ideal de si mesma.

0 vinculo filial apds o diagndstico
0 adoecimento intensifica o laco afetivo de apego

da mde com o filho, estabelecendo uma proximidade que a
faz desdobrar-se em zelo e cuidado para atender as neces-
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sidades dele. A mie se atribui o dever de desenvolver aces
superprotetoras, buscando, assim, amenizar o sofrimento
do filho:

IC/DSC I — Superprotecao do filho:

Eu sempre fui uma mde muito zelosa, ds vezes alé me
criticavam pelo meu excesso de zelo, mas hoje em dia eu posso
dizer que dobrou. Os cuidados se dobram, quanto a isso ndo res-
tam dilvidas! Fiquei mais apegada a ele. Estamos mais proximos,
estamos mais agarrados um com o outro. Tenho mais atengdo com
ele. A preferéncia é ele, o que eu puder fazer por ele eu faco. Dou
muito carinho a ele.

£ interessante observar que a mde, a0 se impor a
obrigacdo de um cuidado diferenciado ao filho, torna-se,
muitas vezes, restritiva, pois o limita em seu convivio com
amigos, brincadeiras, atividades escolares e autonomia
para a realizacdo de acOes instrumentais, por exemplo, sua
prépria alimentacio®?. Esse cuidado, ressalte-se, tam-
bém compreende uma ambivaléncia afetiva: “E pelo filho
com cancer que elas [as mdes] sofrem; é ele o objeto de
suas preocupacoes e que as afasta da familia, dos outros fi-
lhos, enfim, da vida. Daf sua ambigiiidade: desejam cuidar
do filho, pois 0 amam mas também desejam se afastar do
sofrimento inerente a0 contexto da doenga” 7147,

Mas também existe a2 mde para quem o cuidado e a
atencao ao filho parece ndo mudar, sendo os mesmos de
antes do diagndstico/adoecimento:

IC/DSC II — Normalidade da atencio ao filho:
Normal, estd a mesma coisa, ndo mudou nada, sempre
cuidei dele direitinbo.

Tal atitude pode evidenciar um dado de realida-
de, ou seja, que a crianca estd sendo adequadamente
cuidada pela mie, como sempre o foi. Mas, por outro,
pode demonstrar um mecanismo defensivo mediante o
qual 2 mie evita confrontar-se com as privacoes relacio-
nadas a sua condi¢ao de vida, por exemplo, profissional
e social, acarretadas pela necessidade de oferecer uma
maior aten¢do ao filho doente, especialmente duran-
te a hospitalizacdo. A normalidade alegada funcionaria
como uma estratégia de enfrentamento da ansiedade
oriunda dessas privacdes®.
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0 processo de hospitalizacio da crianca

Durante o tratamento, particularmente o quimio-
terdpico, ocorrem experiéncias e vivéncias que levam
a crianga a ter consciéncia de seu adoecimento. Temos,
entdo, efeitos colaterais de conseqiiéncias dolorosas, tais
como sangramento e hemorragia, perda de pélo e cabelo,
ndusea e vomito, alteracdo na pele (vermelhido, coceira
e descamacio), feridas e irritacGes na boca e na garganta,
diarréia, entre outros. Além desses, deve-se mencionar os
procedimentos invasivos 20s quais a crianca é submetida,
como, por exemplo, pun¢des venosas e administracdo de
medicacdo intravenosa. Nessas circunstincias, a crian-
ca vive, além de um desconforto fisico, um desconforto
emocional, no qual se mostra irritada, temerosa, agressiva,
triste, deprimida etc..

0 desconforto emocional do filho se estende a mae
que, identificada com a dor do filho, sente-se triste, nervo-
sa, deprimida e com medo. E como se os efeitos colaterais
do tratamento intensificassem o medo, jd vivenciado no
diagndstico, de perder o filho. E, assim, a mde coloca-se
no dever de ajudd-lo a tolerar e superar a situacio, mas,
ainda que esteja emocionalmente mobilizada, procura, na
maioria das vezes, conter a expressao do seu sofrimento:

IC/DSC — Identificacdo com o sofrimento do filho:

Ele fica abusado, abatido, agitado, retraido. Também cai
o cabelo, tem diarréia, enjoa e fica sem querer comer. Estd sendo
dificil porque é furado todo dia. Eu tento acalmd-lo, mas bate uma
tristeza na gente. Assim, eu fico nervosa pela situacdo dele. F tio
triste quando o vejo daquele jeito. Eu jd fico esperando que ele
tenha uma reagdo, entdo sinto o que ele sente, fico deprimida. Eu
fico pior do que estou. Eu choro ou saio de perto para chorar longe
dele. E fico com medo. Pensando que estd se agravando o caso, mas
é pela medicagdo.

O cincer, sendo uma doenca cronica, pressupoe
que os efeitos colaterais do tratamento, a cada periodo de
hospitalizacdo, em diferentes intensidades, se repitam, le-
vando a crianca e 2 mde a uma experiéncia recorrente de
dor e mal-estar emocional. A longevidade do tratamento
termina por impor uma exaustiva e fatidica rotina, inevita-
velmente associada ao sofrimento fisico e psiquico. Tudo
isso envolto na idéia da morte do filho, enquanto uma pos-
sibilidade real, factivel.

Neste contexto, a hospitaliza¢ao também é percebi-
da pela mde como um intensificador do sofrimento, pois,
além de sua associacdo a dor fisica, restringe o convivio
socio-afetivo da crianca, seja familiar, escolar ou de ami-
zades. Pelo afastamento destes, a mae vé o filho privado de
seus vinculos gratificantes, tendo de se organizar em fun-
¢io do desprazer do tratamento, a0 invés do prazer da sa-
tisfacdo de seus interesses. A ida a0 hospital antecipa esse
momento de privacao da crianga, tornando-se uma experi-
éncia associada ao sofrimento. A mie parece expressar um
estado de melancolia que € do filho e seu também, do qual
se defende psiquicamente mediante a racionalizagdo, ou
seja, supervalorizando a dimensdo positiva do tratamento/
hospitalizacdo, o qual, apesar de tudo, é “para o bem” da
crianca, permitindo sua cura:

IC/DSC — A hospitalizacao como privacao e sofri-

mento para a crianca:

Eu acho que estd dificil para ele, muito dificil. Parou de
estudar, ndo tem uma vida como antes porque tudo é controlado e
acompanhado. Gostava muito de estudar, tem os amigos também,
a familia e pra ele fica bem dificil [a hospitalizacdo]. Ele jd sabe
que tem de vir, que tem que fazer o tratamento. Fica ld calado, sei
ld! Ele ndo se sente bem ndo, mas fazer o que, ndo é? Ndo quer ficar,
mas tem que ficar, pois € para o bem dele.

Essa acdo defensiva de racionalizacdo ndo é em si
mesma negativa, sendo, na hospitalizacio, até necessiria
para controlar o desajustamento emocional decorrente
do tratamento. A negacdo do cancer, outro tipo de defesa
psiquica, pode, por exemplo, ser saudével ou prejudicial
quando, respectivamente, serve a aceitacio do diagnos-
tico (os pais pedem que os exames sejam refeitos) ou
a definicdo de atitudes comprometedoras do tratamento
(os pais resistem 2 aplicacio da quimioterapia)!?. A
racionalizacdo também se mostra uma defesa sauddvel:
ajudando a dimensionar positivamente o sofrimento do
tratamento, favorece sua aceitacdo. Mas, mesmo diante
de defesas sauddveis, nio se deve negligenciar o estado
de sofrimento da mie, pois sua intensificagio compro-
mete o apoio dela ao filho, e, claro, o cuidado do seu
proprio bem-estar.

Duas s0 as agdes de que dispde o ser humano para,
diante da perda real ou imagindria, dar conta de seu sofri-
mento: chorar e/ou falar'V. A primeira, a mie, explicita
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ou veladamente, realiza por si mesma; jd a segunda, além
de ocorrer por sua prépria iniciativa, pode ser estimulada
e reforcada pelos profissionais de saide, seja formalmen-
te, através de grupos de apoio ou, informalmente, quando,
no cotidiano do tratamento, acolhem a verbaliza¢io do
sofrimento dela.

0 cotidiano materno durante o tratamento

Os pais de uma crian¢ga com cancer, e, principal-
mente, a mae que a acompanha no tratamento, em funcio
da tensdo inerente a0 diagndstico e ao tratamento, viven-
cia, tal qual ocorre com o filho, uma condicdo de estresse,
permeada por um estado de ansiedade/humor depressivo
e expresso por reacoes como medo, irritabilidade, tristeza,
apatia etc.'> 13 Sio reacdes oriundas da incerteza frente
a cura, da percepcdo dos efeitos invasivos e dolorosos do
tratamento e, também, da condicio de hospitalizacio”.
Essa tltima, em particular, é, muitas vezes, uma situacao
dificil, pois o ambiente hospitalar, além de impor uma ro-
tina de atividades pouco diversificadas e condutas padro-
nizadas e repetitivas, pode apresentar uma estrutura des-
favoravel, especialmente se os alojamentos sdo fisicamente
desconfortdveis e restringem a privacidade” 19

Por outro lado, 0 adoecimento do filho também muda
desprazerosamente o cotidiano da me, jd que a priva das
metas que satisfazem suas motivacoes de sociabilidade, lazer
e trabalho, contribuindo, assim, para acentuar seu descon-
forto emocional. A mde é levada a abandonar ou a restringir
0s motivos e as metas constitutivas de seus interesses indivi-
duais, ficando seu cotidiano, principalmente durante a hos-
pitalizagdo, circunscrito 2 atencfo e ao cuidado do filho:

IC/DSC I - O distanciamento da vida cotidiana:

Acabou tudo, tudo desmoronou. Parece que ndo estou viven-
do a minha vida, parece que eu estou vivendo uma outra vida. Mudou
completamente! Ficou muito diferente, mudou tudo mesmo. As
amizades acabaram. Nio tenbo tempo de fazer nada mais, 6 cuidar
dele. Deixei meu lazer, minhas amizades, fico s6 com ele agora. Eu
Siquei sem trabalho. Eu ndo fago mais nada, 6 fico cuidando dele.
Tenho que ficar aqui direto. O lempo que eu tenho é pra ele.

Outra condi¢ao de privagdo dada pela hospitaliza-
¢do e que acentua o desprazer da mde durante o acom-

panhamento do filho é o distanciamento do conjuge e dos
demais filhos, pois se vé privada de sua motivacao afetivo-
sexual (conjuge) e, novamente, da maternagem (demais
filhos). Uma privagio permeada por um sentimento de
impoténcia e culpabilidade, pois, apesar de supor a adap-
tacdo de ambos ao seu distanciamento, sente-se incapaz de
lhes evitar ou amenizar a soliddo:

IC/DSC II — O distanciamento das relacdes

familiares:

Eu deixei a casa abandonada, marido, tudo. A maior dificul-
dade é o trabalho e os outros filbos que deixei em casa. E o que e
mais sinto, ndo poder ir em casa. Meus filhos ld sozinho, ficou tudo
desesperado. Eu acho que eles compartilham do mesmo jeito que eu,
ruim de ter que estar aqui e de ler de enfrentar o tratamento assim.
As vezes, meu marido vem e fica com ele, mas ji tem um més que ele
ndo vem. Os irmdos ficam em casa sos, e eles ndo querem ficar em
casa so. Foi pior pra eles. Ficaram muito tristes. Choraram muito.
Eles sentem muito, choram muito, dizem: “mainba foi embora”. E
muito dificil.

Esse relato coincide com o fato de o cancer infan-
til, como toda situagdo de adoecimento cronico, ser vivido
pela familia como uma situagdo de crise que interfere na
sua organizacdo, no funcionamento e nos relacionamen-
tos parentais. Os irmaos sauddveis, por exemplo, véem-se
obrigados a realizarem tarefas domésticas que, até entdo,
ndo faziam ou a viverem situacoes inusitadas como residir
temporariamente, durante o internamento do irmao doen-
te, com vizinhos ou outros familiares!>. Assim, experien-
ciam sentimentos de isolamento e abandono que expres-
sam mediante reacoes de citime, raiva, tristeza e irritagdo.
Neste contexto, o relacionamento conjugal também € atin-
gido, podendo ocorrer tanto uma apatia ou desinteresse
sexual como a intensificacdo dos conflitos relacionais, e,
as vezes, a separacio do casal 19,

0 maior ou menor ajustamento da mde a essa si-
tuacdo dependerd, por um lado, das suas competéncias
e habilidades para lidar com a crise e, por outro, do tipo
de dinamica conflituosa subjacente a sua relacio com os
familiares. Todavia, o suporte dado pelos parentes, pelos
amigos, pela comunidade e pelos profissionais de satide,
certamente, pode favorecer a elaboragdo de estratégias de
enfrentamento, permitindo a diminui¢io ou estabilizagio
do nivel de estresse!”). Quanto mais ampla e eficaz for
essa rede de apoio, mais favordvel serd o ajustamento da
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mie 2 situagdo e, 20 mesmo tempo, se contribuird com a
criagio de um ambiente humanizado para a crianga'®,

As expectativas em relaciio ao tratamento do filho

0 cancer ainda é uma doenca associada a idéia de
morte e 2 um morrer doloroso e lento, embora os avangos
terapéuticos, abrindo a perspectiva de cura para muitos
tipos, estejam contribuindo, gradativamente, para desfazer
tal representagdo. Essa, por sua vez, deve ser circunstan-
ciada segundo o tipo e as caracteristicas do cancer, pois
tanto existem aqueles com prognésticos favordveis como
desfavorveis, por exemplo, o de tiredide e o de pancreas,
respectivamente.

A mie parece ter uma vivéncia calcada numa repre-
sentacdo que, segundo o contexto descrito acima, oscila
entre a negatividade (temor a morte) e a positividade (es-
peranca de cura). Nos relatos, o temor 2 morte configura
um sentimento de profunda incerteza, a ponto de o ador-
mecer do filho, angustiadamente, suscitar-lhe uma divida
irracional sobre a vida/morte dele:

IC/DSC - O temor diante da morte do filho:

As vezes eu fico triste, choro. Eu penso que ele ndo vai me-
lhorar, vai morrer. Eu tenho medo de ele estar dormindo e morrer,
muitas vezes ele estd dormindo, e eu chego perto pra ver ele. Tenho
medo, porque essa doenga é uma caixinba de surpresa, tanto faz
estd bem quanto mal.

Frisemos que o choro e a tristeza da mae referem
mais do que uma condicio de estresse advindo da situagio
de tratamento. Trata-se, sim, da expressdo da dor psiquica
determinada pela possivel perda do objeto amado, o filho,
e pela fissura que essa perda inevitavelmente deixard em
seu desejo de mae. Morrendo, o filho se consolidard como
uma auséncia real, mas, saudosamente, presente. O amor
que se manifestara pela lembranca do objeto amado (sau-
dade do filho), oriundo de sua auséncia real e definitiva
(morte do filho), se revestird de uma dor incomensuravel,
pois o que doi ndo é perder o ser amado, mas conti-
nuar a amd-lo mais do que nunca, mesmo o sabendo
irremediavelmente perdido3?. Em face dessa dor, a
esperanca de cura e o aporte desta na crenga religiosa,
estratégia de enfrentamento recorrentemente utilizado por

mies que vivenciam a hospitalizagio do filho'?), assumem
grande importancia, sendo um apaziguador do seu estado
de sofrimento:

IC/DSC II - O desejo de cura apoiado na religiosidade:

Eu também penso nele ficar bom. Eu espero que ele fique
bom logo, que essa doenga s Deus mesmo que pode curar. Eu espero
a melhora, mas quem sabe é Deus. O que eu quero mais é sair daqui
com ele. Se Deus quiser, eu vou. Espero a cura completa. Que ele
melhore e vd para casa!

A eficdcia do tratamento, ainda que provivel, é
uma possibilidade em confronto com a da sua ineficdcia,
levando 2 vivéncia de um permanente estado de duali-
dade entre a vida e a morte. A religiosidade se coloca
COmMo Um mecanismo que permite racionalizar a angts-
tia diante da incerteza do tratamento, 20 mesmo tempo
em que ajuda a suportd-la. Talvez permita, também, que
a mie, com a crenca da onipoténcia divina, comece,
imaginariamente, num funcionamento andlogo ao do
luto antecipatério®?, a elaborar o sofrimento que pode
advir com a perda do filho.

CONSIDERACOES FINAIS

Os temas discutidos permitem compreender mui-
tos aspectos inerentes a condi¢ao social e emocional da
mie durante o acompanhamento do filho com leucemia,
0s quais sdo relevantes para subsidiar a assisténcia pres-
tada pelos profissionais de saide e, em particular, o
Enfermeiro.

0 momento do diagndstico é uma ocorréncia na
qual a2 mie se vé altruista e narcisicamente angustiada dian-
te da possibilidade de perda do filho, o que a faz vivenciar
um intenso estado de medo e inseguranca. Por outro lado,
constata-se que o adoecimento da crianca repercute no
vinculo filial, fazendo a mée tornar-se superprotetora ou, o
que pode ser a expressao de uma atitude de enfrentamento,
perceber a relacio com o filho como inalterada (normal).
Num e noutro caso, o investimento no cuidado do filho tor-
na-se sua prioridade, o foco de sua atencao e acoes.

Em relacdo ao tratamento, especialmente a quimio-

terapia, a mie expressa um profundo mal-estar, pois se
identifica com a dor e o sofrimento que as reacdes daquele
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acarretam a0 filho. Ao mesmo tempo, para lidar com uma
situagdo tdo angustiante, recorre a uma acdo defensiva e
sauddvel, a racionalizacdo, apreendendo o tratamento
como um mal-estar necessdrio para alcangar a cura do
filho. Concomitante ao desconforto do tratamento e 2s
hospitalizacdes que este implica, 2 mae tem seu cotidiano
associado 2 um desconforto, pois se vé privada de suas
motivacdes de convivio com amizades, marido e demais
filhos, além das profissionais e de lazer.

Desde o diagndstico e ao longo do tratamento, a
mie se confronta com uma dualidade: a cura ou a morte
do filho. E nesse contexto que se situa a expectativa mater-
na, ou seja, embora tenha esperanca na eficicia do trata-
mento e contribua para sua ocorréncia, mostra-se perma-
nentemente temerosa da morte do filho. Desta forma, duas
atitudes se sobressaem: por um lado, o apelo 2 religiosi-
dade como mecanismo de racionalizacio do sofrimento e
por outro, crencas (ao dormir penso que pode morrer)
e vivencias (choro e tristeza) que transparecem o temor/
elaboracio do possivel luto pela morte do filho. Uma e ou-
tra sdo representativas da tristeza asssociada as dicotomias
existenciais — cura/doenca, vida/morte, esperanga/deses-
peran¢a —a que a mée estd submetida, e que refletem tanto
a expectativa positiva de permanecer com o filho enquanto
objeto amado, como a negativa de, perdendo-o, eternizi-
lo, saudosa e dolorosamente, na lembranca.

As significagdes dadas a esse conjunto de ocorrén-
cias e vivéncias demonstram o estado emocional de tristeza
e, por vezes, melancolia da mae frente ao adoecimento do
filho. £ papel dos profissionais de satide e, portanto, do
Enfermeiro, desenvolver, no dmbito institucional, acoes
que permitam a mae elaborar estratégias de enfrentamento
de seu sofrimento, inclusive porque é dela que, em grande
parte, depende a boa condi¢io emocional da crianca du-
rante o tratamento.

A sensibilidade para a escuta, especialmente do so-
frimento, é um instrumento a ser permanentemente utiliza-
do. O ambiente hospitalar, numa perspectiva humanizada,
impde a criacdo de mecanismos, formais ou informais,
que permitam a mae, durante o acompanhamento do filho,
expressar e elaborar seu sofrimento. O bem-estar emocio-
nal da mée é uma condigdo bésica a assisténcia da crianca,

pois reflete o olhar para o doente e no, para a doenca,
mas é também uma a¢o preventiva, pois contribui para o
ajustamento psicossocial deste outro: a mie.
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