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OS SIGNIFICADOS DO TRATAMENTO QUIMIOTERAPICO PEDIATRICO
NA PERSPECTIVA DAS MAES: UMA VISAO FENOMENOLOGICA A LUZ DE
SCHUTZ

RESUMO

Objetivo: Compreender os significados do tratamento quimioterapico pediatrico na perspectiva
das mées. Método: A Fenomenologia Social de Alfred Schutz em que foram entrevistadas 13
mées que acompanhavam seus filhos em tratamento ambulatorial, no periodo de junho a
setembro de 2016 no hospital oncoldgico. Resultados: A analise compreensiva dos dados
permitiu a identificacao das categorias “Lutar para a cura ¢ esperar pelo fim do tratamento”,
identificada como motivo-para e, “A partir do sentimento de amor, durante a quimioterapia as
maes passam a viver para o filho”, como motivo-porque. Conclusao: Identificou-se as acdes
tipicas destas maes, que com o prop6sito de buscar a cura de seus filhos os acompanham com
sentimentos conflitantes e alteracdo em suas atitudes naturais. Implicacdes para a pratica:
Tais resultados trazem subsidios ao cuidado de enfermagem por assim buscar compreender 0
mundo da vida destas mées e contudo as necessidades do binbmio mae-filho em tratamento
contra o cancer.

PALAVRAS-CHAVE: Fenomenologia. Relacdo mée-filho. Quimioterapia. Salde da crianca.
Neoplasia.

ABSTRACT

Objective: Understand the meanings of chemotherapy treatment pediatric from the perspective
of mothers. Method: The Social Phenomenology of Alfred Schiitz in which 13 mothers were
interviewed who accompanied their children in outpatient treatment, from june to september,
2016 at the cancer hospital. Results: Comprehensive analysis of the data allowed the
identification of the categories "Fight for cure and wait for the end of treatment”, identified as
motive-for and, "From the feeling of love, during chemotherapy the mothers begin to live for
the son". Conclusion: It was identified the typical actions of these mothers, who with the
purpose of seeking the healing of their children accompany them with conflicting feelings and
alteration in their natural attitudes. Implications for practice: These results provide support
for nursing care as to seek to understand the world of life of these mothers and yet the needs of
the mother-child binomial in cancer treatment.

KEYWORDS: Phenomenology. Mother-child relationship. Chemotherapy. Child health.
Neoplasm.

RESUMEN

Objetivo: Compreender el significado del tratamento quimioterdpico pediatrico en la
perspectiva de las madres. Método: El Alfred Schiitz fenomenologia social que se entrevisto a
13 madres con sus nifios en tratamiento ambulatorio en el periodo de junio a septiembre, 2016
en el hospital oncoldgico. Resultados: El analisis exhaustivo de los datos permitio la
identificacion de la "lucha para la curacion y esperar el final del tratamiento”, identificado como
el motivo y, "Desde el sentimiento de amor, madres durante la quimioterapia para empezar a
vivir hijo ". Conclusion: Se identificaron las acciones tipicas de estas madres, que con el
proposito de buscar una cura para sus hijos los acompafian con sentimientos contradictorios y
el cambio en sus actitudes naturales. Implicaciones para la practica: Estos resultados
proporcionan subsidios em lo cuidado de enfermeria por lo que buscan entender el mundo de
la vida de estas madres y, sin embargo las necesidades de la madre y el nifio en el tratamiento
del cancer.



PALABRAS CLAVE: Fenomenologia. Relacidn entre madre e hijo. Quimioterapia. Salud del
nifio. Neoplasia.

INTRODUCAO

O céncer é uma doenca crénica ndo transmissivel que se caracteriza pela proliferacdo
descontrolada de células anormais provocando sinais e sintomas que alteram a qualidade de vida do
individuo e familia. Na infancia e adolescéncia os canceres mais frequentes séo as leucemias, os do
sistema nervoso central, linfomas, neuroblastoma, tumor de Wilms, retinoblastoma, tumor
germinativo, osteossarcoma e sarcomas. Este conjunto de doencas corresponde a maior causa de
morte em criancas e adolescentes de 1 a 19 anos. De acordo com estimativas do Instituto Nacional de
Cancer, esta previsto para 0 ano de 2016, 12.600 novos casos de neoplasia nesta faixa etaria, sendo
que, se houver intervengéo precoce, 70% dos casos sdo curaveis.!

As principais modalidades de tratamento sdo a cirurgia, radioterapia e quimioterapia. Sendo
esta Ultima, enfoque neste estudo por trazer em seu amago tabu e significados alterados que a
sociedade remete a sua aplicacdo e efeitos adversos. A quimioterapia é uma abordagem de tratamento
sistémica que age impedindo a multiplicacdo celular, por vezes atingindo células sadias como da
mucosa do trato digestivo, faneros cutaneos, endotelial e demais sistemas. Deste modo, os efeitos
indesejaveis exacerbam o medo trazido pelo senso comum.?

Além da crianca que estd em desenvolvimento, construindo sua identidade e valores, ser
afetada pelas mudancas trazidas pela doenca e terapéutica, a familia também percebe suas
repercussdes. Ela vivéncia as condicdes adversas e a perda de sua homeostasia e cotidianidade, para
entdo viver o dia-a-dia no hospital do cancer. A organizagdo, individualidade e autonomia da familia
recebem influéncias externas em seu sistema, que em parte se torna dependente delas, noutra, se
modifica com uma “forca interna” e capacidade de auto-organizagio.

Na familia, mées frente a existéncia da crianga se tratando contra o céncer, se mostram

fragilizadas, vulneraveis, despreparadas e inseguras para enfrentar os agravos da doenca e terapéutica.



4 Elas, na relagdo de cuidado na nova vivéncia ao acompanhar seus filhos em quimioterapia,
experienciam sentimentos de sofrimento, preocupacdo, dor, medo, além da constante esperanca pela
cura. Assim, para enfrentamento das angustias e tristezas, se confortam com a presenca de pessoas
proximas, da espiritualidade e da equipe de satde. >®°

Diante disto, o cuidado integral e humanizado a crianca e @ mae se faz necessario para
minimizar o sofrimento frente ao tratamento do cancer, que geralmente é prolongado e acarreta
grande estresse fisico e emocional pelo diagnostico, longo periodo de tratamento, internacGes
hospitalares, risco de adquirir infecges e constante medo da morte.” Cabendo assim & equipe de
salde acdo alerta e intencional ao mundo da vida destes atores que estdo experiénciando momentos
de conflito e necessitam de um cuidado singular que respeite suas individualidades.

Somado as questdes fisico psicossociais supracitadas, pesquisas sobre salde da crianca e
neoplasias se fazem necessarias para respeitar as necessidades nacionais e regionais de salde e
aumentar a inducdo seletiva para a producdo de conhecimentos nas areas prioritarias para o
desenvolvimento das politicas sociais, de acordo com a Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa
em Saude. Esta foi elaborada ao redor de 24 subagendas de pesquisa em salde, na qual, a subagenda
5 e 7 retratam a importancia das investigacfes as doencas ndo transmissiveis e em salde da crianca e
adolescente, especificamente o topicos 5.5 neoplasias e 7.1.2.8 que se refere a salde da crianca e 0
impacto do relacionamento familiar e redes sociais de apoio no desenvolvimento e manejo dos
problemas de sadde.®

Assim, em face a necessidade de investigar as relagdes sociais do binémio mae-filho em
tratamento contra o cancer, emergiu a questdo norteadora: De que maneira as mées vivenciam o
fendmeno de acompanhar o filho em quimioterapia? Reconhecer as singularidades dos individuos
frente ao seu mundo da vida salienta a adequacdo a Fenomenologia Sociologica de Alfred Schitz
como alicerce para reflexdes. Deste modo, aponta-se como objeto de estudo o significado da acéo

intencional de maes que acompanham seus filhos em tratamento quimioterapico. O objetivo foi



compreender os significados do tratamento quimioterapico na perspectiva das médes com criangas em
terapia antineoplésica. Especificamente pretendeu-se desvelar os significados atribuidos a

quimioterapia e 0s propositos destas mées que acompanham seus filhos na terapéutica.

METODOS

A pesquisa qualitativa, embasada na Fenomenologia Social de Alfred Schiitz, buscou
compreender as motivagoes, valores, vivéncias e significados experiénciados pelos atores sociais em
face aos fendmenos subjetivos do cotidiano em assisténcia a saude e sua forma de perceber o mundo
da vida. A fenomenologia representa uma alternativa de investigagéo nas pesquisas qualitativas que
contribui para um olhar efetivo sobre as experiéncias vivenciadas no processo saude doenca, em
especial na esfera do tratamento oncoldgico.®

Alfred Schitz, discutiu a estrutura da realidade e salientou a relagdo social como elemento
fundamental na interpretacdo dos significados da acdo dos sujeitos no seu cotidiano. Deste modo
elegeu como essencial a compreensao que se da na cotidianidade da existéncia humana no mundo da
vida, considerando o mundo social. Nesta perspectiva, as maes que acompanham suas criangas
durante o tratamento quimioterapico acabam por reconstruirem um novo cotidiano, que a luz de
Schiitz, representa o cenario onde o ser humano vive e corrobora com suas experiéncias.*

A pesquisa foi realizada no ambulatério de quimioterapia pediatrica de um hospital publico
especializado em oncologia, situado no Rio de Janeiro. Foram sujeitos da pesquisa, maes que
acompanhavam seus filhos em tratamento antineopléasico no periodo de junho a setembro de 2016.
Destas, inclusas na pesquisa, maes que possuiam além da maioridade, que estivessem acompanhando
seus filhos - criangas com idade inferior a 12 anos (de acordo com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente)!! — e que tivessem condigdes psicoldgicas de responderem aos questionamentos de
investigacao, além de aceitarem participar do estudo pela assinatura, ou registro de uma testemunha

imparcial, do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.



A coleta de dados foi realizada em duas etapas, na primeira houve a identificacdo do quadro
biogréfico da mée para que se compreendesse o seu mundo social e situacao biografica em uma visdo
fenomenoldgica; e a categorizagdo das criangas por meio de investigacdo ao prontuario, buscando
identificar o diagnostico médico, seu protocolo de tratamento e a etapa em que se encontravam no
mesmo, para que desta forma pudesse se compreender a realidade vivida pela mulher no momento da
entrevista.

Na segunda etapa da coleta de dados, realizou-se a entrevista fenomenoldgica organizada em
torno de uma questéo direcionada para certo tema, aberta para ambiguidades e que explora sentido
do mundo vivido dos depoentes, definido como experiéncia consciente.'> Neste processo a
consciéncia do entrevistador se modifica, amplia e atualiza na interagdo com o depoente. A conducéo
acontece de forma natural onde o entrevistador deixa-se conduzir pela expressdo do depoente.
Constaram das seguintes perguntas: Como é ter um filho em tratamento quimioterapico? O que vocé
tem em vista quando acompanha seu filho em quimioterapia?

No momento do encontro, pré-agendado para realizar as entrevistas, os dados foram gravados
em audio e em seguida, 0 mais proximo possivel deste dia para que ndo se houvesse perda da
compreensdo das falas, realizada a transcricdo. Somada as gravacOes, registrou-se as a¢des ndo
verbalizadas, mas identificadas pela pesquisadora como olhares, gestos, expressdes e sensagdes ndo
identificadas no relato verbal das mées por meio do diario de campo.

A coleta de dados foi interrompida apds o seguimento com 13 mées que acompanhavam seus
filhos em quimioterapia, quando se constatou o ndo surgimento de elementos novos para subsidiar ou
aprofundar a teorizacdo almejada. 13

Foi realizada leitura flutuante das entrevistas seguida da Analise Compreensiva dos dados na
qual foi possivel identificar as Categorias Concretas do Vivido, “Lutar para a cura e esperar pelo fim
do tratamento”, identificada como motivo-para e, “A partir do sentimento de amor, durante a

quimioterapia as maes passam a viver para o filho”, como motivo porque-que.



A pesquisa recebeu parecer positivo n° 1.524.879/2016 do Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto Nacional de Cancer, respeitando os preceitos das pesquisas que envolvem seres humanos de
acordo com a Resolucdo 466/2012.1* Com intuito de preservar a identidade das participantes da
pesquisa optou-se pela criagdo do codigo M (mde) com a respectiva numeragdo ardbica na ordem das

entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O processo de coleta de dados foi realizado por meio de um encontro empético entre mée e
pesquisadora, de forma que a construcdo deste vinculo deu-se mediante ambientacao da investigadora
no campo de atuacdo. A mesma se inseriu no espaco de convivio destas maes, no setor de
quimioterapia ambulatorial pediatrica, e participou de seu dia a dia acompanhando as criangas durante
a infusdo, nas consultas de enfermagem e em conversa descontraida em momentos oportunos. Desta
forma, apds etapa de ambiéncia, na relacdo face a face se estabeleceu lagos entre os sujeitos e uma
relacdo intersubjetiva que permitiu a pesquisadora apreensdo das vivéncias das maes ao acompanhar
seus filhos em tratamento.

Na relacdo face-a-face compartilha-se um tempo comum e um espago comum e cria-se a
consciéncia reciproca do outro, que compartilham experiéncias e criam uma relagdo intersubjetiva
pelo vinculo nas diferentes relagGes sociais, compreendendo e sendo compreendido por meio delas.®®

A compreensdo do mundo social e situacdo biografica dos atores do estudo foram iniciadas
por meio de pergunta fechada capaz de identificar a situacdo biografica das mées que acompanhavam

seus filhos em terapéutica ambulatorial quimioterapica. Tais informacdes sdo ilustradas no quadro

biografico 1:

Mée | Idade | Estado Civil | Escolaridade N° de | Outros Cuidadores da
Filhos | crianca

M1 |31 Vilva Ensino fundamental incompleto 3 Avo

M2 | 24 Solteira Ensino fundamental incompleto 2 Padrasto

M3 | 28 Solteira Ensino médio completo 2 _

M4 | 30 Solteira Ensino fundamental completo 4 _

M5 | 30 Casada Ensino superior incompleto 4 Padrasto e avo




M6 | 31 Solteira Ensino médio completo 4 Padrasto

M7 | 28 Solteira Ensino médio incompleto 1 Pai

M8 | 20 Solteira Ensino médio incompleto 2 Avo

M9 | 29 Casada Ensino superior incompleto 1 Pai, avo e tia
M10 | 42 Divorciada Ensino médio completo 2 Padrasto
M11 | 34 Solteira Ensino médio incompleto 3 Pai e irmdos
M12 | 35 Solteira Ensino médio completo 2 Padrasto
M13 | 40 Casada Ensino superior completo 2 Pai

(Quadro Biogréfico 1: Situacdo social das mées que acompanham seus filhos em quimioterapia)

As mulheres, moradoras do Estado do Rio de Janeiro, possuiam entre 20 a 42 anos de idade,
em sua maioria com escolaridade no ensino médio completo (40%), eram solteiras mas residiam com
seus companheiros. Estas maes possuiam, em 85% dos casos, outros filhos, logo a necessidade
relatada de realizarem seu papel no ambiente doméstico de cuidar também dos demais. De acordo
com seus depoimentos, 70% dos companheiros eram presentes no acompanhamento as criangas nos
momentos em que estavam impossibilitadas. As mées, como em uma questéo cultural, assumiram a
responsabilidade do cuidado, se sobrecarregando, em alguns momentos, por ndo terem com quem
revezar ou, ainda que tenham, optarem por permanecer com a crian¢a durante todo o periodo de
tratamento por terem receio de se ausentarem no momento em que algo de ruim possa acontecer.*

Considerando o diagnostico médico das criangas e as etapas dos protocolos do tratamento
identificou-se, em ordem decrescente de frequéncia, tumores como Wilms, PNET (Tumor Primitivo
do Neuroectoderma Periférico), RMS (rabdomiosarcoma), neuroblastomas, osteosarcoma,
hepatoblastoma e digerminoma de ovério. Tratando com o0s respectivos protocolos: SIOP-AR,
GALOP, EPSSG, NEURO IX, GCBTO 2006, SIOPEL IV e TCG 2008. Em tais protocolos séo
utilizados quimioterapicos que provocam reacdes adversas como mielossupressdo, alteracGes
gastrintestinais, alteracBes cutaneas, alopécia, fotossensibilidade, toxicidade cardiaca,
nefrotoxicidade, hepatotoxicidade, supressdo gonadal e neuropatia. Assim, por estes efeitos
indesejados, mées apreendem sobre a terapéutica e decidem por ndo se afastar de seus filhos. Trés
criangas se encontravam na segunda linha de tratamento devido a recidiva do cancer.

Independentemente do tipo de cancer e fase do tratamento, para estas maes que viviam em

uma mesma realidade no mundo social, de estar acompanhando seus filhos em tratamento



quimioterapico ambulatorial, a doenga era a mesma. Logo, assumiam seus papeis sociais no cuidado
e tinham em comum a atencéo ao problema de se tratar as criangas com cancer. Assim, era relevante
estar no ambiente hospitalar, apesar de ndo se sentirem confortaveis. A fala de M8 explicita esta
observacao:

[...]JQuando eu penso na doencga do meu filho, eu vejo as criangas que estdo aqui,
tem uns piores, eu penso que meu filho vai ficar igual aquele e nossa vida muda, muda
tudo. S6 muda o nome, mas a doenca é a mesma [...] (M8)

Apbs leitura flutuante das entrevistas, os significados subjetivos da acdo de maes que
acompanham seus filhos em quimioterapia passaram a ser desvelados. A analise compreensiva dos
dados permitiu a identificacdo das Categorias Concretas do Vivido que remeteram aos seus motivos
no prosseguimento da terapéutica quimioterapica em suas criancas. A intencao, dita acdo motivada
do sujeito, pode ser estabelecida como motivos-para e motivos-porque na visdo de Schitz. Este
define:

O motivo-para refere-se a atitude do ator vivenciando o processo de sua agao
em desenvolvimento. E assim, uma categoria essencialmente subjetiva e revela ao

observador somente quando este pergunta qual o significado que o ator confere a
sua acdo. > "t

O motivo-porque é uma categoria objetiva, acessivel ao observador que
deve reconstruir a partir do ato concluido, a atitude do ator em relacdo ao seu ato.
Somente quando o ator se volta para o seu passado, e assim se torna um observador
de seus préprios atos, que ele podera captar o motivo-porque genuino de seus
proprios atos.> 't
Os motivos que se relacionam ao alcance de objetivos, expectativas e projetos, acarretados
pela acdo futura sdo chamados motivos-para. Com esta intencionalidade as mées buscam conquistar
a cura das criancgas a partir da quimioterapia, mesmo que para isto seja preciso perpassar por um

caminho dificil, amedrontador e de sofrimento. A quimioterapia € vista cComo um percurso necessario

a se seguir para vencer a batalha contra o cancer. Aos que a possuem como Unica arma nesta luta, é



vista com esperanca e positividade. Sendo assim, a Categoria Concreta do Vivido como motivo-para

foi: Lutar para a cura e esperar pelo fim do tratamento. Tal categoria é explicitada nas falas:

) [...] A QT é aarma que a gente tem, ainda mais que ele ndo pode fazer a cirurgia.
E o0 que a gente tem, entdo eu venho com muito prazer para cé [...] (M13)

[...] A quimioterapia vai matar esse cancer, é o que eu imagino. Isto esta fazendo
bem para a minha filha, apesar dela ficar assim, mole, quebrada [...](M12)

Como em uma guerra, que se busca vencer ao final, a quimioterapia € a arma para tal
conquista. Sem ela o lado oposto é o vencedor, o cancer. Aos ciclos do tratamento poder-se-ia ter
como analogia as batalhas; o final de cada batalha significaria vencer aos ciclos e a proximidade da
vitdria. Para se alcancar uma nova fase € preciso o reestabelecimento da contagem hematoldgica e a
auséncia de infeccGes. Apesar de ser associada a uma arma contra o0 cancer, a quimioterapia trouxe
nas maes sentimentos de medo pelos riscos de morte e das reacGes adversas. Assim, estas mulheres

criaram estratégias para o prosseguimento terapéutico, como desenhado a seguir:

[...] A gente Ia em casa |& muito sobre o tratamento dele, entdo a gente comegou
a cuidar bem dele, comecou a tirar ele do mundo que oferecia risco para ele. Desde que
ele comecou a fazer o tratamento colocamos ele em uma redoma de vidro para que fluisse
bem no tratamento. [...](M13)

[...] Na verdade eu espero assim, é que toda vez que eu venho para c4, a gente passa
em uma consulta antes, eu fico esperando a médica me falar: “faltam tantas semanas
para acabar” ... Entdo quando eu venho para cd eu crio esta expectativa, para que
chegue logo no final. A gente espera ndo ter mais que voltar, que eles falem: “ele esta
curado, esta 100% e nunca mais vai voltar” [...] (M2)

[...] Entdo é muita coisa, é muito cansativo. Mas ao mesmo tempo a gente tem
aguele momento de calma, de saber que a quimioterapia esta fazendo efeito e ja ameniza
um pouco a dor, porque vocé vé que néo esta lutando em véo[...] (M10)

Estas mulheres tém pressupostos em seu mundo da vida. Vivendo em sua cotidianidade
realizavam papeis de maes, trabalhadoras, esposas e se encontravam inseridas em um dia a dia de
atividades que se programaram a realizar no que estabeleceram ser comum planejado e esperado. No

entanto, suas atitudes naturais foram modificadas no momento do choque, em que recebem a noticia



do céncer, da necessidade de se fazer a quimioterapia e ter de aprender a lidar com o mundo do
hospital do cancer e as demandas de cuidados.

Neste mundo social suas atitudes naturais foram reestabelecidas, assim como ha uma nova
construgdo de sua situacdo biogréfica no ambiente em que precisaram se adaptar e conviver. A
situacdo biogréafica determinada que construiram anteriormente a descoberta da doenga, se soma a
experiéncia de se ter um filho em tratamento contra cancer.

A atitude natural, de acordo com Schitz é:

...a postura mental que uma pessoa toma no lidar espontaneo e de rotina
com seus afazeres diarios; e a base de sua interpretacdo do mundo da vida como um
todo e em seus varios aspectos. O mundo da atitude natural. Nele, as coisas sdo
tidas como pressupostos ¥ 311

As falas de M2 e M12 detalham as mudancas nas atitudes naturais das maes e construcéo de

novos pressupostos durante o tratamento quimioterapico:

[...] Hoje é normal, mas quando a gente descobre a doenca é horrivel. E de uma
forma assim, que ndo da para explicar, é terrivel! ... E agora é tranquilo, ele deixa furar,
reclama as vezes, mas ele € bonzinho. E para mim, hoje em dia, eu ja me habituei [...]
(M2)

[...] Eu adoraria estar agora no meu trabalho e minha filha ndo tendo essa
doenca; eu voltando as seis horas para casa. Minha maior felicidade seria conseguir
voltar para minha rotina, nunca mais eu voltei a sair. Eu agora ndo saio para canto

nenhum, eu so faco é cuidar desta moca. Eu ndo tenho mais animo. Qual a mée que vai
ter &nimo de sair tendo uma filha dessa dentro de casa? [...J(M12)

Em uma atitude natural as mées tém seus pressupostos no mundo da vida e a¢bes cotidianas
perante uma realidade e cuidado com seus filhos, no entanto ao receber a noticia do cancer e
necessidade de se realizar um tratamento quimioterapico elas tém um choque, a quebra na consciéncia
de que o mundo da vida possui uma provincia finita em sua significagdo. Nos dizeres de Schiitz, “a

mudangca radical em nossa atitude se, diante de uma pintura, permitimos que nosso campo visual seja

limitado pelo que esta dentro da moldura, que é a passagem para o mundo pictorico”. %31 M5 e M7



relatam o susto, desconhecimento e choque diante da noticia de se precisar tratar seus filhos com
quimioterapia:
[...] A gente levou um susto. A gente imagina que pode ser qualquer coisa, menos

um cancer. Mas depois foi passando, a gente foi vendo melhora quando comegou o
tratamento [...] (M5).

[...] E dificil, no comeco foi mais dificil ainda. No comeco é quando vocé descobre,
eu ndo sabia o que era essa doenca. Assim, a gente ouve falar na televisdo mas conhecer
uma pessoa assim eu ndo conhecia. Entdo, no comeco, foi um choque para mim. No inicio
que eles deram a noticia, e falaram que ela teria que fazer a quimioterapia eu logo pensei,
vai cair o cabelo de e ela ndo vai aceitar. Eu pensei que ela ndo iria aceitar, mas ela
aceitou numa boa [...] (M7)

Em uma atitude esponténea estas mulheres relataram a miscelanea de seus sentimentos diante
da nova vivéncia. A espontaneidade de acordo com Schiitz significa estar imerso na experiéncia em
curso e excluir autoconsciéncia. As mées vivenciam uma mistura de sentimentos que perpassam pela
impoténcia, medo da morte e do tratamento, inseguranca e tensdo, a esperanca e tranquilidade por
saber que a crianga estéa sendo tratada; M8, M3 e M5 explicitam seus sentimentos:

[...] Para mim ter ele aqui é tenso, é confuso, é complicado. Para mim nada aqui
faz sentido, eu ndo sei 0 que pode acontecer. Eu sei que € um tratamento, mas eu ndo sei
0 que pode acontecer, eu ndo sei! Para mim é confuso... Eu acho que nenhuma mae
deveria sentir isso, é tudo muito chocante [...] (M8)

[...] Preferia mil vezes que fosse em mim. Eu pegaria a minha salde e daria a ele,
e pegaria a dele para mim. Trocaria de corpo, eu faria qualquer coisa. Infelizmente nédo
é como a gente quer... Entdo eu venho com a esperanca do meu filho sair curado, dele
sair saudavel, porque ele nasceu saudéavel [...] (M3)

[...] Eu fico tranquila e confortavel por saber que ela esta aqui se cuidando, que
ela esta tendo este tempo para ela se cuidar [...] (M5)

Apos 0 momento de choque as mdes informaram mudangas no modo de perceber a
quimioterapia, desconstruiram o conceito de letalidade da terapéutica divulgada pelo sensu comum e

se realizaram na possibilidade da cura de seus filhos. O hospital, antes visto como ambiente penoso,

passou a ser notado como local de esperanca; para se cuidar, se tratar, local para ficar bom:



[...] No principio foi pior, porque no principio a gente ndo entendia o que era a
quimioterapia, a gente achava que era um bicho de sete cabecas que fazia isso e aquilo
outro, mas n&do. Depois que vocé aprende, que vocé conhece um pouco mais sabe para
que funciona e para que serve, que € o melhor e que ela tem que ser feita. A gente vai se
cuidar e se tratar! Entdo, assim, a gente mudou, mudou para ela e pra gente. Passamos
a parar de pensar que hospital era um lugar dificil de se ficar e comegamos a pensar que
era o local que ela iria se tratar, que iria ficar boa [...] (M5)

Mas, a vivéncia da mae em quimioterapia fez com que ela mudasse seu modo de perceber o
tratamento como perigoso, terrivel e que remete ao sofrimento, para identifica-lo como uma
terapéutica, e por assim dizer, que é para o bem da crianca.

Na relacdo face-a-face as maes se encontraram, trocaram experiéncia e aprenderam a lidar
com o novo cotidiano do mundo da vida no hospital oncolégico. Em suas subjetividades construiram
saberes na relagdo intersubjetiva que segundo Schiitz se refere: “ao conjunto de experiéncias no
decorrer da vida de uma pessoa confirma e reforca a conviccdo de que, em principio, e em
circunstancias ‘normais’, (...) na medida em que sdo capazes de lidar umas com as outras com Sucesso,
¢ ) A » 9:314

compreendem umas as outras’.

Isto €, a relacdo intersubjetiva das maes que acompanhavam seus filhos no ambiente de
quimioterapia ambulatorial as fizeram compreender umas as outras e aprender com seus vividos,
naquela experiéncia que lhes era comum, como no exemplo:

[...] Mas depois que comega o tratamento, que vocé vé que tem um caminho, que
tem jeito ai comeca a amenizar as coisas. A gente comecga a conversar com outras maes.
No comego vocé pensa que ndo vai conseguir passar por aquilo, mas quando vocé vem
para cé, vocé percebe que é diferente, que tém outras maes que estdo na mesma situacao,
e ai a gente aprende a lidar melhor [...] (M10)

[...] Mas tem que ter muita forca para encarar tudo isto, porque aqui, vocé néo
vive s0 o problema dele, vocé vive o problema das outas criangas também. Quando eu
fiquei internada eu vi que muitas pessoas morreram [...] (M11)

[...] E impossivel vocé ndo sentir a dor da outra mée. Ao mesmo tempo vocé chega
a ser egoista em pensar que ao menos foi com ela, e ndo com vocé [...] (M13)

Assim, ap6s acompanhar e interrogar sobre o passado e vivéncia das mées com filhos em

quimioterapia foi possivel compreender seus motivos-porque. Estes remetem a experiéncias passadas



e a sedimentacdo da historia de vida do ator, identificado na categoria que expressa a razdo da acao
de mées ao acompanhar os filhos em quimioterapia: A partir do sentimento de amor, durante o
tratamento as mées passam a viver pelo filho:

[...] E por ela, vocé deixa a familia, deixa tudo, passa a ndo viver por mais nada,
s0 para a crianca [...] (M1)

[...] E isso daqui € nossa casa. A gente fica mais no carro e aqui do que na nossa
propria casa... Mas isso tudo € amor, amor sem limite! [...](M5)

[...] Mudou porque agora eu vivo em prol dele. As vezes ndo da para arrumar
uma casa, ndo da para arrumar o cabelo, eu vivo para ele. Se ele dormir demais eu ja
fico com medo [...] (M8)

Os depoimentos indicam que o sentimento de amor faz com que as maes, sem hesitar,
abdiquem da rotina, cuidados com a casa, familia e autoimagem, para cuidar exclusivamente dos
filhos. Elas precisaram abrir mdo da rotina para uma nova realidade que se impde em suas vidas, a
adaptacdo ao ambiente hospitalar e 0 abandono de seus pertences, de seus costumes e de sua vida
cotidiana, ocupando-se do porvir daquele que padece de cancer bem como de tudo e todos que
deixaram distante.®

Nesta categoria foi possivel compreender que a descoberta do cancer e necessidade de realizar
o0 tratamento sistémico levou ao choque e a necessidade de se fazer mudancas nas atitudes naturais.
As mdes perceberam uma miscelanea de sentimentos e precisaram alterar sua rotina. Elas entéo,
passaram a viver para o filho e, como em uma relacdo simbidtica, em que eles sdo interdependentes,
filho e mée se mantém unidos durante todo o processo de realizacdo da quimioterapia.

Considerando situacdo biografica determinada destas mées, que mediante seus conhecimentos
disponiveis e experiéncias vividas no mundo cotidiano, se mostraram como trabalhadoras, com baixa
remuneracao (por ndo possuirem, em sua maioria, ensino superior completo), que tiveram de abdicar
do emprego e da vida doméstica para cumprir o dever de manter a integridade de seus filhos menores,
que se tratavam contra o cancer. Ao abdicarem de seus pressuposto, elas necessitaram do apoio de

outros membros da familia, e na auséncia deste, se sentiram sobrecarregadas.



As condigcbes socioecondmicas e de relagfes de cuidado da familia se tornaram mais
fragilizadas, pois estas maes precisaram cumprir seus deveres preconizados pelo Estatuto da Crianca
e Adolescente, mas o fato de fazé-los ndo Ihes promoveu garantias de se afastar do trabalho com
remuneragdo para acompanhar o ente, fazendo com que o companheiro assumisse sozinho a
totalidade dos gastos da casa.

Isto significa que, estas médes acompanhavam seus filhos em quimioterapia, mesmo tendo que
se recluir da sociedade, alterar a vida cotidiana e abdicar do cuidado dos outros membros da familia
porque os amam, tém medo de perde-los e simplesmente sdo mées e se colocariam no lugar das

criangas em quimioterapia para nao vé-las sofrer.

CONSIDERACOES FINAIS

A Sociologia Fenomenoldgica de Schitz, por sua teoria da compreensdo da agdo social no
mundo da vida, mostrou-se como método capaz de desvelar os motivos das médes em acompanhar
seus filhos em quimioterapia, levando-as a determinadas ac¢Oes sociais. Estas, que vivenciaram um
mesmo fendbmeno, demonstraram o que lhes eram tracos tipicos no enfrentamento do tratamento
quimioterapico pediatrico, fenbmeno social singular.

O que pode ser vivenciado na percepcao real de um objeto, pode ser transferido para um outro
semelhante, simplesmente percebido como seu tipo. Assim, pela experiéncia anterior da pesquisadora
em quimioterapia pediatrica foi possivel identificar o que era tipico das mées que vivenciaram a
quimioterapia em suas criangas. As maes, esperavam com o tratamento obter a cura das criangas.
Desejavam que o tratamento fosse realizado e que perpassem por ele sem 0s preocupantes efeitos
adversos da terapéutica, assim como a noticia do fim do tratamento com a cura da doenca.

A descoberta do cancer e necessidade de se iniciar a quimioterapia fez com que estas méaes
apresentassem reacdes de choque, medo, ansiedade, confusdo ou mesmo tranquilidade diante da nova
vivéncia. Esta miscelanea de sentimentos € somada a uma quebra de paradigmas trazidos pelo senso

comum do que se ouve falar sobre a quimioterapia. O fato de as maées intencionalmente



acompanharem o tratamento de seus filhos e vivenciarem cada um desses sentimentos corroborou
para compreensdo da quimioterapia como uma aliada na obtencéo da cura.

As mudangas no modo de perceber o tratamento foram construidas na relagdo face-a-face
entre as mées, que se viram como semelhantes no ambiente de tratamento ambulatorial e se tornaram
companheiras nas etapas de enfrentamento das adversidades, assim como o perceberam no cuidado
diério da equipe de enfermagem.

Estas mulheres perpassaram por alteraces em suas rotinas, a perda da individualidade,
sentiram falta do convivio familiar doméstico e se cobravam por ndo estarem presentes no
desenvolvimento dos demais filhos. Mesmo assim acompanharam seus filhos em quimioterapia sem
qualquer refutacdo, por ama-los e quererem desempenhar o cuidado inerente ao papel de mae,
desejando estar no lugar deles e trazer a doenca para si, tornando-se a partir dessa agéo intencional
menos impotentes ao protegé-los do sofrimento. Isto demonstrou a mudanga na atitude natural dessas
mées em decorréncia da necessidade de acompanhar seus filhos durante a quimioterapia, levando-as
a viver para eles.

A pesquisa permitiu ampliar os conhecimentos da enfermagem oncoldgica pediatrica a partir
da subjetividade das maes, possibilitando resgatar a empatia, visdo holistica e integralidade da
assisténcia em todas as etapas do cuidado dispensado ao bindbmio mée e filho durante o tratamento
quimioterapico. Assim, foi possivel a constru¢cdo de um aprender a conhecer %como cuidar, a
compreender as necessidades de maes e filhos e a tracar estratégias que auxiliem no enfrentamento
de aflicdes, medos, insegurancas e frustragdes que surgem no percurso terapéutico.

A acdo intencional de as méaes acompanharem seus filhos durante o tratamento quimioterapico

teve como significado um tipico de a¢cdes como lutar para a cura e esperar pelo fim do tratamento e

8 Os quatro pilares da educacdo sdo o aprender a conhecer, aprender a fazer, aprender a viver juntos e
aprender a sert’. O aprender a conhecer implica que o conhecimento é um meio- cada individuo deve
compreender o mundo em que vive- e uma finalidade- fundamentado no prazer de compreender, de
conhecer e de descobrir- na vida humana em todas as suas fases da vida.



passar a viver para o filho, a partir do sentimento de amor. Entretanto acredita-se que a realidade de

mées que acompanham seus filhos durante a internacdo, em protocolos quimioterapicos longos e que

exijam acompanhamento mais intensivo da equipe de salde, sejam diferentes e regidos por

peculiaridades inerentes da presenca continua no ambiente hospitalar. Assim, recomenda-se que

estudos que busquem compreender o olhar destes sujeitos sejam realizados, para que assim, a

Enfermagem consiga atuar com exceléncia em um cuidado singular.
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