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RESUMO

Objetivo: analisar a percepcao de maes de criangas com cancer que vivem em casa de apoio durante o
tratamento dos filhos. Método: estudo exploratorio-descritivo de abordagem qualitativa. A producao de dados
foi realizada por meio de entrevistas com 11 maes, entre maio e julho de 2010. A analise dos dados ocorreu
por meio de pré-analise, fase de exploracao do material, codificacdo e enumeracdo das unidades de
significados e categorizacao. O projeto de pesquisa teve a aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa, CAAE
n° 0218.0.000.146-10. Resultados: apds o processo de analise emergiram trés categorias << Caminho
percorrido desde a descoberta da doenca do filho >>; << Fé e possibilidade de morte >> e << Vivendo na
casa de apoio >>. Conclusdo: o diagnostico de cancer no filho gera ruptura da rotina familiar e modificacao
no papel da mae; a casa de apoio facilita o acesso ao tratamento da crianca. Descritores: Enfermagem;
Neoplasias; Cuidadores; Cuidado da Crianca.

ABSTRACT

Objective: analyzing the perceptions of mothers of children with cancer living at a house for support during
their children treatment. Methodology: a descriptive and an exploratory study of qualitative approach. The
data production was conducted through interviews with 11 mothers, between May and July 2010. The data
analysis occurred by pre-analysis, the exploration phase of the material, coding and listing of units of meaning
and categorization. The research project was approved by the Research Ethics Committee, CAAE No
0218.0.000.146-10. Results: after the analysis process, three categories emerged << Path taken since the
discovery of the child's illness >>; << Faith and possibility of death >> and << Living in home support >>.
Conclusions: the cancer diagnosis in the child generates disruption of family routine and change in the
mother’s role; home support facilitates access to treatment of the child. Descriptors: Nursing; Neoplasms;
Caregivers; Child Care.

RESUMEN

Objetivo: analizar las percepciones de las madres de niflos con cancer que viven en casa de apoyo para
mantener a sus hijos durante el tratamiento. Metodologia: estudio exploratorio y descriptivo, con enfoque
cualitativo. Los datos de produccion se llevaron a cabo a través de entrevistas con 11 madres, entre mayo y
julio de 2010. El analisis de datos se realizdo mediante un analisis previo, la fase de exploracion del material,
la codificacion y la lista de unidades de significado y la categorizacion. El proyecto de investigacion fue
aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion, CAAE No 0218.0.000.146-10. Resultados: después del
proceso de analisis revelaronse tres categorias << Camino recorrido desde el descubrimiento de la
enfermedad del hijo >>; << Fe y posibilidad de muerte >> y << Vivir en casa de ayuda >>. Conclusiones: El
diagnostico de cancer en el nifio genera la interrupcion de la rutina de la familia y el cambio en el papel de la
madre; la casa de apoyo facilita el acceso al tratamiento del nifo. Descriptores: Enfermeria; Neoplasias; Los
Cuidadores; Cuidado de Ninos.
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INTRODUCAO

O cancer caracteriza-se pelo crescimento
desordenado de células que invadem tecidos e
orgaos, podendo espalhar-se para outras
regides do corpo. E uma importante causa de
morbimortalidade no Brasil, desde 2003 as
neoplasias malignas constituem-se como a
segunda causa de morte na populacdo e a
quinta entre a populacio de um a 19 anos."?

Destaca-se que o cancer infantil seja
estudado separadamente do cancer em
adultos, pois apresenta diferencas nos locais
primarios, origens histologicas e
comportamentos  clinicos. Os  tumores
pediatricos apresentam menores periodos de
laténcia, geralmente crescem rapidamente e
sao mais invasivos; por outro lado, respondem
melhor ao tratamento e tem bom
prognostico.™

Estudos norte americanos evidenciam que
em pacientes menores de vinte anos, as
leucemias estao entre os tipos mais comuns de
cancer (31,4%), em sequéncia, os tumores de
sistema nervoso central (17,6%), linfomas
(12,4%), de tecidos moles (7,1%), do sistema
nervoso simpatico (6,6%), renal (6,3%), 0sseo
(5%) e outros (4,5%). Anualmente, no Brasil,
de 12 a 13 mil criancas menores de 14 anos
sao acometidas por algum tipo de cancer, e
destas, cerca de 70% podem ser consideradas
curadas, dependendo da precocidade do
diagnostico, idade e tipo da neoplasia.”®

Considerando a complexidade do cancer, é
importante que o tratamento seja feito em
centros especializados, compreendendo as
seguintes modalidades: clinico, através de
quimioterapia com a utilizacao de
antineoplasicos; radioterapia que destroi
células tumorais, empregando radiacoes
ionizantes; imunoterapia que estimula o
sistema imunoldgico; e o transplante de
medula déssea que substitui a medula doente,
por células de um doador sadio; além do
tratamento cirdrgico.’

O momento da descoberta do diagnostico
de cancer infantil é estressante, tenso,
coberto de incertezas e leva a um processo
doloroso na vida dos familiares. Trata-se da
convivéncia com a doenca e seus significados,
além das preocupacdes com o futuro e o medo
da morte, gerando mudancas na dinamica e
nas relacdes familiares.®'® Familia e crianca

passam a enfrentar problemas: longos
periodos de hospitalizacdo, reinternacoes,
terapéutica agressiva com efeitos

indesejaveis, dificuldades pela separacao dos
membros da familia durante as internacoes,
interrupcao das atividades diarias, limitacoes
na compreensdao do diagnostico, desajuste
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financeiro, angUstia, dor, sofrimento e o medo
constante da possibilidade de morte.”"

Durante o tratamento de criancas com
cancer, observa-se que os cuidadores, podem
apresentar: prejuizos no trabalho, nos
estudos, no padrao de sono, no humor, vida
sexual, apetite, planos para o futuro, salude
fisica e mental, cuidado pessoal, vida social
entre outros.'”” Familiares de criancas com
cancer merecem atencao especial nos ambitos
biolégico, psicoldgico, social, econémico e
espiritual. Fazem parte do suporte social que
auxilia a terapéutica, juntamente com os
amigos e o hospital. Os servicos de salde,
sustentados em novos paradigmas
assistenciais, consideram a familia para além
das necessidades da crianca, ampliando a
dimenséo do cuidado."

Os familiares necessitam receber apoio
social, que € um processo de interacao entre
pessoas ou grupos de pessoas que estabelecem
vinculos de amizades e de informacao, além
do apoio material, emocional, afetivo, que
contribuem para o bem estar reciproco
realcando o papel que os individuos podem
desempenhar na resolucao de situacoes
cotidianas em momentos de crise, exemplo, o
tratamento de criancas com cancer."

O Brasil possui entidades filantropicas, que
objetivam oferecer suporte aos pacientes com
cancer e suas familias e dos brasileiros
destinam parte de seu tempo livre a trabalhos
em hospitais, asilos e instituicées.’” Um
exemplo de entidade filantropica sao as casas
de apoio a crianca com cancer, que oferecem
a oportunidade de tratamento especializado
sem a necessidade de internacao,
caracterizando uma terapéutica ambulatorial.
Entretanto, criancas e adolescentes,
acompanhados da mae, do pai ou de outro
responsavel, passam a viver em uma “casa

longe de casa”.™

Ja os prejuizos para os cuidadores das
criancas com cancer sao inUmeros e podem
aumentar ainda mais quando o tratamento
ocorre longe de casa, pois os hospitais de
referéncia localizam-se em grandes centros
urbanos. Viver num ambiente diferente, com
pessoas € culturas diversas e numa
desgastante situacao como o diagnostico de
cancer infantil, pode gerar conflitos, medos e
insegurancas que se ao menos forem expostos
e ouvidos pela equipe multiprofissional pode
ajudar.

OBJETIVO

e Analisar a percepcao de maes de criancas
com cancer que vivem em casa de apoio
durante o tratamento dos filhos.
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METODO

Estudo qualitativo, exploratorio descritivo.
A pesquisa qualitativa esta relacionada com
um nivel de realidade que nao pode ser
quantificada, visa compreender e explicar a
dinamica das relacées sociais trabalha com um
universo de crencas, valores, atitudes,
significados. Esse método possibilita aos
pesquisadores desvelar e interpretar as
diversas maneiras do ser vivenciar o mundo."

O estudo foi realizado numa casa de apoio
a crianca com cancer sem fins lucrativos. A
populacao foi de onze maes de criancas com
cancer que vivem na casa de apoio localizada
no distrito de Barao Geraldo, na cidade de
Campinas, interior do estado de Sao Paulo/SP.

A casa de apoio da Associacao de Pais e
Amigos da Crianca com Cancer e Hemopatias -
APACC foi criada em 07 de outubro de 1992
por pais e alguns amigos que tratavam seus
filhos no Hospital Boldrini de Campinas,
idealizada a partir da convivéncia com
familias de pacientes que vinham de lugares
distantes que tinham dificuldades financeiras
para se manter fora de casa e dar
continuidade ao tratamento. Na APACC ficam
alojados os pacientes entre zero e vinte e
cinco anos, em tratamento de cancer nos
hospitais de Campinas e que necessitam de
um alojamento. Eles tém direito a um
acompanhante, sem qualquer custo, com
acompanhamento de psicologos, assistente
social, terapeutas ocupacionais e outros
voluntarios dispostos a colaborar para sua
recuperacao.

A APACC se tornou no dia 08 de julho de
2010 a quarta Casa Ronald McDonald no Brasil.
A partir de um longo processo de analise e
adequacoes, a instituicao foi licenciada para
receber uma certificacao internacional da
Ronald McDonald House Charities - RMHC,
passando a fazer parte do programa de ambito
mundial, que visa oferecer “uma casa longe
de casa” a jovens pacientes em tratamento e
seus familiares. A casa de hospedagem tem
capacidade para atender 56 pacientes e seus
familiares. Ocupa uma area construida de
1.281 m2, no Bosque das Palmeiras. Sao 28
quartos e 112 leitos, 16 banheiros,
brinquedoteca e sala de computacao. Em
2009, passou por reformas de infraestrutura,
que resultaram em uma nova lavanderia e
uma moderna cozinha industrial, um refeitorio
com 40 lugares, tendo capacidade de preparar
e atender com conforto até 120 pessoas por
refeicao.

Apods a aprovacao pelo comité de ética em
pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas -
UNICAMP, sob o protocolo n° 046/2010,
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iniciou-se a coleta de dados a partir da
anuéncia das maes por meio da assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido,
no periodo de maio a julho de 2010.

A entrevista pode ser vista como um
encontro social, permeado de empatia e
intersubjetividade.” A mesma se deu com a
questao norteadora: Como € para vocé viver
nesta casa de apoio durante o tratamento do
seu filho?

Definiu-se a amostra pela repetitividade
dos dados, partindo da percepcao e do
dominio teorico do pesquisador de que ideias
novas pudessem ser acrescentadas,
favorecendo nova codificacao, assim, a
transcricdo das falas e a pré-analise
ocorreram concomitante a cada entrevista
realizada.

A analise dos dados ocorreu por intermédio
da pré-analise, fase de exploracao do
material, codificacao e enumeracao das
unidades de significados e categorizacdo.'

RESULTADOS

Os dados foram analisados e emergiram
trés categorias: << Caminho percorrido desde
a descoberta da doenca >>, << Apoiando-se na
fé e lidando com a possibilidade de morte do
filho >> e << Vivendo na casa de apoio >>.

DISCUSSAO

Na categoria << Caminho percorrido desde
a descoberta da doenca >> ao falar a esse
respeito, as maes trouxeram informacoes
sobre os primeiros sinais e sintomas que
ocorreram antes do diagnostico definitivo, os
exames e tratamentos que realizaram, a atual
situacdo da crianca e o surpreendente
diagndstico de cancer, como se observa a
seguir:

Ele estava passando mal, com muita febre,
manchas roxas no corpo e fui para o
pediatra [...] ele falou: mde, sem eu por a
mdo nele, eu acho que ele estd com uma
doenca muito grave. Eu ndo sabia o que
fazia, fiquei doida! Minha vida desabou
M1).

Quando eu fiquei sabendo que ele estava
doente, que o médico chamou eu e o meu
marido, [...] deu os resultados pra mim
trazer e constatou que é leucemia LLA,
parecia que abriu um buraco e eu cai ld
dentro (M2).

Viver o diagnodstico de cancer do filho é
uma experiéncia inesperada e nao planejada,
o papel de mae passa a ser modificado para a
construcao de um novo papel em funcao da
interrupcao da rotina da familia. Ao perceber
que seu filho esta sob ameaca, a mae se
depara com a necessidade de estabelecer uma
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prioridade para sua vida, esta que sera o foco
de suas preocupacées e em torno da qual
todas as decisdes deverao ser tomadas.®

O tratamento do cancer infantil geralmente
envolve procedimentos invasivos, agressivos e
efeitos colaterais, que causam muitas
incertezas e ameacas na vida da crianca e dos
seus familiares.'® Observa-se nos discursos,
que o tratamento traz sentimentos de medo e
perdas, principalmente na fase que antecede
o diagnostico, ocorre um sentimento de
incerteza pela espera de um possivel
diagnostico de cancer em seu filho,
evidenciado no excerto abaixo:

No hospital ndo tem conversa, os médicos
ficam muito em duvida, e nem sempre vocé
tem alguém pra conversar, alguém que te
entenda, que te oriente, que te dé suporte,
ds vezes a gente fica angustiada, nesse
sofrimento. Que o resultado saia logo, que o
médico diga o que o seu filho tem e o trate
logo e que vocé possa voltar pra casa, é
muito cansativo (M3).

Fica claro que as maes precisam de uma
equipe dando-lhes suporte, oferecendo
atencao e sendo capaz de explicar com
detalhes e através de uma linguagem
inteligivel, tudo o que sera feito no decorrer
do tratamento da crianca para que o0s
momentos de adaptacdo e aceitacao a essa
terapia sejam vividos de uma forma menos
dolorosa.” Como se observa abaixo:

Eu gosto daqui, eu gosto do hospital
também, ld os médicos tratam a gente
muito bem, sabe? Quando eu cheguei, com
educacdo, os enfermeiros, os médicos, eles
explicam tudo direitinho [...] (M4).

Cuidadores de criancas com cancer
apresentam desgaste fisico e emocional em
decorréncia das atividades desempenhadas,
incluindo o tempo direcionado para as
atividades de cuidar e pelo proprio desgaste
de acompanhar a crianca na sua trajetoria em
busca da vida. A mae acompanha seu filho
doente com mais frequéncia nas internacoes
hospitalares. Fica claro que a mae precisa ser
ouvida pelos profissionais da equipe, afinal,
isso pode auxiliar na reducao do estresse
decorrente do tratamento que o filho esta
recebendo.”

Cuidar do filho doente apareceu nas
entrevistas como uma responsabilidade
exclusiva da mae, obrigacao de peso, como se
nao houvesse outra possibilidade, podendo ser
visto a seguir:

[...] eu fiquei aqui trés meses sé cuidando
do meu filho, porque tem que cuidar, né?
[...] sobra sé pra mim, o barco tocou sé pra
mim [...] mas é filho da gente e a gente tem
que cuidar, fazer o que? (M5).
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Mas dd pra ir vivendo assim mesmo, ndo tem
outra escolha, tem que ser assim, tem que
ser assim e a gente tem que aceitar ficar
(M6).

E necessario que as maes de criancas com
cancer tenham acesso a recursos que as
ajudem a compreender tudo o que esta
acontecendo com seus filhos durante o
processo da doenca, afinal tal compreensao
ira ajuda-las a lidar com as situacoes
dolorosas que envolvem o tratamento
oncolégico infantil.'

A mae é considerada o eixo da estrutura
familiar e sob o seu controle estao a criacao e
educacao dos filhos, o cuidado com a casa e
com a saude dos membros da familia.”
Caracteriza-se como o principal cuidador,
definido como a pessoa da familia com o
dever moral de ficar com a crianca durante
seu tratamento e se sente na obrigacao de
cuidar do filho, uma vez que a prépria crianca
a elege como protetora dentre os familiares.
Acredita que ninguém esta tao preparado
quanto ela para cuidar e proteger o seu
filho."”

Em relacdo a categoria “apoiando-se na fé
e lidando com a possibilidade de morte do
filho” a fé apareceu como uma estratégia de
enfrentamento, este que acontece diante a
mobilizacao de recursos naturais, com fins de
manejo de situacOes estressoras, consistindo
da interacao entre o organismo e o ambiente.

A fé consiste numa atitude de esperanca,
aberta a consumacdes futuras, sua construcao
ocorre por meio de experiéncias diante de
relacdes interpessoais e, para instalar-se na
existéncia, exige uma opcao pessoal. Pode ser
considerada como abrangente e independente
de qualquer religiao, uma vez que aparece,
por exemplo, diante de um tratamento de
saude, voltada a crenca na eficacia do

mesmo. 8"

Tal estratégia pode estar apoiada nao
somente na religiao, mas, também no
reconhecimento da propria impoténcia
perante dor, sofrimento, doenca e iminéncia
de morte. A determinacao de Deus pode surgir
na tentativa de encontrar uma causa que pode
ter produzido a doenca do filho."” Conforme
se observa abaixo:

Deus pée as coisas certas na vida da gente
[...] p6s eu aqui, né? A gente vai indo,
conseguindo passar por tudo. E so ter fé em
Deus, Deus ajuda a gente (M2).

Eu nédo sei explicar, é tdo dificil, mas...
entrego nas mdos de Deus e sigo em
frente[...] Porque como eu sempre falo, a
gente tem que ter o apoio do médico, mas
em primeiro lugar é Deus, sempre coloco
Deus em primeiro lugar (M7).
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As maes apoiam-se na idéia de que todo
esse processo € devido a uma vontade de Deus
e contam com Ele para que seus filhos saiam
vivos e saudaveis, assim elas nao perdem a
esperanca durante o tratamento de seus
filhos.

Mesmo apoiando-se na fé, as maes, em
algum momento do tratamento, encontram-se
diante da possibilidade da morte de seus
filhos, de acordo com os discursos abaixo:

Eu ndo quero que meu filho morra, eu quero
que ele fique comigo e eu fique do lado dele
(M5).

As vezes tem fotos ld em casa que meu filho
olha e diz mde, esse aqui morreu, esse aqui
morreu, esse aqui morreu. Mde! Eu estou
vivo ainda, serd que eu vou morrer também?
[...] Eu falei: ndo, vocé ndo vai morrer (M1).

O cancer representa uma patologia
amedrontadora, que carrega consigo o
estigma, criado pela sociedade, de sentenca
de morte. Crianca € sinonimo de alegria,
crescimento e futuro, assim, a morte é
revestida de especial crueldade. E possivel
perceber que as maes acabam negando essa
possibilidade de morte, para si e para os
filhos. Para elas é muito dificil se prepararem
para morte de seu filho, ja que este fato
representa uma inversao da ordem natural da
vida, afinal é esperado que os filhos
enterrassem seus pais. "’

As maes também podem sentirem-se
ameacadas pela morte do filho, quando,
deparam-se com a morte de uma crianca
portadora da mesma doenca de seu filho, essa
ocorréncia gera um efeito devastador sobre as
mesmas, significando uma dor imensa que
pode afetar sua capacidade de manter-se em
equilibrio.®® Como citou M1 durante o seu
discurso:

Teve uma bebezinha aqui, eu cuidava do
meu filho e dela também, e ela foi para o
transplante e acabou falecendo, era de
Rondbnia. [...] E ... ela foi embora e faz
uma falta imensa na minha vida [...] Eu até
falo que bom que ela morreu ld e assim eu
ndo vi o sofrimento dela, sabe (M1).

A ultima categoria foi “vivendo na casa de
apoio”, no qual as maes deixam suas
residéncias para acompanhar o filho no
tratamento.

Uma crise vital pode ser desencadeada por
um diagnostico de cancer. Tal situacdo traz
mudancas no cotidiano, nas funcoes,
comportamentos e em papéis desempenhados
pela crianca e pelos familiares, a normalidade
da vida de antes da doenca ¢é alterada a partir
da sua descoberta e, marcada pela ansiedade
e preocupacao da mae e do restante dos
familiares.??'
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A necessidade de acompanhamento do
tratamento do filho longe de casa traz uma
redefinicao no papel da mae e da familia: as
tarefas domésticas sao deixadas de lado
devido a mudanca para a casa de apoio em
outra cidade; os filhos saudaveis sentem-se
ignorados ja que a atencao se concentra no
filho doente, e o ser mae passa a ser
priorizado em relacao ao ser esposa, essa
separacao e a nova rotina da familia podem
ser desastrosas. Pais e filhos ocupam um
segundo plano na relacao entre a mae e a
crianca com cancer.”%

A experiéncia da mae em permanecer
numa casa de apoio, longe da rotina familiar,
atrelada a situacao de cuidar de um filho
doente, gera sentimentos de tristeza:

[...] pra mim é uma tristeza ficar longe da
familia [...] (M5).

E dificil, sabe? Eu tenho que largar minha
familia [...] sinto muita saudade da minha
familia, da minha casa, do meu pai, da
minha mae (M7).

[... ] porque ninguém pede de um dia para o
outro pro filho adoecer, nem para estar em
uma casa que ndo seja a sua, pra deixar a
sua rotina (M3).

Dificil é ficar longe de casa. Eu tenho mais
trés filhos ld também, eu tenho marido [...]
(M6).

As maes acabam adequando suas atividades
com as necessidades de seu filho doente,
cabendo a elas, inclusive a desisténcia do
emprego quando necessario para assim,
atender melhor as demandas da crianca. Foi o
que ocorreu com uma das maes entrevistadas:

A unica coisa que eu tenho é a saudade da
minha casa, saudade do meu servico que é o
que eu mais gosto de fazer, eu sou costureira,
tenho saudades da minha mdquina, né? (M7).

Além de estar longe da familia e abandonar
0o emprego, as maes também citam a
dificuldade que é estar longe de suas proprias
casas e das suas cidades.

No comeco eu néo queria de jeito nenhum,
sabe? Ndo queria aceitar estar aqui longe, né?
Nunca imaginava que um dia eu ia vir nesse
lugar, com o problema da menina [...] (M8).

[...] porque aqui ndo é como a casa da
gente, porque na casa da gente a gente
pode fazer o que a gente quiser (M5).

Em relacao a convivéncia na casa, as maes
reconhecem a construcao de amizades como
uma forma de apoio, conforme discursos
abaixo:

Aqui é onde a gente chora, a gente ri, a
gente faz tudo [...] agente chega sem
conhecer ninguém, se vocé ficar uma
semana vocé conhece todo mundo e todo

mundo te ajuda, é bom pela convivéncia
(M9).
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Eu sou a mais velha que estd aqui e as que
vado chegando a gente vai recebendo. Tem
umas que chegam tristes, choram e como eu
estou aqui e eu jd sei, eu vou ajudando, vou
passando sé as coisas boas pra ela, né? E ai,
uma vai fortalecendo a outra (M4).
Amizades estabelecidas entre as maes
acompanhantes € um recurso utilizado para
enfrentar a situacdo no convivio diario. O fato
€ que a convivéncia entre as maes vai se
estreitando e isso minimiza o fardo. Através
da percepcao do compartilhamento das
experiéncias, e do sofrimento de outras maes
que vivenciam o cancer na crianga, surge o
interesse em ajudar e cuidar do proximo e, a
partir desse processo, forma-se uma extensa
rede solidaria fortalecida.'®?

Os achados indicam que viver em uma casa
de apoio durante o tratamento de seu filho,
implica em conviver com pessoas diferentes,
que vieram de diversos lugares, com costumes
e formas de viver impares e nem sempre essas
diferencas sao vistas como um fator positivo,
como se observa abaixo:

E muito dificil morar com muita gente né?
Porque a gente s6 tem essa vidinha aqui
dentro, qualquer coisinha... Nossa! E um
falatoério pra cd, um falatério para ld (M1).
E muito dificil. Porque a gente tem que
conviver com vdrias pessoas, vdrias mdaes,
vdrios pais e criancas (M8).

Além de dificil, a convivéncia com as
outras maes e criancas pode gerar algumas
sensacoes como frustracdo, cansaco e vontade
de isolar-se em meio as diferencas:

[...] torna-se cansativo, estressante porque
nem todo mundo acaba fazendo, deixando
pra algumas. Vocé se decepciona, se frustra
com as pessoas que ndo colaboram [...]Cria-
se panelinha (M3).

Tem dia que vocé chora, se isola, tem dia
que vocé amanhece doente, [...] a gente
tem que fazer por onde, é importante mas
cansa as vezes (M3).

Outro ponto levantado pelas maes foi a
questao financeira. Sem a casa de apoio
muitas criancas nao receberiam o tratamento
do cancer devido a condicdo financeira da
familia que as impediria de chegar até o
hospital, conforme os excertos abaixo:

Porque a gente ndo tinha dinheiro, porque
eu moro longe, eu acho que é minha casa,
ndo tem como explicar, é minha casa aqui
(M9).

Entdo a casa tem uma infraestrutura
grande. E uma casa ampla, entdo tudo que
nos necessitamos ela oferece [...]Jtudo
exatamente dentro da necessidade da gente
(M3).

Além do estresse emocional e intrafamiliar,
as familias que possuem uma crianca com
cancer, tém dificuldades financeiras devido a
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uma variedade de gastos, incluindo viagens
longas, hospedagem, tempo fora do trabalho,
suprimentos médicos e por vezes necessitam
até de pedir dinheiro emprestado para cobrir
custos adicionais.?"%

CONCLUSAO

Este estudo possibilitou o conhecimento da
percepcao de maes de criancas com cancer
que vivem em uma casa de apoio durante o
tratamento de seu filho sob a dtica do
caminho percorrido desde a descoberta da
doenca, da fé como uma estratégia de
enfrentamento de lidar com a possibilidade da
morte do filho, e do viver em uma casa de
apoio.

Viver o surpreendente diagnostico de
cancer de um filho é uma situacao inesperada
e nao planejada que acaba gerando uma
ruptura da rotina no contexto da familia, e
principalmente uma modificacao no papel da
mae até entdo considerada o centro da
estrutura familiar: aquela que cria e educa os
filhos, que cuida da casa e da salde da
familia. A partir do diagnostico do seu filho
ela passa a ter a responsabilidade exclusiva de
cuidar, que, por vezes, aparece COmMO uma
obrigacdo e, devido a isso, surge a
necessidade de mudar de cidade, ficar longe
da familia e até abandonar o emprego para ir
a busca do tratamento da crianca, tendo que
viver em uma casa de apoio durante o
tratamento. Todas essas mudancas sao dificeis
e geram sentimentos de tristeza, ansiedade e
preocupacoées nas maes das criancas com
cancer.

As maes apoiam-se na fé como uma
estratégia de enfrentamento, acreditando na
vontade de Deus e que Ele ajudara seus filhos
a se curarem. Fé, necessariamente, nao esta
relacionada a religido, surge no momento que
se reconhece a impoténcia do ser humano
diante da dor, sofrimento, doenca e iminéncia
de morte.

A oportunidade de morar numa casa de
apoio facilita o acesso ao tratamento da
crianca com cancer, pois em muitos casos, as
familias ndo tém condicdes financeiras para
viagens e hospitalizacées. Durante a
convivéncia na casa de apoio, as maes acabam
construindo amizades que acabam sendo um
suporte para a fase dificil. Porém, conviver
com a diversidade de cada pessoa nao é facil,
e pode até gerar sentimentos de frustracao,
medo, cansaco e vontade de isolar-se.

Diante de todas as mudancas e
repercussdes que o diagnodstico de cancer de
um filho traz para a vida da mae, faz-se
necessario a implementacao de estratégias de
suporte e cuidados de uma equipe
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multiprofissional de salde nas casas de apoio,
para que a adaptacao a nova fase e o estresse
que surge durante o tratamento da crianca
sejam vividos de wuma forma menos
estressante.
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