Esc Anna Nery 2017;21(1):20170019
PESQUISA | RESEARCH

EEAN--

Maes/acompanhantes de criangas com cdncer: apreensdo da

cultura hospitalar

Mothers/companions of children with cancer: apprehension of the hospital culture

Madres/acompanantes de nifios con cdncer: aprehension de la cultura hospitalaria

Rosana Fidelis Coelho Vieira®
Tania Vignuda de Souza®

Isabel Cristina dos Santos Oliveira?
Rita de Céssia Meldo de Morais®
Isabela Fornerolli de Macedo*
Jackcilane Rosendo de Gois*

1. Instituto Nacional do Cancer.

Rio de Janeiro, RJ, Brasil.

2. Universidade Federal do Rio de Janeiro.
Rio de Janeiro, RJ, Brasil.

3. Fundagdo Universidade Federal de Rondonia.
Porto Velho, RO, Brasil.

4. Universidade do Estado do Rio de Janeiro.

Rio de Janeiro, RJ, Brasil.

Autor correspondente:
Rita de Cassia Meldo de Morais.
E-mail: ritamelao@gmail.com

Recebido em 03/08/2016.
Aprovado em 09/11/2016.

DOI: 10.5935/1414-8145.20170019

Resumo

Obijetivos: Analisar a apreenséo da cultura hospitalar pelas maes/acompanhantes e discutir a construgao dos sistemas simbdlicos
pelas maes e suas implicacdes para a pratica de enfermagem pediatrica. Métodos: Trata-se de um estudo qualitativo. Doze
méaes que acompanhavam seus filhos internados com cancer na Unidade de Tratamento Intensivo Pedidtrico participaram da
entrevista ndo diretiva em grupo. O referencial tedrico esta vinculado ao conceito de cultura de Clifford Geertz e os dados foram
submetidos a analise tematica. Resultados: As maes estabelecem interagéo no hospital, adquirem conhecimentos técnicos e
terminologias cientificas e apreendem os cuidados resgatando sua autonomia com a crianga hospitalizada. Constroem simbolos
significantes como: lideranga, tomada de decis6es e busca de informagdes. Concluséo: O cancer torna as maes/acompanhantes
fortes o suficiente para criar sistemas simbolicos que as ajudam a sobreviver no cenario hospitalar. A equipe de enfermagem
deve ajudar essas mées a resgatarem sua autonomia.

Palavras-chave: Crianca Hospitalizada; Neoplasias; Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

ABSTRACT

Objectives: To analyze the apprehension of hospital culture by mothers/companions of children with cancer and discuss the
construction of symbolic systems by mothers and their implications for the practice of pediatric nursing. Methods: This is a
qualitative study. Twelve mothers who accompanied their children with cancer admitted to the Pediatric Intensive Care Unit
participated in the non-directive group interviews. The theoretical framework is linked to the concept of culture by Clifford Geertz.
The data collected were submitted to thematic analysis. Results: Mothers establish interaction in the hospital, acquire technical
knowledge and scientific terminologies and apprehend the care recover their autonomy with the hospitalized child. They build
significant symbols such as: leadership, decision making and search for information. Conclusion: Cancer makes mothers/
companions strong enough to create symbolic systems that help them survive in the hospital environment. The nursing staff
should help these mothers recover their autonomy.

Keywords: Hospitalized Child; Neoplasms; Pediatric Intensive Care Units.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la aprehension de la cultura hospitalaria por madres/cuidadores y discutir la construccion de los sistemas
simbolicos de las madres y sus implicaciones para la practica de enfermeria pediatrica. Métodos: Estudio cualitativo. Doce
madres que acompafaban a sus nifios hospitalizados en la Unidad de Cuidados Intensivos Peditrica participaron de la entrevista
no directiva de grupo. El marco tedrico se vincula con el concepto de cultura de Clifford Geertz y los datos fueron sometidos
al analisis tematico. Resultados: Las madres establecen la interaccion en el hospital, adquieren conocimientos técnicos y
terminologias cientificas y aprehenden los cuidados, rescatando su autonomia con los nifios. Construyen simbolos significativos
como: liderazgo, toma de decisiones y la busqueda de informacion. Conclusién: El cancer hace que las madres/cuidadores
queden suficientemente fuertes para crear los sistemas simbdlicos que ayudan a sobrevivir en el entorno hospitalario. El personal
de enfermeria debe ayudar estas madres a rescatar su autonomia.

Palabras clave: Nifio Hospitalizado; Neoplasias; Unidad Pediatrica de Cuidados Intensivos.
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INTRODUCAO

O cancer é uma doenca agressiva, estigmatizada, cercada
de sofrimento, dor, medo e mutila¢des; e que ainda hoje, apesar
dos avancos terapéuticos e tecnolégicos, hd uma taxa de dbito
significativa.

No Brasil, as estimativas de novos casos de cancer para o
ano de 2016, a excegao dos tumores de pele ndo melanoma, é de
420.310 casos, dos quais 12.600, correspondem a canceres pe-
diatricos, que acometem criancas e adolescentes até os 19 anos.!

O diagndstico do cancer causa o impacto do desconheci-
do no ser "mae de um filho com cancer" e traz mudancas que
permeiam a existéncia destas.?

Diante deste diagndéstico em um filho, a méae perde o
dominio das situagdes, vivendo momentos de incertezas e
ansiedade que podem comprometer sua saude emocional e,
consequentemente, o cuidado ao seu filho. Elas precisam en-
frentar e aceitar os rituais de diagndstico e tratamento durante
a hospitalizagao e criar estratégias para suportar seu sofrimento
diante do padecimento da crianca,® sobrevivendo em um espaco
diferente do seu domicilio e com pessoas estranhas a sua familia
ou circulo de amizades.

Afaceta do fendmeno de ser mae de uma crianga em trata-
mento quimioterapico, traz a incerteza da evolugé@o da doenca,
incluindo o medo da morte e desenvolvendo sentimentos de
culpa e angustia.® As maes, frente a essas situagdes, se mostram
mais fragilizadas, vulneraveis e despreparadas para enfrentar
esses agravos junto com seus filhos, em um limiar constante
entre a vida e a morte.

Os aspectos da incerteza e inseguranca do amparo e do
vinculo sao vivenciados pela mae quando estas estao presentes
e acompanhando o tratamento da crianga com cancer. Neste
sentido, criam-se situagdes em que a mée deve ser amparada
nos momentos de fraqueza, bem como de manter o vinculo com
afamilia.* Ainda ha alteragao no cotidiano das familias diante da
doenca do filho, associado a angustias e despreparo das méaes.®

O processo de hospitalizagéo exige a interagéo entre pes-
soas em um mesmo espaco fisico e temporal, possibilitando a
construcao de padrdes culturais pelo fato de ser o Homem um
ser incompleto, que se completa ao longo do tempo com as
interacdes vividas.®

As indicagdes de internagdes, de um modo geral nas Uni-
dades de Tratamento Intensivo Pediatrico (UTIP) oncoldgicas,
séo decorrentes do proprio tratamento do cancer, que requer
cirurgias, quimioterapia e radioterapia, podendo ocasionar
agravos clinicos produzidos pelos préprios efeitos colaterais
do tratamento. Entretanto, a hospitalizagéo de um filho na UTIP
oncoldgica pode ser associada pela mae a um significado de
gravidade e maior possibilidade de morte, visto que este é um
cenario de cuidados complexos e estressantes que, somado
ao diagnostico do cancer, provoca situagées de uma atmosfera
emocionalmente comprometida para as maes.

A hospitalizagcao na unidade de terapia intensiva pediatrica
reflete aos familiares uma ruptura associada a uma perda de
autonomia sobre a crianca, que fica sob a responsabilidade da
equipe de saude da unidade. A UTIP oncoldgica se diferencia

em muitos aspectos das demais UTI pediatricas. Um deles, é
o fato de tratar de criangas com o diagnéstico de uma doenca
que tem carater devastador.

Diante a importancia da mde como um membro que per-
manece na instituicdo hospitalar para acompanhar a crianca,
e entendendo que estas, apesar da vulnerabilidade, procuram
recuperar o equilibrio para iniciar a dificil trajetéria do tratamento
do cancer, este estudo tem como objetivos: analisar a apreensao
da cultura hospitalar pelas maes/acompanhantes e discutir a
construcédo dos sistemas simbdlicos pelas mées e suas impli-
cacdes para a pratica de enfermagem pediatrica.

Este estudo esta vinculado ao conceito de cultura de Geertz,
que consiste em estruturas de significados socialmente estabe-
lecidos, sendo caracterizado como um fendmeno psicoldgico,
oriundo da mente e da personalidade. Logo, um ser humano
pode ser um enigma completo para outro ser humano.®

O comportamento humano € visto como uma agéo simbdli-
ca, muitas vezes obscurecida, que deve serindagada no sentido
de descobrir a importancia do que esta sendo transmitido com
os fatos ocorridos, pois a cultura € uma realidade autocontida e
consiste no padrao bruto de acontecimentos comportamentais
que de fato séo observados.®

METODOS

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, pois se pre-
tendeu dar voz as doze mées que acompanhavam seus filhos
em tratamento de cancer na UTIP de um hospital especializado
em oncologia da rede publica de saude, situado no municipio
do Rio de Janeiro.

Os critérios para a sele¢do dos participantes foram: ser
maes de criangas com diagnodstico de cancer hospitalizadas
na UTIP; estar acompanhando os filhos por mais de 12 horas.
De tal forma, foram excluidas do estudo méaes de criangas em
eminéncia de parada cardiorrespiratéria, ébito ou consideradas
fora de possibilidades curativas atuais, além de acompanhantes
que ndo fossem maes bioldgicas.

Os dados foram coletados no periodo de junho a setembro
de 2013, sendo utilizado o formulario para caracterizagéo dos
participantes e a técnica da entrevista ndo diretiva em grupo. O
numero de entrevistas cessou pela saturagao tedrica, pois ndo
houve novos elementos das falas dos participantes.” Sendo
estes identificados pela letra inicial da palavra mae (M), seguida
da numeragéo arabica.

A entrevista ndo diretiva € individual e permite ao entrevis-
tado um discurso livre, no qual o entrevistador deve se manter
atento as comunicagdes verbais, norteando a entrevista de
acordo com o interesse da pesquisa, mantendo postura neutra.®
Esta técnica é frequentemente utilizada pelo Grupo de Pesquisa
"Saude da Crianga/Cenario Hospitalar" em grupo, e recomen-
da-se a participagao de trés a cinco depoentes.®

Os temas que subsidiaram as entrevistas foram: intera-
¢do mae/acompanhante com mae/acompanhante; interacao
mae/acompanhante com equipe de saude; interagdo mae/
acompanhante com crianga, e interacdo mae/acompanhante
com familiares.
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No dia da coleta de dados, no periodo da manha, foram
consultadas de trés a cinco maes que estavam disponiveis
para as entrevistas que ocorreram no periodo da tarde. Quando
as maes demonstravam interesse em participar do estudo, no
horario combinado, eram encaminhadas para a sala de reunides
da UTIP, previamente preparada pela pesquisadora. Antes de
iniciar a entrevista, a pesquisadora leu o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, tirou todas as duvidas e explicou os temas
dispostos em um painel apos a aceitagéo dos presentes. Todas
foram informadas de que deveriam discorrer sobre os referidos
temas sem uma ordem predeterminada. As falas foram gravadas
para posterior transcrigéo e analise.

Foram formados trés grupos, sendo de trés, quatro e cinco
componentes, totalizando 12 participantes. Cada entrevista teve
a duracdo média de quarenta e cinco minutos.

Apos a transcricao das entrevistas, foi iniciada a analise
tematica,'® dos quais emergiram os seguintes topicos: As intera-
¢bes das maes durante a hospitalizacdo dos seus filhos: apreen-
s&o da cultura hospitalar; As relagées familiares frente a doenga
da criancga: a reflexdo do conceito de familia e; Participacdo da
mde no cuidado a crianga: a busca de informagdes e o tempo de
hospitalizagao fortalecendo a mae para a tomada de decisées.

Cabe ressaltar que, de acordo com a Resolugao 466/2012,
do Conselho Nacional de Saude, este projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo proponente e da
instituicdo coparticipante, sob parecer n® 288.515.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Quanto a caracterizagdo das 12 maes entrevistadas, a faixa
etaria variou entre 19 e 54 anos. Referente ao estado civil, seis
eram casadas, uma viliva, duas divorciadas e trés maes solteiras.
O numero de filhos variou de dois a quatro e apenas uma mae
entrevistada possui um unico filho.

A predominancia dos tumores que acometiam essas crian-
¢as estava alojada no Sistema Nervoso Central, onde foram
identificados sete casos - neuroblastomas (3), meduloblastomas
(2), outros (2) -, seguidos dos que acometem o sistema 0sseo - 0s
osteossarcomas -, os de células germinativas (Mediastino), os
do sistema renal (Tumor de Wilms) e os do sistema hematoldgico
(Leucemia Linfocitica Aguda).

A faixa etéria das criangas hospitalizadas variou de 1 a 15
anos, o menor tempo de internagéo atual na UTIP é de trés dias
e o0 maior, de 114 dias. Quanto ao tempo de inicio de tratamen-
to, ou seja, da descoberta do diagndstico, pdde-se observar o
diagnostico recém-descoberto, com periodo de um més, assim
como em tratamento ha 7 anos.

Durante a hospitalizacdo, a mée se encontra fragilizada
emocionalmente, e ainda € exposta a muitos eventos estresso-
res, como: o ambiente, outros doentes, os aparelhos que geram
desconforto, entre outros. Quem mais acompanha os pacientes
enfermos com doenca cronica sdao as mulheres, aumentando
assim o seu papel, que ja envolve o cuidado do lar, da familia
e das pessoas doentes. Quando se trata do cancer a situagéo
néo é diferente.™
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Constatou-se que, por ser uma questao cultural, a respon-
sabilidade do cuidado fica, ainda que subliminarmente, a cargo
do género feminino, sobrecarregando assim as maes que, na
maioria das vezes, ou nao tém com quem revezar ou, ainda que
tenham, optam por permanecer com a crian¢a durante todo o
periodo de hospitalizacao.

A doenca e hospitalizacdo da crianca alteram a dindmica
familiar, conduzindo a diferentes sentimentos e emoc¢des, como
medo, impoténcia e culpa, onde muitas vezes a pessoa que
acompanha a crianga no hospital precisa enfrentar sozinha a
dificuldade, sentindo-se abandonada e até mesmo esquecida
pela familia.

As interacoes das maes durante a hospitalizacao
dos seus filhos: a apreensao da cultura hospitalar
Neste topico de analise, as maes falaram sobre as interacdes
ocorridas entre elas e as pessoas que se encontram no espago
geografico de permanéncia delas, o cenario hospitalar.
Na fala de duas mées nota-se que nao existe interagdo com
as outras maes:

Eu ainda n&o tive tempo para interagir. Ontem, quando eu
fui jantar, tinham duas mées na copa [...] Eu gosto muito
de conversar, mas eu ndo estou conseguindo néo, s6
estou observando [...] A melhor observagcéo que eu fiz foi
aqui, agora, foi para realmente ficar mais na minha. (M1).

A interagdo mae e acompanhante quase ndo tem intera-
cdo, porque tem mée que nem "bom dia" da. (M2).

Vale mencionar que as maes M1 e M2 estavam ha sete e
oito dias, respectivamente, acompanhando seus filhos na UTIP.

Se por um lado algumas méaes afirmaram nao ter interagéo
com as outras acompanhantes, por outro lado, constatou-se
a tentativa de aproximagao com o objetivo de fortalecer seus
lacos afetivos diante do sofrimento da hospitalizagéo, conforme
relato da M3:

Sempre quando eu chego ali, sempre que tem mae, eu
fico puxando assunto, pergunto como estd a crianga, fico
conversando. Porque quanto mais nés nos unirmos, nés
mé&es, melhor a interac&o [...] (M3).

Diante da realidade da doenca e em um ambiente que ainda
nao faz parte do seu patio familiar,® as depoentes que estao
no cenario por pouco tempo, consideraram nédo estabelecer
interacdo com as outras maes, justificando a preferéncia por
observar ou assumindo a dificuldade de interagir. Supde-se que
os conflitos observados entre as maes/acompanhantes, por parte
daquelas que estdo ha pouco tempo acompanhando a crianga,
cria como estratégia de defesa o comportamento de se afastar
para ndo serem envolvidas em outros problemas que néo sejam
o cuidado e a responsabilidade com o seu filho.

As atitudes e comportamentos adotados estao intimamente
relacionados com o ambiente em que se encontram, denominado
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patio familiar,® ou seja, o espago onde os individuos interagem.
No caso das mées/acompanhantes que permanecem por mais
tempo no cenario hospitalar, observa-se que, aos poucos, estas
se tornam mais autdnomas, por conhecerem as normas, a equi-
pe, os procedimentos técnicos, sinais e sintomas da crianca e,
neste sentido, se sentem mais seguras em relacdo as outras.
Esta autonomia interfere nas intera¢gdes com as mées que estao
no hospital pela primeira vez.

A interagéo ocorre no primeiro momento,®* mesmo que néo
seja dita uma Unica palavra, pois os movimentos corporais
também significam alguma forma de comunicagéo e os par-
ticipantes do estudo passam a observar o comportamento de
todos aqueles que interagem neste cenario.

Nos primeiros momentos da internacao, as interagcdes por
parte das mées, sdo permeadas por: medo, ansiedade e angus-
tia; desconhecimento dos procedimentos feitos com a criancga;
falta de confianca por parte dos familiares.'?

Por outro lado, e independentemente do tempo de perma-
néncia no ambiente hospitalar, as mées buscam se aproximar
daquelas que mais se identificam ou possuem empatia, resul-
tando em estratégias de sobrevivéncia desta nova realidade.

Existem, ainda, situagdes provocadas pelo comportamento
de outras acompanhantes que incomodam algumas mées,
conforme evidenciado nas falas de M7 e de M6:

[...] quando foi segunda-feira, eu pedi para a enfermeira
chefe para eu tomar um banho um pouco mais tarde [...]
al na hora que a gente estava almogando, estava tendo
um titititi, [...] estavam reclamando que aqui esta virando
uma bagunga, que ndo estdo sendo cumpridas as regras,
porque ndo é assim, que elas iam chegar e reclamar|[...]
por que isso ndo é hordrio de banho [...] (M7).

[...] também me perguntou que hora vocé vai tomar
banho? ai ficam apressando o banho das pessoas, man-
dando bater na portal...] Eu ndo gosto de serincomodada
também eu ndo gosto de incomodar os outros]...] (M6).

E importante mencionar que, no cenario do estudo, existe
uma norma institucional que estabelece que o horario de higiene
corporal dos acompanhantes deve ser realizado das 6 as 10
horas, criando-se excec¢des para os casos de internacdes fora
deste periodo. A justificativa para tal norma se deve a manuten-
¢ao da limpeza dos banheiros.

O homem necessita de mecanismos de controle de forma a
ordenar o seu comportamento e este é dependente dos mecanis-
mos de controle extragenéticos, adquiridos por programas cultu-
rais. Nao existem homens irredutiveis pelos costumes de lugares
particulares, podendo trocar seus papéis e seu estilo de atuar.®

Neste sentido, as maes/acompanhantes adotaram como
simbolos a cobranca, a vigilancia constante no cumprimento
das normas, a determinagéo dos horarios para a realizacao das
rotinas como, por exemplo, o horario da higiene corporal. Se por
um lado algumas mées ndo cumpriram as normas estabelecidas,
relativas a higiene corporal, por outro, outras maes cobraram o
cumprimento destas normas.

Constatou-se que, quanto mais tempo as méaes permane-
cem acompanhando a crian¢a, mais se apropriam da cultura
hospitalar'® e, neste estudo, ficou evidente que a cobranca das
normas institucionais e a reprodugéo do comportamento da
equipe de saude na cobranga do seu cumprimento foram ins-
trumentos de controle, pois foram influenciadas pelos costumes,
papéis e comportamentos que sdo estabelecidos nas interacoes
que ocorrem neste cenario - patio familiar**®

Outro aspecto evidenciado nas intera¢gdes com as maes foi
a empatia diante da dor, felicidade, alegria e tristeza, relatado
por duas participantes:

Cada um de nds procurou ver a situacdo do outro. E
interagir um com o outro, de acordo com a necessidade
de cada um. Eu acho importante, porque ndo é so ver o
nosso problema, mas ver também o do nosso colega,
entendeu? [...] (M4).

Aqui a gente passa a viver a dor da outra mae. A gente
passa a viver a felicidade da outra mae. Se a mae ficou
feliz, eu estou me sentindo feliz, se a mae ficou triste as
outras também ficam triste [...] (M5).

A cultura ndo deve ser vista como um padréo concreto
do comportamento (costumes, usos e tradi¢gdes), mas como
um conjunto de mecanismos de controle, fundamentado no
pressuposto de que o0 pensamento humano é decorrente de um
trafego de simbolos significantes (palavras, gestos, objetos e
outros) que podem representar uma experiéncia vivida. A cultura
é, entdo, o resultado das interagdes vivenciadas.®

As relacoes familiares frente a doenca da crianca:
a reflexao do conceito de familia

Através das falas da M8 e da M6, constatou-se que os
membros da familia ajudavam a méae a permanecer no hospital
quando se ofereciam para revezar com a mesma ou quando
cuidavam dos afazeres domésticos:

A minha mae esta aqui revezando, toda semana ela
vem, ela fica no dia que eu preciso ir em casa, embora
a gente esteja aqui, precisamos sair na rua para respirar
[...] entdo é importante [...] (M8).

Meu marido também da uma forgca muito grande, ele
fica em casa e cuida da casa, faz de tudo, limpa e se
vira Ia [...] Quando eu preciso revezar, eu tenho minha
filha [...] Eu é que ndo gosto de ficar incomodando 0s
outros [...] (M6).

O depoimento de M8 confirmou que a ajuda da familia &
muito importante no periodo da hospitalizag¢éo:

Bom, para mim esta sendo muito importante, minha fa-
milia esta me ajudando muito. Familia assim, mae e pai
que eu digo..., é quem esta me fortalecendo. Sem eles
eu acho que eu nem aguentaria [...] (M8).
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Por outro lado, na fala de M9, observou-se que ndo houve
ninguém da familia que se dispusesse a revezar com ela, que
ainda acrescentou a falta de contato telefénico:

[...] nunca ninguém pode ficar [...] mesmo que ndo apa-
reca, mas podia ligar, se preocupar [...] (M9).

A participante M5 relatou ter medo de se ausentar do lado
da crianca e, por este motivo, optava por permanecer:

[...] Na verdade, eu tenho medo de sair no estado em
que ele estd e acontecer alguma coisa e eu ndo estar por
perto. Entao, o meu caso maior é medo, porque a familia
em si tem me ajudado bastante. (M5).

A interac@o é construida entre as pessoas a partir de uma
histéria, onde se interpretam os simbolos e se produzem agoes
que resultam em novas culturas.®

Evidenciou-se ainda que, durante a permanéncia das méaes
no cenario hospitalar, ha a ajuda familiar quanto a oferta do reve-
zamento para acompanhar a crianga no hospital ou no cuidado
do domicilio; ajuda financeira ou algum insumo necessario para
a crianga hospitalizada, bem como ligacdes telefonicas para
obtencéo de informacdes relativas a crianga.

As depoentes M5, M4 e M10 relataram estabelecer uma
relacdo que vai além da relagéo familiar consanguinea com as
pessoas que trabalham no hospital:

[...] vocé acaba automaticamente construindo uma fa-
milia. (M5).

Somos uma familia, porque a gente esta mais tempo aqui
do que emcasal|...] A familia da gente, o pai, a mde, o ma-
rido, o irméo se torna o nosso colega de trabalho[...] (M4).

[...] A gente também acaba se apegando um pouco com
aenfermagem, porque depois é a equipe de enfermagem
que esta no dia-a-dia, levando sempre uma brincadeiri-
nha para os nossos filhos, seja um sorriso para nés, uma
piada que acaba alegrando a gente [...] nossos melhores
amigos, nossos familiares, é com quem a gente lida no
dia-a-dia que séo os enfermeiros, médicos [...] (M10).

O medo, nervosismo e ansiedade sdo os sentimentos mais
comuns que os familiares/acompanhantes vivenciam durante
a hospitalizagéo da crianga? e, frente a distancia fisica dos
familiares, as maes buscam estabelecer outros vinculos emo-
cionais com algumas pessoas do cendrio hospitalar, tais como
outras maes, médicos e a enfermagem, estreitando vinculos com
pessoas até entdo consideradas estranhas.

Relacdes de acessibilidade e confianga sdo construidas
entre diferentes pessoas, formando uma rede de apoio que,
por meio de recursos emocionais, cognitivos, materiais e
outros, propiciam um distanciamento do individuo do foco do
problema.’
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Participacdao da mae no cuidado a crianga: a busca
de informacoes e o tempo de hospitalizacao
fortalecendo a mae para a tomada de decisdes

Em relacédo ao cuidado a crianga, M4 relatou sua participa-
¢éo no preparo da unidade e no carinho dispensado a mesma:

Eu procuro[...] ajudar, trocar, ou na hora que tiver trocan-
do o lengol, ajudo, e isso sdo coisas que nos ajudam a
aproximar do profissional, entendeu? (M4).

Das doze maes entrevistadas, trés destacaram ter a ne-
cessidade de obter informagdes sobre tudo que acontece com
seus filhos:

[...]ndo sei se eles pensam assim: "nossa que mée chata,
curiosa"[...] Mas vai fazer o que? E o nosso filho. A gente
tem essa curiosidade e eu pergunto (M5).

[...] eles estéo la colocando a medicagéo, as médicas com
certeza conversaram com eles, ai chego la eu pergunto
[...] Eles tém que me falar [...] (M2).

[...] Tem uns enfermeiros que eu pergunto e eles me expli-
cam direito, "mae € para isso, isso e isso", entao sabem
explicar direito. Ja tem outros que chegam, colocam,
fazem e ndo falam nada. Entéo, a gente fica perdida,
porque nds nao entendemos de nada |[...] (M3).

A equipe de saude tem a responsabilidade de dar escla-
recimentos a familia sobre as condigdes clinicas da crianca
hospitalizada, valorizando a histéria de vida desta, seus valores,
culturas e experiéncias.?

Constatou-se que as mées participam do cuidado, mesmo
estando em um setor que utiliza dispositivos tecnoldgicos,
e refeririam cuidar do espaco que seus filhos permanecem,
observando e conferindo outros cuidados como aspiragéo de
canula de traqueostomia, bem como a administracdao de medi-
camentos. Ainda ressaltaram a oportunidade de dar atencédo e
carinho aos mesmos.

O fato de as méaes questionarem traz, muitas vezes, a sen-
sacao de estar incomodando, no entanto, reconhecem que tém
o direito a estas informagdes, conforme a fala de M8:

Eu quero saber, porque eu tenho o direito de saber, é
meu filho [...] (M8).

Evidenciou-se na fala de M10 que existe uma preocupagéo
com o volume desprezado da medicacado que foi administrada
na crianca:

Eu fico nessa preocupacgéo, olho, vigio, as vezes levo
esporro porque ponho a mdo, mas eu tenho essa curio-
sidade de saber se aquele medicamento descartado que
n&o entrou vai fazer a diferengca na minha filha, eu tenho
essa curiosidade. (M10).
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No que se refere ao cuidado a crianga em uso de dispositi-
vos tecnoldgicos, como a traqueostomia, duas méaes relataram
sentimentos de medo inicial com relagdo a contaminagéao/
infecgéo e a saida da canula:

Eu aprendi a lidar com a traqueostomia [...] € S0 mesmo
0 perigo da infecgdo. A contaminagdo e o perigo dela
sair. Agora tudo fica tranquilo, vocé aspira, da uma lim-
padinha, colocar uma gazezinha [...] (M11).

No comego eu também ficava muito apavorada, me dava
nervoso da enfermeira aspirando, eu fechava o olho,
olhava para o outro lado... agora ja fago com uma luva
s0O... Eu aspiro, eu troco o cordao, as vezes esta meio
tortinho eu boto para o lugar. Mas é muito tranquilo, eu ja
me acostumei bastante... mas tudo é questdo de tempo,
vocé pega direitinho. (M8).

O comportamento das maes/acompanhantes em ques-
tionarem sobre os cuidados e medicamentos administrados
estd associado as interagbes ocorridas no cendrio hospitalar.
As maes precisam e buscam informacdes relacionadas ao seu
filho de forma a acompanharem o estado clinico da crianga e
adquirirem maior confianga na equipe de saude.

O familiar na hospitalizagéo da crianga vai adquirindo co-
nhecimentos sobre as condi¢des da crianga, normas e funciona-
mento da instituic&o, tornando-se mais exigente e questionador,
pois se sentem mais esclarecidos sobre a cultura hospitalar.™

Os simbolos significantes podem constituir-se de palavras,
gestos, desenhos, artificios mecanicos, objetos que facilitam a
interacédo. Estes sdo caracterizadores da cultura e da transmis-
sdo dos saberes.®

Quanto mais tempo os familiares/acompanhantes perma-
necem no hospital, mais rapidamente criam estratégias com o
objetivo de proteger a crianga'' e reconhecem o direito de obter
informagdes sobre seus filhos.

De acordo com da Resolugdo 41, do CONANDA, que dispoe
sobre os direitos da crianca e do adolescente hospitalizados, o
item 10 destaca o direito de a crianga e seus responsaveis terem
conhecimento sobre o diagndstico e tratamento que sera feito.'s

E importante a inser¢do da familia na assisténcia, para que
haja uma melhora do cuidado a crianga, sem o julgamento preco-
ce de que o familiar ndo tem condigdes de participar do cuidado.?

Ser mée de uma crianga com cancer € assumir um novo
papel, permeado pelo tempo que resta com a ameaga da do-
encga, sendo a crianca sua prioridade.* O Homem se adapta
as pressdes ambientais e se apoia nos sistemas de simbolos
significantes para se orientar no novo ambiente.®

Das doze mées, duas destacaram a tomada de decisdo
quanto a autorizagéo de procedimentos cirurgicos, com base
nas informacdes adquiridas com o profissional médico e enfer-
meiro, bem como, a internet:

Quando eu cheguei aquil...] eles disseram para mim que
eu teria que assinar o termo para essa traqueostomia, eu

relutei, ndo quis assinar. Eu fui me informar com a médica
do Hospital X, assim, se realmente era necessdria aquela
traqueostomia... (M10).

[...] Quando eles vieram com a ideia, eu também nao
queria [...] eu consultei a internet, pedi informagao para
o enfermeiro se era melhor, todo mundo falava que ia
ser melhor, no caso como ele estava entubado, foi bem
melhor mesmo, ficou com o rosto praticamente todo
livre... (M8).

Em uma situagéo de deciséo sobre o tratamento do seu filho,
a mae sempre busca estratégias de ajuda no sentido de obter
outras opinides ou informagdes sobre os procedimentos de forma
atomar uma decisao mais segura. Também procuram por profis-
sionais da escala hierarquica superior, que possam atendé-los em
suas necessidades, sendo, portanto, uma estratégia para superar
suas dificuldades durante a internagéo da crianga.'?

Fornecer informagdes e esclarecer duvidas da familia a
respeito do processo saude-doenca da crianga € uma acao
que deve ser incorporada na pratica cotidiana assistencial.
A equipe de enfermagem deve ter capacidade para exercer
essa atividade, a fim de estimular e auxiliar a familia a adquirir
confianga nas agoes.®

CONCLUSAO

Diante da hospitalizagdo da crianga com cancer, as maes
sobrevivem ao cenario hospitalar, levando-se em consideragéo
que ndo sao "nativas”, e sim "estrangeiras”, apreendendo a cul-
tura do ambiente hospitalar a partir das interagdes vivenciadas
neste cenario.

Como sistemas simbdlicos utilizados nas interagbes com
as maes/acompanhantes, as que permanecem por maior tempo
na UTIP oncoldgica, reproduzem o controle institucional através
da cobranga das normas instituidas, mostrando dominio do
patio familiar.®

No inicio, as maes/acompanhantes relataram medo e in-
seguranca e, com o tempo, estas adotaram como simbolos a
coragem e a observagéo a equipe durante os procedimentos
hospitalares e conseguiram dominar seus medos e receios,
passando seguranca a outras maes quanto a realizacao destes
procedimentos.

No que concerne as relagdes dos familiares com as maes
que acompanham seus filhos com cancer no hospital, foi possi-
vel evidenciar que algumas possuem membros da familia que se
propdem arevezar com elas o acompanhamento intra-hospitalar,
sendo muito importante poder contar com alguém neste mo-
mento tao dificil, ainda que optem por ficar com seus filhos em
tempo integral, por terem receio de se ausentarem no momento
em que algo de ruim possa acontecer aos seus filhos.

Por outro lado, outras maes se sentem sozinhas, por nao
terem ninguém que as ajude neste revezamento, ou sequer po-
derem contar com a preocupac¢éao dos familiares em um contato
telefénico para saber sobre as condi¢des clinicas da crianga,
bem como, se a propria méae precisa de algo.
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Diante deste contexto, as maes relatam que estabelecem,
durante o seu tempo de acompanhamento hospitalar, relacdes
com as pessoas que trabalham no hospital, que vao além dos lagos
consanguineos, estreitando vinculos, formando uma nova familia.

Na participacdo da mae/acompanhante nos cuidados a
crianca, estas se utilizam de sistemas simbdlicos como o reco-
nhecimento dos seus direitos na obtencao de informacdes acerca
do tratamento do seu filho, principalmente na administracéo de
medicamentos e na importancia da sua permanéncia no hospital
para acompanhamento da crianca. Quanto maior a informacgéo
e o envolvimento das méaes no plano terapéutico da crianga,
esclarecendo os riscos e beneficios, maior o entendimento, se-
guranca e tranquilidade para a adeséo ao tratamento proposto.

Como limitagdo do estudo, é possivel destacar a propria
fragilidade emocional das maes durante as entrevistas, onde
as questdes emocionais ficavam bem evidentes. Para isso,
contou-se com apoio do servico de psicologia durante as entre-
vistas, para que fossem oferecidos suporte a estas méaes.

E notério que compartilhar saberes, espacos, culturas diferen-
tes nao é facil e sequer constante e linear. Portanto, sédo necessa-
rias mudancas de valores, comportamentos e atitudes por parte
dos profissionais e das maes que coabitam o mesmo cenario. Por
ser a cultura plastica, deve-se respeitar a diversidade e tornar a
convivéncia e as interagdes harmoniosas no cenario hospitalar.

Este estudo também mostrou que as méaes de criangas com
céancer precisam ser ouvidas e amparadas ao longo do processo
de tratamento, pois estas precisam de suporte fisico, pratico e
psicossocial para suportarem as demandas do cuidar de uma
crianga com cancer intra e extra hospitalar. Sendo assim, a equipe
de enfermagem deve facilitar a coparticipacdo das méaes no cui-
dado a crianga com cancer hospitalizada, fazendo-as resgatarem
sua autonomia e, principalmente, permitindo maior participa¢do
dos familiares neste cenario que apresentam normas rigorosas.

Diante do exposto, se faz necessario dar voz a essas maes,
criando espaco de acolhimento para este publico-alvo com o
objetivo de facilitar a expressédo da emog¢éo, bem como discutir
temas como problemas sociais, tratamento da crianga, dificul-
dades de relacionamento, normas, rotinas e relagdes de poder,
facilitando as relag¢des interpessoais e a convivéncia hospitalar.
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