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RESUMO

Estudo das representacdes sociais de maes de criangas com cancer, que teve como
objeto de estudo o cuidado das maes que lidam com a realidade de cuidar de seus
filhos com céancer. Os objetivos do presente estudo foram: apreender as
representacdes sociais de maes sobre o cuidado de criangcas com cancer;
compreender os enfrentamentos de maes que cuidam de crianca com cancer; e
conhecer as vivéncias relacionadas ao cuidado que essas maes dedicam aos seus
filnos. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, fundamentada na Teoria das
Representacdes Sociais, realizado na casa de apoio da Instituicdo Filantropica —
Grupo de Apoio a Criangas com Cancer do interior da Bahia, no Municipio de
Itabuna-Bahia, Instituicdo referéncia no atendimento do caéncer em geral. As
participantes da pesquisa foram maes de criangas de 1 a 10 anos com diagndstico
de neoplasia, cadastradas e acompanhadas na instituicdo. Para o tratamento dos
dados foi utilizado a analise de Conteudo Tematica para os conteudos oriundos das
estérias, das entrevistas semiestruturadas; e a andlise do grafismo para os
desenhos, todos os dados produzidos foram triangulados, ao qual emergiram as
seguintes categorias: Praticas de cuidados ao filho com cancer (com as
subcategorias cuidados alimentares, cuidados de higiene corporal e do ambiente,
cuidados afetivos) e Fungao justificadora do cuidado; Impacto do cancer infantil e
Processo de enfrentamentos de maes ao filho com cancer (as subcategorias: a
espiritualidade no processo de enfrentamento da doencga e apoio familiar e social no
processo da doenca). As representacdes sociais das maes mostraram que 0s
cuidados prestados ao filho com cancer visam a atender as necessidades de
melhorar a saude e prevenir o agravamento da doenga dos filhos através de
cuidados especificos, podendo ser expressos na protecéo, no afeto e no amor que a
estes sao dedicados. Percebe-se, que as maes lidam com enfrentamentos da rotina
de cuidados com o filho doente, estes que orientam suas condutas dentro do
contexto familiar no cuidado a seus filhos.

Palavras chave: Cancer. Mae. Criangca. Cuidado. Familia. Representag¢des Sociais.



ABSTRACT

Study of the social representations of mothers of children with cancer, whose
objective was to study the care of mothers who deal with the reality of caring for their
children with cancer. The objectives of the present study were: to apprehend the
social representations of mothers about the care of children with cancer; Understand
the confrontations of mothers who care for children with cancer; And to know the
experiences related to the care that these mothers dedicate to their children. This is a
qualitative research, based on the Theory of Social Representations, carried out in
the support house of the Philanthropic Institution - Support Group for Children with
Cancer in the interior of Bahia, in the Municipality of Itabuna-Bahia, a reference
institution in cancer care in general. The study participants were mothers of children
aged 1 to 10 years with diagnosis of neoplasia, registered and monitored at the
institution. For the treatment of the data was used to the analysis of the Thematic
Content for the contents coming from the stories, of the semistructured interviews;
And the analysis of graphics for the drawings, all the data produced were
triangulated, to which emerged the following categories: Child care practices with
cancer (with the subcategories food care, body and environmental care, affective
care) and Function Justifying care; Impact of childhood cancer and the process of
confronting mothers to their child with cancer (the subcategories: spirituality in the
process of coping with the disease and family and social support in the disease
process). The social representations of the mothers showed that the care provided to
the child with cancer aims to meet the needs of improving health and prevent the
worsening of the children's illness through specific care and can be expressed in the
protection, affection and love that these Are dedicated. It is noticed that the mothers
deal with confrontations of the care routine with the sick child, the ones who guide
their behavior within the family context in the care of their children.

Keywords: Cancer. Mother. Child. Caution. Family. Social Representations.
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1. INTRODUGCAO

O céncer (CA) representa mundialmente, a primeira causa de morte em
criancas e adolescentes. Assim, nos ultimos anos a incidéncia tem aumentado
expressivamente, sendo considerado um dos maiores problemas de saude publica.

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doengas e possui em
comum a proliferagdo descontrolada de células anormais, podendo ocorrer em
qualquer local do organismo. Tendo como tumores mais frequentes na infancia e
adolescéncia, a leucemia, que afeta os glébulos brancos, os do sistema nervoso
central e linfomas, relacionados ao sistema linfatico (BRASIL, 2012).

De acordo com Instituto Nacional do Cancer (INCA) no Brasil, o CA
representa a segunda causa de morte por doenga entre criangas e adolescentes de
1 a 19 anos, para todas as regides, como a primeira causa sao aquelas relacionadas
aos acidentes e a violéncia, podemos dizer que o CA é a primeira causa de mortes
por doenga, apds 1 ano de idade, até o final da adolescéncia (KAATSCH, 2010;
BRASIL, 2012). Estima-se que ocorrerao cerca de 12.600 novos casos por ano de
cancer em criangas e adolescentes no Brasil para os anos de 2016 e 2017. Segundo
o Registro de Cancer de Base Populacional (RCBP), os tumores pediatricos
aproximam-se em 3% de todos os tumores na maioria das populagdes, resultando
no surgimento de 11.840 novos casos de cancer em criangas e adolescentes até 19
anos. As regides Nordeste e Sudeste representam os maiores numeros de casos,
com 6.050 e 2.750, seguidos respectivamente pelas regides Sul (1.320 novos
casos), Centro-Oeste (1.270 novos casos) e Norte (1.210 novos casos) (INCA,
2016).

Nessa perspectiva, a experiéncia de ter um filho com cancer pode vir
acompanhado de diversos sentimentos, sendo estes de impoténcia, anseios, medos,
angustias com relagdao a doenca estabelecida, e a probabilidade de perda do filho
(BEIRSDORF, 2012). Além disso, envolve ndo somente habilidades de cuidado da
mae, mas dos demais membros da familia, pois o processo da doencga que se inicia
a partir da noticia dada a mae de que a crianga n&o se encontra bem, sucedido do
diagndstico e incertezas do prognostico.

Sena e colaboradores (2011) ressaltam que a debilidade ocasionada pelo
cancer acarreta em uma condicdo de dependéncia, principalmente em se tratando

de criangas, sendo este cuidador um familiar ou outro cuidador, algo formal ou
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voluntario, alguém que possa interferir junto a pessoa. Assim, o cuidado a pessoa
pode ser expresso por meio de comportamentos e agbes que abrangem
conhecimento, valores, habilidades e atitudes empreendidas no sentido de
proporcionar potencialidades das pessoas para manter ou melhorar as condi¢des
humanas no processo de viver e morrer (WALDOW, 2001).

Assim, diante do diagndstico de um filho com céncer, as maes passam por
um processo de significagdo, ao qual € originado pela percepg¢ao destas em relagéo
a patologia e a relagdo do cuidado com o filho. Resultando no envolvimento da
familia dentro das necessidades inferidas a partir da doenca, pois uma vez, ter um
filho acometido com a patologia referida, acarreta um grande impacto na estrutura
familiar, ndo deixando de esquecer que a familia faz parte do tratamento, sendo
incorporada como unidade deste cotidiano. Pois a familia exerce influéncias no
desenvolvimento do individuo, constituindo uma representagao social.

Nesse contexto, Jovchelovitch (1998) traz a Teoria das Representacdes
Sociais (TRS) como uma teoria de produgdo dos saberes social. Saber este que é
produzidos no cotidiano, pertencente ao mundo vivido. Moscovici (2010) define as
representacdes sociais como conhecimentos praticos do senso comum, que
representam um conjunto de ideias, opinides e atitudes originadas a partir da vida
cotidiana, através de relagdes sociais que sao estabelecidas entre grupos sociais ou
pessoas de um mesmo grupo.

Assim, a simples opinido agora passa a fazer parte do sujeito como teorias do
senso comum, orientando a conduta do individuo no mundo social, seus valores e
aspiragoes sociais (MAZZOTT]I, 2008).

Nesse sentido, a TRS pode auxiliar na compreenséao e descri¢ao do cotidiano
de cuidado de maes inseridas no contexto familiar na condi¢cao de ter um filho com
cancer. Pois trata-se de uma tematica relevante, pelo que observa-se, existe uma
lacuna na literatura quanto a atencido, a vivéncia, condicbes de saude que €
oferecida ao cuidador de uma crianga com cancer, a familia inserida no contexto
saude-doenca. Nessa perspectiva, entende-se que, com a realizagao deste estudo,
ter-se-a a possibilidade de poder subsidiar o fortalecimento de politicas publicas de
saude voltada para a realidade vivenciada na atencdo e condi¢do de vida destas
maes diante do diagndstico de cancer em seus filhos, compreendendo o contexto

desta vivéncia.
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Diante deste fato, a relevancia de estudar representacdes sociais neste
contexto € eminente, a compreensao do cuidado com que estas maes de criangas
com cancer enfrentam perante a nova condicdo de saude. Desta forma, o estudo
tem como questdes norteadoras: Quais estratégias de enfrentamentos destas maes
que tem e cuidam de seus filhos com CA? Quais representacdes sociais estas maes
trazem sobre o cuidado de seus filhos com cancer e qual impacto do diagnéstico de
CA no cuidado que as maes dedicam a seus filhos? Dai a necessidade de
vislumbrar e aprofundar o conhecimento a este respeito.

Deste modo foram tragados os seguintes objetivos para a presente pesquisa:

o Apreender as Representacbes Sociais de maes sobre o cuidado de criancas
com cancer.

o Compreender os enfrentamentos e estratégias de méaes que cuidam de
criangas de crianga com CA,;
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1Aspectos do cancer infantil

O CA é um grave problema de saude publica e, assim como em paises
desenvolvidos, no Brasil, representa a primeira causa de morte (7% do total) por
doenca que acomete criancas e adolescentes na faixa etaria de 1 a 19 anos, para
todas as regides. Os tipos mais frequentes de céncer entre as criangas sao
leucemia, tumores do sistema nervoso central e linfomas. Sendo a leucemia o0 mais
comum entre menores de 15 anos, principalmente a leucemia linfocitica aguda
(BRASIL, 2012).

A leucemia refere-se a um grupo de doengas complexas e diferentes entre si
que afetam a producédo de glébulos brancos, de origem desconhecida. Tendo como
principal caracteristica o acumulo de células jovens anormais na medula déssea,
substituindo as células sanguineas normais. A medula é o local de formagao das
células sanguineas e ocupa a cavidade dos ossos, local que dao origem aos
glébulos brancos vermelhos (hemacias ou eritrécitos) e as plaquetas. Sendo
classificadas em agudas ou crbnicas e, quanto ao tipo de célula afetada, sao
diferenciadas em linfoide e mieloide. No Brasil, a Leucemia Linféide Aguda (LLA) é o
tipo mais incidente na faixa etaria de 0 a 19 anos e a Leucemia Mieloide Aguda e
Mieloide Cronica (LMA e LMC) ocorrem com menor frequéncia (INCA, 2011; 2012).

Sao considerados como possiveis fatores de risco desencadeadores da
leucemia: exposicdo materna (tabagismo, radiagdo, benzeno, infec¢des, alguns
quimioterapicos), Sindrome Mielodisplasica, Sindrome de Down e outras doencgas
hereditarias. O diagnéstico inicial é feito por meio de hemograma e mielograma. Os
sinais e sintomas mais comuns sdo: sangramentos das gengivas e nariz, petéquias,
equimoses, anemia, anorexia, fadiga, infecgcdes, adenopatias (aumento dos ganglios
linfaticos, principalmente nas regides axilar, inguinal e cervical), febre, perda de
peso, desconforto abdominal devido a hepatoesplenomegalia, dores Osseas e,
quando o SNC é acometido, podem surgir cefaleias, nauseas, vémitos, diplopia
(visao dupla) e desorientacao (PEREIRA, 2010; INCA, 2012; VINSON et al., 2011).

De acordo com o INCA (2011), o cancer no adulto esta relacionado a varios
fatores de risco, enquanto os tumores pediatricos ainda sdo poucos conhecidos
quanto as suas causalidades. Do ponto de vista clinico, os tumores infantis

apresentam menores periodos de laténcia, em geral crescem rapidamente e sao
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mais invasivos. Em contrapartida, respondem melhor ao tratamento e séao
considerados de bom prognostico (INCA, 2009).

Na maioria das vezes, quando o diagnostico de cancer nas criangas e
adolescentes é realizado, a doenga encontra-se em estagio avangado, por diversos
fatores, tais como: desinformacdo dos pais, medo do diagndstico de cancer e
desinformac&o dos meédicos. Isto porque, algumas vezes a caracteristica clinica do
cancer nao difere muito de doencas comuns da infancia, cabendo ao pediatra o
conhecimento acerca da doenca para um melhor diagnostico (BRASIL, 2012;
LOURENCATTO; MEDEIROS; FERMO, 2010).

Existem trés condutas terapéuticas mais utilizadas para o tratamento de CA: a
quimioterapia, a radioterapia, a cirurgia e o transplante de medula 6ssea no caso
das leucemias. A duracao do tratamento que pode variar de meses a anos, podendo
ser realizado na unidade hospitalar ou em casa, por via oral, intravenosa,
intramuscular, subcutanea, intratecal, e topica (INCA, 2012).

Umas das formas para o tratamento das leucemias € a quimioterapia
antineoplasica e, em casos especificos, a radioterapia e o Transplante de Células-
Tronco Hematopoéticas (TCTH), mais conhecido como Transplante de Medula
Ossea (TMO). O tratamento quimioterapico consiste na associacdo de drogas
(poliquimioterapia), cujo finalidade é eliminar as células leucémicas, embora também
destrua parte das células normais e produza efeitos téxicos que se manifestam em
diferentes periodos apds sua utilizagdo. O tratamento perdura em média dois anos
nas leucemias linfoides e um ano nas mieloides, dividido em etapas: indugédo de
remissdo, consolidagdo da remissdo, intensificagdo, consolidacdo tardia e
manutengdo (CAZE; BUENO; SANTOS, 2010; INCA, 2012).

Apos a fase de manutengao, a crianga ou adolescente continuam recebendo
atendimento ambulatorial com consultas médicas e exames peridodicos que tem
como objetivo acompanhar seu crescimento e desenvolvimento, bem como detectar
qualquer evidéncia de recidivas. Fase que é denominada, fase de controle ou
revisao (MUTTI; PAULA; SOUTO, 2010; INCA, 2012).

Os tumores no Sistema Nervoso Central é o terceiro tipo de CA mais comum
na infancia, ficando atras apenas da leucemia e linfoma. Tendo como principais
sintomas: dores de cabeca, vomito paralisia dos nervos, dificuldades no equilibrio e
coordenacao, alteracdo motora e cognitiva. O diagndstico é realizado por meio da

tomografia computadorizada e/ou ressonancia magnética do encéfalo. Na maioria
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dos casos, a cirurgia € realizada inicialmente, a depender do estagio do CA. O
primeiro tratamento realizado € a quimioterapia, com finalidade de reducéo do tumor
e a radioterapia pode ser utilizada também e os efeitos do tratamento no primeiro
ano sao mais intensos (KOHLSDORF, 2008; ANDREIA, 2008; ALMEIDA, 2011,
INCA, 2012).

O linfoma ¢é a segunda neoplasia predominante em paises em
desenvolvimento, ocorrem principalmente em menores de 15 anos. Os linfomas séo
classificados tumores do sistema linféide compostos de linfocitos neoplasicos que
variam em grau de malignidade, desde crescimento muito lento até altamente
agressivo, podendo ser dividido em dois grandes grupos: Linfomas de Hodgkin (LH)
e Linfoma n&o-Hodgkin (LNH) (STEVENS; LOWE, 2002; INCA 2012). Os sinais e
sintomas mais frequentes deste tipo de neoplasia sdo febre, emagrecimento,
sudorese profunda e prurido. O diagnostico é realizado através da biopsia do
linfonodo indicativo para o exame anatomopatolégico e imonoistoquimico. O
tratamento é através da quimioterapia e radioterapia (ANDREA, 2008).

O tumor de Wilms, também denominado nefroblastoma, € o tumor renal
maligno mais frequente na infancia, e se manifesta como massa abdominal,
geralmente descoberta pela mée ou em exame médico de rotina, acomete mais
criancas entre dois e trés anos. Os sintomas mais frequentes sao: emagrecimento e
prostagao, dor abdominal, febre e hematuria. O diagndstico é realizado através de
ultrasson, tendo excelente prognodstico e o tratamento é feito com cirurgia e
quimioterapia pré e/ou pés operatéria, sendo a radioterapia indicada somente nos
casos avancados (CYPRIANO; LUISI; CARAN, 2013; ANDREA, 2008).

Sendo assim, o diagndstico do cancer na infancia se da através de alguns
sinais e sintomas, como: febre de origem ignorada, fadiga, cefaleia, vOmito,
sangramento, dor dssea, massa palpavel, transtornos neurolégicos e palidez e perda
de peso semelhante as diversas enfermidades, ou por sintomas especificos, além
dos sintomas gerais que nao permitem a sua localizacao, retardando a procura ao
médico por assemelhancar-se a outras doencas (BRASIL, 2008; MICHALOWSKI et
al, 2012; VALLE; RAMALHO, 2008).

De acordo com o INCA (2009) sao varios fatores que contribuem para que
criangas e adolescentes com cancer cheguem aos centros especializados de
tratamento com a doenga em estagio avancado, sendo eles: desinformagao dos

pais, medo do diagndstico de cancer e desinformagao dos médicos. Sendo comum o
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diagnostico realizado de forma tardia, pelo fato dos sinais e sintomas n&o diferir de
doencas comuns da infancia. Por esta razdo, o conhecimento do pediatra sobre o
CA é determinante para o diagndstico rapido e seguro.

As tecnologias de deteccéo e tratamento do CA infantil evoluiram muito nas
ultimas décadas, com excecdo da prevengao, ao contrario dos adultos, ja que
nestes, ja se sabe que a doenga esta associada a fatores ambientais. Além disso, o
diagndstico precoce muitas vezes ndo ocorre, pois, em geral, como ja foi dito, os
sintomas sdo muito semelhantes aos de outras doencas comuns na infancia
(BRASIL, 2007).

O diagndstico precoce é fundamental para um bom progndstico da crianga
com CA, sendo uma serie de fatores responsaveis pela precocidade do diagnéstico,
como o tipo de cancer, a classificagao (benigno ou maligno) e o estagio em que ele
se encontra. Dessa maneira, ressalta-se a importdncia de uma detecg¢ao precoce
para um melhor prognostico (AMADOR et al., 2011).

Assim, a incidéncia de novos casos de CA tem aumentado, resultando em
tratamentos e mudancgas no cuidado. Apesar do aumento das taxas de incidéncia de
tumores da infancia, a cura pode chegar a 70%, dependendo de um diagnéstico e
tratamento em centros especializados. Podendo ter uma boa qualidade de vida apos
o tratamento adequado (BRASIL, 2012).

2.2 Impacto do diagnéstico do cancer infantil no contexto familiar

De acordo com Anders e Souza (2009) ao longo da vida, o ser humano se
depara com o processo de adoecer, dele proprio ou de outro, vivenciando a
alteracdo de seu cotidiano de diversas maneiras. Assim, a partir da doenca
instalada, tanto a crianca e o adolescente precisam reconstruir a sua vida e enfrentar
suas repercussdes. A saude e o adoecer sdao maneiras pelas quais a vida se
manifesta, e é na relagao entre a experiéncia de saude e/ou doencga e a objetividade
dos conceitos envolvidos que apreendemos a lidar com as mudancgas existenciais
proprias da condigdo humana.

Na condicdo do CA ser uma doenga grave, uma doenga crbnica e
absolutamente tratavel e que, em muitos casos pode ser curada, principalmente
quando o diagnostico for precoce. Porém, ainda €& uma doenga bastante

estigmatizada, cheia de mistério, incertezas e sofrimentos. Exercendo um impacto
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negativo na vida das pessoas, ndo somente pela repercusséo social e econémica da
doenca, mas, pelo sofrimento que o paciente e a familia passa a vivenciar
(RIBEIRO; SOUZA, 2010). Isso representa mais que uma dor fisica e um
desconforto, possuindo significagdes individuais e coletivas, influenciando na vida do
paciente, modificando a dinamica familiar. Mudancas que podem repercutir de
maneira negativa no cotidiano, afetando todos que estejam vivenciando o processo
da doenca (SALES et al., 2012).

Segundo Beirsdorf (2012) o envolvimento da familia antecede ao diagndstico,
a partir do aparecimento dos primeiros sintomas, as primeiras providéncias até as
condutas em relagdo ao tratamento, fase marcada por medos, ansiedades e
incertezas. Assim, quando a familia descobre a doencga, esta se desestrutura,
acarretando alteragdes no cotidiano familiar, como a distribui¢cao de tarefas.

Sendo assim, a familia € apontada como a principal fonte de apoio para o
paciente com cancer (SANCHEZ et al., 2010) pois de acordo com o Instituto
Nacional do Cancer, tdao importante quanto o tratamento de cancer em si, é a
atencdo dada aos aspectos sociais da doenga a criangca e ao adolescente inserido
no contexto familiar, estes que devem ter uma atencao integral,. Entéo, a cura nao
pode estar fundamentada somente na recuperagao biolégica, mas no bem-estar e
na qualidade de vida do paciente, a fim de apoia-lo nos aspectos social e psicolégico
(BRASIL, 2012).

De acordo com Sanchez (2010) a familia € um importante suporte para o
enfrentamento da doencga, pois o cancer ndo deve ser enfrentado somente pelo
individuo, mas também pelos familiares, amigos e pessoas do seu convivio. Ferreira
et al. (2010) ressalta que é no grupo familiar que o paciente oncolégico encontra
apoio, conforto e auxilio para enfrentar as situagdes dificeis do cotidiano
relacionados a doenca. Nessa perspectiva, a experiéncia de ter um filho com cancer
acarreta diversos efeitos na vida da familia, a necessidade de aproximacéo,
problemas financeiros, dor e angustia emocional, sdo alguns deles (ANGELO;
MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

Segundo Araujo et al (2014) o diagndstico provoca um grande impacto
emocional e psicolégico no binbmio mae-filho. Pois na maioria dos casos, apos o
inicio do tratamento, € a mde quem assume a rotina das idas ao hospital,
internagdes, cuidados, horarios de medicamentos, entre outras intercorréncias
(SANTOS; GONCALVES, 2008).
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A partir da descoberta do CA do filho, a figura materna passa a experimentar
uma vivéncia em que veem-se obrigadas a deixar para tras tudo aquilo que lhes era
prazeroso e fazia parte da sua rotina, tais como: trabalhar, ir a festas, passear, estar
com outras pessoas em momentos de lazer sdo umas das atividades que deixam de
fazer parte das suas vidas. A rotina destas maes limita-se a cuidar do filho com
cancer. A moradia dessas maes passa a ser o hospital e a casa de apoio, ambientes
estes que reforcam a perda da individualidade, passa a dedicar-se de maneira
integral ao filho acometido ela doenga (ARAUJO et al., 2014; SANTOS et al., 2011;
SILVA; MELO; PEDROSA, 2013).

2.3 O cuidado no contexto familiar

O processo do cuidado é algo inerente a condigdao humana, e acompanha o
homem desde os primérdios, como resposta ao atendimento as necessidades na
dimensao ontoldgica ou espiritual, considerando que a vida do ser humano é
singular e deve ser vivida intensamente (BALDUINO, 2007).

Nessa perspectiva, Waldow (2001) afirma que o cuidado pode ser expresso
através de comportamentos e agdes que envolvem conhecimento, valores,
habilidades e atitudes empreendidas no sentido de favorecer os potenciais das
pessoas para manter ou melhorar as condi¢gbes humanas no processo de viver e
morrer. Assim, o cuidado é visto como um momento de atencio, zelo e desvelo,
representando uma atitude de afeto com o outro através da preocupagéo,
responsabilizagdo e ocupacao.

Entdo, a pratica do cuidado ao filho tende a ser instituida conforme o meio
cultural, econébmico, social e relacional. As pessoas inseridas no cuidado aprendem
e desenvolvem uma com as outras. Entretanto, para que se constitua uma relagao
de cuidado é fundamental que haja, por parte do cuidador, uma intencdo e
predisposicdo para o cuidar com a pessoa que sera cuidada, é fazer-se presente
fisicamente, e com a mente e o espirito. Assim, o cuidador deve proporcionar
cuidado, considerado os significados, cultura, valores, o modo de vida de maes de
criancas, sendo fundamental o interagir com outras formas de cuidar,
compreendendo a experiéncia de maes de crianga com cancer no decorrer da vida
(DANTAS et al., 2013; LEININGER, 1991).
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Nesse contexto, o cuidador pode ir assimilando gradativamente a
incumbéncia do cuidado, participando do processo dinamico e natural através das
relagbes de parentalidade com predominéncia de cénjuges ou filhos (MENDES,
1995). Em vista do apresentado, o nucleo familiar passa por modificagédo sofrida pelo
adoecimento e comprometimento da saude de seu familiar, principalmente em se
tratar da crianga, necessitando de uma conjuntura de cuidado, que possa contribuir
para a melhora da saude.

Assim, cuidar de um ente querido com cancer tem se tornado a realidade de
algumas familias. Pois o diagndstico de uma doenca grave, afeta o enfermo como os
seus familiares. Ocasionando varias mudancas na vida das pessoas, exigindo
dessas uma reorganizacdo na dinamica familiar através de incorporagdo de
cuidados estabelecidos pela doenga e tratamento do acometido pela patologia
(SALES; MATOS; MENDONCA; MARCON, 2010).

Pinheiro et al (2016) ressalta que os cuidados demandam tempo e dedicagao
do cuidador, por conseguinte, faz com que este renuncie parte de suas atividades
diarias, com a finalidade de atender a necessidade do outro. Nesse sentido, o
cuidado é entendido como algo em si mesmo, que pertence a pessoa que cuida
(cuidador) e é oferecido a alguém, demostrando uma nogéo de cuidado, em que os
familiares atuam a partir de um sentimento de renuncia, movido pela razao de que a
pessoa que cuida ndo pode se constranger em receber o cuidado (SENNA;
CARVALHO; REIS; ROCHA, 2011).

Entdo, a familia busca auxilio para alcangar o objetivo, que é o de cuidar de
seus membros, valorizando todo apoio recebido, sendo este fundamental
(SANCHEZ; FERREIRA, 2012). Assim, em muitos estudos, a figura materna é
identificada como a fundamental fonte de suporte, assumindo o cuidado a crianga na
situacdo de doenga. Pois a mae é considerada a principal eixo da estrutura familiar,
assumindo na maioria das vezes a criacao e educacgao dos filhos, assim também
como o cuidado da casa e saude dos membros familiares. Representando uma
expectativa que se tem dela e que ela tem de si mesma (MOREIRA, ANGELA,
2008).
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3. REFERENCIAL TEORICO

3.1 A Teoria das Representagdes Sociais

Considerando que o cuidado de maes a criangas com cancer no contexto
familiar constitui um processo complexo por ser o cuidado algo socialmente
construido e, tendo como pressuposto que, a construcdo social do cuidado se
fundamenta em saberes que permeiam o senso comum e o conhecimento cientifico,
assim, optou-se para fundamentar este estudo na Teoria das Representacdes
Sociais - TRS.

A Teoria das Representagbes Sociais teve sua origem através do psicologo
francés Serge Moscovici, que a define como um conjunto de conceitos, proposi¢coes
e explicagdes originadas a partir da vida cotidiana e no curso de comunicagoes
interpessoais, a compreensao do contexto social (MOSCOVICI, 2003a).

A TRS originou-se na Europa através do psicologo francés Serge Moscovici,
em 1961, através da publicacdo de seu estudo La Psychanalyse: sonimage et son
public. Teoria identificada como a forma socidlogica da psicologia social, em
contraste as formas psicoldgicas que atualmente predominam nos Estados Unidos

(FARR, 1994). Na definigdo do proprio Moscovici (1978) uma representagao social é:

Toda representacdo € composta de figuras e de expressbes socializadas.
Conjuntamente, uma representagdo social € a organizacdo de imagens e
linguagem, porque ela realga e simboliza atos e situagdes que nos sao
usuais tornando-os comuns (MOSCOVICI,1978, pp.25).

Para Jodelet (2001a) as RS sao formas de conhecimento que se manifestam
como elementos cognitivos, ou seja, através de imagens, conceitos, categorias,
teorias-, mas que nao se reduzem jamais aos componentes cognitivos. Sendo
socialmente elaborados e compartilhados através da construgdo de uma realidade
comum a todos, possibilitando a comunicacgao.

Desta forma, a RS é o fendbmeno social decorrente do cotidiano do contetdo
cognitivo, entendido a partir de um contexto social. Sendo assim, Sa (2007) ressalta
que as representacdes sociais compreendem o saber dos individuos e da
populacdo, decorrente da interagcdo do cotidiano das pessoas com os diferentes
objetos, estabelecendo uma construgcdo de sentidos e significados a partir das
interacbes sociais. Assim, a teoria estabelece uma relagdo particular de obter
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conhecimentos e transmitir o conhecimento adquirido, tornando-o mais ordenado,
fruto da percepcgao do que € produzido no mundo.

Vala e Monteiro (2004) ressaltam que as RS abordam uma dimenséo
funcional e pratica que resulta na organizacdo dos comportamentos, das agdes
comunicativas, no discurso e na explicacdo do cotidiano e na caracterizagdo dos
diversos grupos sociais. Desse modo, identificar as representagcdes sociais acerca
do cuidado de maes de criangas com cancer € compreender as formas que as
pessoas utilizam para criar, transformar e interpretar esse construto vinculado a
realidade.

As RS funcionam como um sistema de interpretacdo da realidade, que
organiza as relagdes dos individuos com seu mundo fisico e social, orientando seus
comportamentos, condutas e praticas, permitindo-lhes interiorizar as experiéncias,
as praticas sociais e os modelos de conduta ao mesmo tempo em que constroi e se
apropria de objetos socializados (MOSCOVICI, 1978).

Nesse sentido, a TRS possui trés abordagens especificas, a original foi criada
por Moscovici encontra em Denise Jodelet, a perspectiva da abordagem processual,;
em Jean-Claude Abric, a abordagem estrutural e em Willem Doise a abordagem
relacional. Dessa maneira, a teoria em sua abordagem processual, tem como
finalidade a explicagao dos fendmenos humanos em uma visao coletiva, contudo,
sem perder de vista a peculiaridade de cada pessoa. Assim, ao analisar a formacgao
das representacdes sociais, Moscovici (2010) explicita dois processos constitutivo
maiores: a objetivagao e ancoragem.

Estes resultantes do processo sociocognitivo, para Jodelet (2001b) a
objetivacao refere-se ao processo pelo qual o individuo reabsorve um excesso de
significagdes, materializando-as, ou seja, € a simbolizagéo, torna concreto aquilo
que é abstrato. Em relagdo a ancoragem, € o processo pelo qual transforma um
objeto estranho, nao-familiar em algo familiar, ou seja, os novos objetos, percebidos
como desconhecidos, sdo ancorados com base em conhecimentos, praticas, e
crengas do sujeito (MOSCOVICI, 2010). Ela é a interpretacdo da pessoa sobre
determinado fato.

Conforme Sa (1998) a ancoragem consiste na integragao cognitiva do objeto
representado, sejam ideias, acontecimentos, pessoas ou relagdes, constituindo um
sistema de pensamento social preexistente e nas transformagdes implicadas. Assim,

as RS podem funcionar como um sistema de acolhimento de novas representagdes
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que venham a surgir, fazendo com que o0 processo seja responsavel pelo
enraizamento ou ancoragem social da representagéo e seu objeto.

Nesse contexto, a representacdo € de algo ou de alguém, estabelecendo uma
relagdo entre a subjetividade do objeto e a objetividade do sujeito, buscando entéo,
o vinculo do individuo com o mundo e as coisas que o rodeiam (JODELET, 2005).
Assim, para que exista representacdo é necessario que haja um objeto, e nem todo
objeto € objeto de representagdo, logo € necessario que o individuo tenha uma
relagdo de vivéncia com o objeto a ser representado, o que difere de um grupo para
outro (JODELET, 2001b).

Consideramos que, a teoria sugere a analise do processo pela qual o
individuo e a sociedade estabelecem teorias e determinam sentido sobre os objetos
sociais, levando a constru¢cdo de conhecimento. Nessa perspectiva, acredita-se que
a TRS favorece a apreensao de elementos informativos, cognitivos, ideoldgicos,
normativos, crencas, valores, atitudes, opinides, neste caso, das maes sobre o

cuidado a crianga com cancer.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Tipo da Pesquisa

Estudo de natureza qualitativa, descritiva, fundamentado na Teoria das
Representagbes Sociais. Para Minayo (2010) a pesquisa qualitativa responde a
questdes particulares, que trabalha com um universo de significados, motivos,
aspiragoes, crengas, valores e atitudes, e isso se refere a um espag¢o mais profundo
das relacbes, dos processos e dos fendmenos, sendo que estes ndao podem ser
quantificados.

Ancorado no referencial tedrico-metodologico da Teoria das Representagdes
Sociais conceituada por Serge Moscovici (2010) como uma forma de conhecimento
elaborado no decorrer das interacdes, que se estabelecem socialmente no cotidiano,
por intermédio da linguagem. Esse conhecimento visa a regulagdo de
comportamento e condutas e ao mesmo tempo a integracdo e a protecdo dos

individuos num determinado grupo.

4.2 Locus e Periodo do Estudo

A pesquisa foi realizada no municipio de Itabuna-Bahia, situado a 426 km de
Salvador, esta localizado na Mesorregidao do Sul baiano, no interior da Bahia,
possuindo area territorial de 432, 244 Km? e uma populagéo total de 218 124
habitantes (IBGE, 2014).

O municipio conta com Grupo de Apoio a Criangas com Cancer (GACC) Sul
Bahia, fundado em 06 de outubro de 1996, € uma instituicdo sem fins lucrativos,
reconhecido como utilidade publica nas esferas municipal, estadual e federal
abrangendo as areas da regiao sul, extremo sul, sudoeste e oeste baiano. Instituicao
direcionada ao atendimento de familias de baixa renda, com finalidade de garantir o
direito ao tratamento do cancer com melhor qualidade de vida, atendendo criangas e
adolescentes residentes do interior do estado da Bahia, abrangendo as areas da
regiao sul, extremo sul, sudoeste e oeste baiano.

O GACC do Sul da Bahia oferece aos seus pacientes e acompanhantes:
Hospedagem, alimentagdo, transporte wurbano e interurbano (traslado),
medicamentos, atividades recreativas e de cunho educacional, vestuario e

brinquedos, assisténcia psicologica e psicopedagodgica, assisténcia médica,
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assisténcia social, cestas basicas durante o intervalo do tratamento, apoio logistico
para a execugdao de exames e internamentos, quimioterapia, radioterapia e
encaminhamento para exames em centros avangados do Brasil.

A coleta foi realizada precisamente na Casa de Apoio do GACC Sul Bahia,
onde as criangcas e adolescentes acometidas pelo cancer durante o tratamento e
consultas se hospedam acompanhadas de seus respectivos cuidadores. A casa de
apoio atende familias de diversas regides da Bahia como descrito acima, com baixa
condicdes socioecondmicas e que nao possuem familiares no municipio em estudo.
A casa de apoio compreende o canto de convivéncia: area projetada com a
finalidade de abrigar espacos de acolhimento dos usuarios e atividades comuns a
todos, a exemplo da sala de estar, sala de tv, sala de servico social, sala de
voluntariado, de Psicologia, além de refeitério e cozinha, banheiro; Canto do
aprender: escola especial equipada, mobiliada, com uma equipe pedagogica cedida
pela Secretaria Municipal de Educagéao de Itabuna; Canto do aconchego: area com
capacidade para abrigar 91 leitos, banheiros, brinquedoteca, lavanderia, rouparia,
residéncia para caseiro, sala de bem-estar para acompanhantes e depdsito para
material de limpeza.

Os dados foram coletados no periodo compreendido de janeiro a margo de
2016.

4.3 Participantes da Pesquisa

O grupo social estudado foi composto por maes de criangas de 1 a 10 anos
com diagnostico de neoplasia, cadastradas e acompanhadas na casa de apoio do
GACC sul Bahia. Assim, foram levados em consideragcdo os seguintes critérios de
inclusdo: Ter idade superior ou igual a 18 anos; Ser mae de criangas com idade
entre 1 a 10 anos com diagndstico de cancer, em acompanhamento de tratamento
na instituicdo referida no estudo.

Para o alcance dos objetivos da pesquisa e selecdo das participantes, foi
realizado um levantamento na instituicdo referida das criangas cadastradas com
diagnostico médico de CA e que estavam frequentando a casa de apoio para
tratamento. Apos esse levantamento, foram identificadas 20 maes pertencentes ao
grupo social ja descrito.

Nos campos da pesquisa, foram identificadas as participantes que

acompanhavam as criangas durante o tratamento na instituicdo, sendo realizado o
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contato com essas estas, foram convidadas a fazer parte da pesquisa. Durante o
periodo da realizacdo do estudo foram selecionadas 20 maes, porém 1 recusou-se
em participar do estudo. Assim a pesquisa contou com 19 participantes, conforme a
caracterizacao descrita na tabela 1.

Tabela 1: Distribuicdo das variaveis sociodemograficas das maes cuidadoras do
filho com cancer. Itabuna/BA, Brasil, 2016.

Variavel Categorias n %
Faixa etaria < 30 anos 09 47,3
>30 anos 10 52,7
Situacao conjugal Com companheiro 12 63,2
Sem companheiro 07 36,8
Religiao Catdlico 15 78,9
Protestante 04 211
Escolaridade Analfabeto 03 15,8
Fundamental 09 474
Médio 07 36,8
Localidade Rural 05 26,3
Urbana 14 73,7
Ocupacao Dona do lar 15 78,9
Lavradora 04 21,1
Renda 1 salario 17 89,5
Entre 1-2 salarios 02 10,5
Numero de filhos 1 filho 02 10,5
2 filhos 10 52,7
Acima de 3 filhos 07 36,8

A fim de garantir o anonimato as entrevistadas, as participantes foram
identificadas com a palavra "Mae", seguida por um algarismo arabico,
correspondente a ordem de realizacdo das entrevistas (Mae 1, Mae 2... Mae 19),

apresentado nos resultados dessa pesquisa.
4.4 Producao dos Dados - Coleta de Dados

Para a apreensao das RS das participantes do estudo foram empregados dois
métodos na coleta de dados, uma vez que a TRS recomenda o uso de mais de um
método, visando a busca de material para atingir os objetivos propostos da presente
pesquisa com maior fidedignidade. Assim, com o objetivo de apreender as RS das
maes foi utilizada para a coleta de dados a técnica projetiva do desenho-estéria com
tema em conjunto com a entrevista semiestruturada.

Para coleta com o grupo social em estudo, as maes de criancas com CA, o
primeiro instrumento aplicado foi a Técnica Projetiva Desenho-Estéria com Tema
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(DET), desenvolvida a partir do procedimento desenho-estéria (TRINCA, 2003) e,
em seguida, a entrevista semiestruturada — ambos realizados com todas as
participantes e orientados por roteiro contendo perguntas norteadoras para o
alcance do objetivo.

O desenho-estoria com tema € uma técnica muito utilizada na area da
psicologia, constituindo uma técnica utilizada pelos pesquisadores das
representagdes sociais de grupos e individuos (RIVEMALES; RODRIGUES; PAIVA,
2010).

De acordo com Coutinho e colaboradores (2003) a técnica projetiva do
desenho-estoria com tema € uma modalidade projetiva (Apéndice A), a qual objetiva
reunir e utilizar informagdes de técnicas tematicas e grafias com finalidade de
apreender elementos que proporcione o dinamismo do conhecimento da
personalidade. Possui como pressupostos teorias fundamentadas na psicanalise,
psicologia projetiva e entrevista clinica. Composta pela associagdo de processos
que abrangem a percepgao e a dinamicidade. Essa técnica permite a apreensao nao
s6 individual de cada um sobre si mesmo, mas a subjetividade do grupo do que cada
pessoa faz parte.

Inicialmente, foi aplicada a técnica do desenho-estdéria com tema e, em
seguida, iniciou-se a entrevista semiestruturada. As técnicas foram aplicadas
individualmente, em espaco reservado, com a presenga apenas da participante e da
pesquisadora.

Durante a aplicagao da técnica desenho-estéria com tema foram realizadas
trés solicitagdes a cada participante, 1) Faga um desenho sobre o que representa o
o cuidado ao filho com cancer; 2) Agora, conte uma estoria sobre seu desenho, com
inicio, meio e fim; 3) Dé um titulo a sua estoéria. Salienta-se que foi dada a
participante a escolha de escrever ou contar, oralmente, a estoria.

Foram disponibilizados para as participantes, folha de papel oficio em branco
lapis de cor, giz de cera, caneta hidrocor, lapis preto. Ao término da técnica, as
estorias eram lidas para a participante da pesquisa, apos isso, a pesquisadora
perguntava a participante se queria acrescentar algo mais na sua estoria.

Posteriormente a técnica projetiva, foi a realizacdo das entrevistas, no mesmo
ambiente iniciado e, ainda, individualmente. A entrevista foi gravada em audio e,

posteriormente, transcrita para a analise dos dados.
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Tendo a intengao de alcancar opinides proprias das entrevistadas sem perder
o foco da pesquisa, optou-se pela entrevista semiestruturada, que segundo Minayo
(2010) combina perguntas fechadas e abertas, onde o entrevistador tem a
possibilidade de expor o tema proposto ou condicdes prefixadas pelo pesquisador.

Na entrevista semiestruturada, foi utilizado um instrumento norteador, em
forma de roteiro (Apéndice B), composto de dois blocos: o primeiro contendo um
levantamento sociodemografico e o segundo bloco, contendo questionamentos
acerca dos cuidados e representacdes sociais de maes de filhos com cancer.
Segundo Gil (2002) a entrevista é uma técnica de coleta de dados em que o
investigador se apresenta frente ao entrevistado e lhe formula perguntas, com o
objetivo de obter os dados que interessam a uma investigagao.

Assim, a entrevista semiestruturada assume em geral, uma forma de
levantamento, com questdes elaboradas pela pesquisadora a respeito do assunto,
bem como, os fatores que interferem no referido processo. As entrevistas foram
agendadas e aplicadas na casa de apoio do GACC sul Bahia e para garantir a
fidedignidade das informagdes, bem como, a utilizagdo do mesmo para transcrigao e
melhor analise dos resultados utilizou-se um gravador digital de voz para o registro

das entrevistas, com a permissao prévia das participantes.
4.5 Producao dos dados- Analise dos Dados

Os dados foram analisados a partir das informacbes apresentadas pelas
participantes durante as técnicas utilizadas. Foi utilizada a analise de conteudo
tematica (BARDIN, 2011) e fundamentacao nas representagdes sociais. Segundo Sa
(1998) a analise de conteudo tematica é a pratica articulada mais comum de
pesquisa em representagdes sociais, pois combina a coleta de dados por meio de
entrevistas individuais e, no presente estudo, acrescenta-se a histéria do desenho
estoria com tema, também, para ser tratada pela analise de conteudo.

Conforme Bardin (2011) a analise de conteudo € um conjunto de técnicas de
analise das comunicagdes, que visa a obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou
nao) que permitem a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢gdes de
produgao/recepgao (variaveis inferidas) dessas mensagens. Anadlise de conteudo
tematica que se organiza em torno das etapas: pré-analise, exploragao do material

coletado e tratamento dos resultados, com a inferéncia e a interpretacdo dos dados.
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O procedimento de analise proposto por Coutinho (2011) apods a aplicagéo da
técnica projetiva do desenho-estéria com tema foi utilizado como primeiro passo e
consistiu das seguintes etapas: observacdo sistematica dos desenhos; leitura
flutuante dos conteudos das estorias; a selecao dos desenhos por semelhanga e/ ou
aproximacao dos temas e analise e interpretagéo das figuras através dos temas e do
grafismo. Para a andlise do grafismo houve a ajuda de uma profissional capacitada
em tal técnica, com a finalidade de explorar na integra o material oriundo da técnica
do desenho-estoria com tema.

A analise do grafismo é complexa e relevante por tanto deve ser executada
por técnicos treinados para tanto (COUTINHO, 2011), assim para o melhor
direcionamento da analise do grafismo foram escolhidos quatro parametros
adaptados a partir da analise proposta por Borelli- Vincent (1965), descritos a seguir:
composi¢ao do grupo familiar: lugar ocupado pelos integrantes; aspectos estruturais
dos personagens: relagédo de género, tamanho e posi¢ao; relacdo de afetividade
entre os personagens: adaptacdo social ou inter-relaggo com o ambiente;
estruturacdo do ambiente do desenho: presenca ou auséncia de base.

Apos todos os procedimentos de analise ja descritos foi constituido um
quadro para triangulagdo dos dados possibilitando a “combinagao e cruzamento de
multiplos pontos de vista” (MINAYO, 2010).

4.6 Questoes Eticas

Nesta pesquisa foram seguidos todos os preceitos éticos determinados na
Diretriz e Norma Regulamentadora de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos,
Resolucdo n° 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS) (BRASIL, 2012).
Dessa forma, o projeto de pesquisa foi submetido a Plataforma Brasil para
apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Sudoeste
da Bahia (CEP/UESB) e, somente apds aprovado, sob o parecer n°® 1.356.685 /2016,
foram iniciados os procedimentos para a coleta dos dados com apresentagao do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE a todas as participantes
(APENDICE C), em duas vias e apds de acordo, assinado pelas participantes e

pesquisadora.
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5 RESULTADOS

Os resultados deste estudo deram origem a 2 (dois) manuscritos: Manuscrito
1: Representacdes de maes sobre o cuidado ao filho com cancer, que sera
submetido a Revista Texto & Contexto Enfermagem; e Manuscrito 2:
Representacdo social de maes sobre a condig¢ao ter um filho com cancer, que sera
submetido a Revista Latino-Americana de Enfermagem. Assim, os manuscritos

estdo apresentados de acordo com as normas dos referidos periddicos.
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PRIMEIRO MANUSCRITO

O manuscrito sera submetido a Revista Texto & Contexto Enfermagem foi elaborado
conforme as instrugdes aos autores, disponiveis no link:

http://www.scielo.br/revistas/tce/pinstruc.htm.

REPRESENTAC()ES SOCIAIS DE MAES SOBRE O CUIDADO AO FILHO COM
CANCER
Eliane dos Santos Bomfim.

Rita Narriman Silva de Oliveira Boery

RESUMO: Este estudo objetivou apreender as representagdes sociais de maes sobre o
cuidado ao filho com cancer. Pesquisa exploratoria, descritiva, com abordagem qualitativa,
fundamentado na abordagem processual da Teoria das Representacdes Sociais. Utilizou-se
multimétodos para a coleta: a técnica projetiva desenho-estoria com tema e a entrevista
semiestruturada. Sendo desenvolvida com 19 participantes, na cidade de Itabuna, Bahia. Os
dados foram processados através da analise de contetdo tematica e do grafismo dos desenhos.
Os dados foram triangulados, emergindo, as seguintes categorias tematicas: praticas de
cuidados ao filho com cancer, com as subcategorias: cuidados alimentares; cuidados de
higiene corporal e do ambiente; cuidados afetivos e fungdo justificadora do cuidado. As
representagdes sociais das maes mostraram que os cuidados prestados pelo grupo social visam
a atender as necessidades dos filhos, através da absor¢ao de conhecimentos sobre cuidados
especificos, podendo ser expresso na protecao, no afeto € no amor que a estes sdo dedicados.

DESCRITORES: Cuidado; Mae; Crianga; Cancer; Representagao Social.

INTRODUCAO

Estudo das representacdes de maes sobre o cuidado ao filho com céncer, visando
apresentar os resultados obtidos da realidade social de mades que vivenciam esse diagndstico

médico em seu filho.

O cancer (CA) infantil ¢ uma doenga que altera a dindmica familiar, redirecionando a
atencdo da familia para o filho com cancer, ocasionando demandas do cuidado materno ao
filho com a doenga, especialmente os cuidados especificos, desde a alimentagdo a exposicao

ao ambiente, fatores que podem agravar a saude da crianga.
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O CA infantil corresponde a um grupo de doengas, tendo em comum a proliferagcdo de
células anormais de forma descontrolada, podendo ocorrer em qualquer local do organismo,
mas, quando diagnosticado precocemente, pode representar uma perspectiva de cura de
80%.> Em consequéncia da complexidade da doenca e tratamento, ocorrem diversas
transformagdes na vida da crianga e da familia, levando-os a adaptagcdo de uma nova rotina e
exigéncias as demandas que passam a fazer parte do cotidiano familiar .

O diagndstico de CA modifica o sistema familia,® voltando a aten¢do para o cuidado
ao filho acometido pela doenga. Entdo, a experiéncia de ter um filho com cancer pode vir
acompanhado de diversos sentimentos,* além de envolver habilidades de cuidado da mie e
dos demais membros da familia.

A debilidade ocasionada pelo cincer acarreta uma condi¢io de dependéncia’
principalmente em se tratando de criangas. Nesse contexto, as maes assumem este cuidado de
maneira incondicional, com carinho, responsabilidade social e cultural em virtude de sua
funcio precipua de prestadora de cuidados.® Assim, o cuidado pode ser expresso por meio de
comportamentos ¢ acdes que abrangem o conhecimento, valores, habilidades e atitudes
empreendidas no sentido de proporcionar as potencialidades das pessoas para manter e/ou
melhorar as condi¢des humanas no processo de viver e morrer.’

Entdo, diante da condi¢do de um filho acometido pelo CA, as maes passam por um
processo de significagdo em relagio a doenga e ao cuidado do filho.® Quando o filho é
acometido pela doenga, ocasiona um impacto no cotidiano familiar e as necessidades inferidas
a partir do diagndstico da doenga e tratamento permitem, exigem e favorecem o envolvimento
da familia.

Assim, a familia exerce influéncias no desenvolvimento do individuo, envolvendo o
cuidado materno e fazendo parte da constitui¢ao das representagdes sociais que circulam nos
universos conceituais desse grupo de pertenca.” O proprio viver desse novo evento na familia
inaugura novas vivéncias e conceitos que sdo assimilados pelos individuos formando novas
representacdes sobre novos objetos.

Na perspectiva da Teoria das Representagcdes Sociais (TRS) o cuidado de maes ao
filho com cancer suscita representacdes diversas, que intervém na constru¢do de uma dada
realidade. Sendo assim, a Representacdo Social (RS) ¢ uma teoria sobre a producdo dos
saberes sociais, ' que se produzem no cotidiano e que pertencem ao mundo vivido.

A TRS ¢ uma modalidade de conhecimento elaborada socialmente e compartilhada,
com objetivo pratico que contribui para constru¢do de uma realidade comum a um conjunto

social.!! Dessa maneira, em relagio a representagdo construtiva da pratica social, faz-se
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necessario adotar o papel fundamental que desempenha as representagdes sobre as praticas
sociais.!? relacionadas ao cuidado de mdes ao filho com cancer, objeto desse estudo. Assim, o
presente estudo tem como objetivo, apreender as Representacdes Sociais de maes sobre o

cuidado ao filho com céncer.
METODO

Trata-se de uma pesquisa caracterizada como exploratorio-descritiva, de cunho
qualitativo, fundamentado na abordagem processual da Teoria das Representa¢des Sociais.'?
A coleta foi realizada no municipio de Itabuna, Bahia, no periodo compreendido entre os
meses de janeiro a mar¢o de 2016, tendo como cendrio o Grupo de Apoio a Criancas com
Cancer (GACC). Participaram da pesquisa 19 maes de crianga com CA, selecionadas pelos
seguintes critérios de inclusdo: idade superior ou igual a 18 anos; ser mae de criancas com
idade entre 1 a 10 anos com diagnostico de CA, em tratamento na instituicdo referida no
estudo.

Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados, a Técnica Projetiva Desenho-
Estoria com Tema'® - (DET) e a entrevista semiestruturada — ambos implementados junto a as
participantes e orientados por roteiro contendo perguntas norteadores para o alcance do
objetivo. Na técnica DET foram realizadas as trés solicitagdes preconizadas na aplicacao da
mesma.!® Desta forma, solicitou-se, sequencialmente: 1) Faca um desenho sobre o que
representa o que € cuidar de uma crianga com CA; 2) Agora, conte uma estoria sobre seu
desenho, com inicio, meio e fim; 3) DEé um titulo a sua estoria. Salienta-se que foi dada a
participante a escolha de escrever ou contar, oralmente, a estoria.

O roteiro da entrevista semiestruturada continha um primeiro bloco voltado para a
identificacdo social do grupo estudado (mae e crianca); o segundo bloco do roteiro contou
com a seguinte questdo disparadora do tema: o que representa para voc€, mae, cuidar de seu
filho com CA?

Ap0s a coleta foi realizada a etapa de transcri¢do das entrevistas e estérias € a leitura
exaustiva das mesmas. Procedeu-se a constru¢do de categorias e subcategorias, através do
desmembramento do texto, tanto dos contetidos das estorias dos desenhos, como das
entrevistas, de acordo com a Técnica de Analise de Contetido Tematica.'®

Para andlise da técnica de DET, foram utilizadas as seguintes etapas: 1. Observagado
sistematica dos desenhos; 2. Sele¢do dos desenhos por semelhanga grafica e/ou aproximacgao
dos temas; 3. Leitura flutuante das unidades tematicas das historias; 4. Recorte ¢

categorizagdo; 5. Andlise e interpretacdo dos conteudos tematicos agrupados por categorias; 6.
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Anélise e interpretagdo dos desenhos através do grafismo.!> O grafismo foi também analisado,
com a ajuda de profissional capacitado em tal técnica, com a finalidade de explorar na integra
o material oriundo da técnica DET.

Em seguida, foi realizada a Triangulacio!” dos dados produzidos, por meio da
interlocugdo das técnicas utilizadas na coleta e analise dos dados. As participantes foram
identificadas por codigos com o objetivo de manter o sigilo de sua identidade. Para identificar
as maes, foi utilizada a palavra mae, prosseguido de um niimero segundo a ordem em que a
entrevista foi realizada.

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UESB através do parecer n° 1.356.685 /2016, tendo, assim, cumprido a Resolucdo N°® 466/2012,

do Conselho Nacional de Satide, que normatiza a pesquisa envolvendo seres humanos.

RESULTADOS

Considerando que as participantes sao produtoras de representacdo € como tais,
compartilham com seus grupos de uma realidade social, que além de influenciar, também,
sofrem os efeitos desta em suas relagdes,'® advém a importancia de conhecer as caracteristicas
sociodemograficas do grupo social deste estudo, com a finalidade de compreender o universo
de constitui¢do da representacao sobre o objeto.

A partir das caracteristicas sociodemograficas do grupo social, ¢ notavel que 52,8% ja
ultrapassaram os 30 anos; 63,2% convivem com companheiro; 78,9% alegaram pertencer a
religido catdlica; 47,4% relataram ter cursado ensino fundamental; em relagao ao local de
moradia, 73,7% referiram residir em zona urbana; 78,9% alegaram serem donas do lar; no que
diz respeito a renda familiar, 89,5% recebem na faixa de até um salario minimo (R$ 880,00);
quanto a quantidade de filhos por maes, evidenciou-se que 52,8% tinham 2 filhos.

Concernente ao material oriundo da técnica DET e das entrevistas, emergiram duas
categorias e trés subcategorias, que favoreceram a compreensdo da representagdo social das
maes sobre o cuidado ao filho com cancer. As categorias e subcategorias emergidas foram
fundamentadas no referencial tedrico metodologico da TRS, sendo assim intituladas: Praticas
de cuidados basicos de saude ao filho com céancer, com as seguintes subcategorias (Cuidados
alimentares; Cuidados de higiene corporal e do ambiente; Cuidados afetivos) e Funcdo

justificadora do cuidado.
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Praticas de cuidados basicos de saude ao filho com CA

Na primeira categoria foi evidenciado que, a partir do diagndstico de CA, as maes
passam a vivenciar novas experiéncias, agregam um processo de formagao sobre o cuidado ao
filho com cancer que ¢ demostrado através de cuidados especificos relacionados a

alimentagdo, higiene corporal, o ambiente, atengdo e o amor oferecido a criancga.

Porque os alimentos que tem que ser diferente, bem higienizados, ndo ficar no meio da sujeira, poeira. Tudo
para mim agora ¢ diferente, com ela tem que da mais ateng¢do, pois exige mais ainda o cuidado. Tem que ter
muito cuidado, principalmente a ingesta de alimentos cozidos, ndo comer alimentos de rua e nem frituras,
comer frutas, verduras cozidas e bem lavadas. Mantenho a casa sempre limpa. Evitar que ela fique descalgo e
esta vigiando sempre. Entdo agora tem que cuidar mais dela mesmo. Entdo pra mim é o mais dificil. Somente

cuidar dela e das coisas e das coisas de casa mesmo (Mae 1 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Cuidados alimentares

Nesta subcategoria, foi evidenciada através dos discursos das participantes, a
preocupagdo com alimentagdo saudavel, como frutas e verduras, e exclusdo de alimentos que
possam agravar a saude da crianga, com objetivo de prevenir agravos a satde do filho, como

evidenciado neste fragmento, a seguir, da entrevista semiestruturada.

A alimentagdo, que mudou tudo, o que ele comia antes e agora ndo come mais. A comida tem de ser sempre
fresca, cozida no dia, as besteiras (alimentos de rua) ele ndo come mais... come frutas e verduras bem lavadas.
Ndo deixo ele comer comida de rua (besteiras que ndo sabe como sdo preparadas)...(Mée 7- Fragmento de

Entrevista semiestruturada).

A comida, tem algumas coisas que eu evito bastante. Outras que gosto de dar a ele, mas mesmo assim, tenho
maior cuidado com a alimentacdo dele. Coisas de rua que ele me pede e as vezes ele chora e eu ndo dou...(Méae
3 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Assim, coisa de rua, os alimentos ndo podem, as frutas e legumes devem ser lavados bem...(Mae 5- Fragmento

de Entrevista semiestruturada).

Cuidados de higiene corporal e do ambiente

Nesta subcategoria, o grupo social representa os cuidados a crianca com CA através
das atividades didrias com a higiene corporal da crianga, higiene das maos, limpeza da casa,
com a finalidade de diminuir o risco a transmissao de infecgdes e/ou contaminagao da crianga,

como explicitado nos depoimentos seguintes e no grafismo da figura 1.

Ficar atenta com a higienizagdo deles, dar banho direito neles, estar sempre observando a pele dele, sempre
lavar as mdos, para ndo pegar uma bactéria, porque sendo pode ficar pior. (Mae 6- Fragmento de Entrevista

semiestruturada).
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A minha casa sempre limpa representa o cuidado com meu filho (Mae 2- Fragmento da estoria).

As mudancas, é que ele ndo pode ficar perto de cachorro e gato, pode piorar a saude dele (Mae 3- Fragmento de

Entrevista semiestruturada).

No grafismo da figura a seguir da participante 2, observa-se a presenga de uma casa
com o teto afastado das paredes, janelas e portas fechadas, com flores fora da casa, com a
presenca de um animal (gato). Todas estas caracteristicas apontam para o receio, medo que a
mae possui de uma infeccdo oportunista, fazendo com que esta reforce nos cuidados de

higiene com seu filho com CA.

Casa e um gato

O que meu filho representa, pra mim € tudo. Porque ele me fez fazer muitas
coisas que eu ndo fazia antes. Ele representa um ima muito forte dentro de
mim. Além do gato, eu desenho uma casa, que representa a minha familia. A
minha casa sempre limpa, representa o cuidado com meu filho. Eu vim ter
muito cuidado depois que ele adoeceu, e eu aprendi muitas coisas, como ter
cuidado, pois eu ndo dava banho nele direito, ndo enxugava ele também
direito. andava descalcos, comia qualquer coisa da rua, vestia a roupa de
qualquer jeito. Hoje & tudo diferente. Pra mim, eu aprendi mais, a minha casa
faz parte da limpeza, esse gato representa a limpeza. Tudo a gente aprende, e
eu aprendi a cuidar de meu filho.

Desenho estoria com tema da mae 2 — 47 anos.

Figura 1: Desenho estoria estoria com tema — Casa e o gato. [tabuna- BA, 2016.

Cuidados afetivos

Nesta subcategoria, evidenciaram-se através dos depoimentos das participantes a
seguir, dimensdes representacionais do cuidado a crianga com cancer expressando os aspectos

afetivos do cuidado, com carinho e o amor, revelando o amor como sentimento maior.

Cuidar de meu filho com cdncer é sempre tentar passar bastante amor, bastante carinho para ele se sentir

amado (Mae 3- Fragmento de Entrevista semiestruturada).
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Para mim o que representa cuidar de uma crianga com cdncer é o amor, muito amor, carinho. Para ela saber

que ¢ uma crianga querida para toda familia (Mae 7- Fragmento da estoria).

..para a saude dela, minha filha querida que amo e cuido... (Mae 19- Fragmento de Entrevista

semiestruturada).
Funcio justificadora do cuidado

Na segunda categoria, evidenciou-se que os significados atribuidos pelas maes ao
cuidado prestado ao filho com cancer estdo impregnados de amor materno, assim explicado
por esse sentimento, como pode ser observado nos depoimentos e desenho estéria com tema

da figura 2 a seguir.

Meu filho é tudo para mim, ele é tudo de melhor na minha vida, pois se preciso for eu dou a minha vida pra ele.

(Mée 3 - Fragmento da estoria).

Por que meu filho representa tudo pra mim. (Mae 5- Fragmento de Entrevista semiestruturada).

A minha filha representa tudo para mim, mesmo ela com essa doenga. (Mae 1- Fragmento da estoria).

A f¢ e esperanca

No coragio maior € eu e meu filho e os
pequencs ao redor sdo as pessoas que
ficaram ao meu lado me dando amor e
carinho.

Desenho estoria com fema — Mae 15

Figura 2: Desenho estoria estoria com tema — A fé e a esperanga. Itabuna- BA, 2016.

DISCUSSAO

Nota-se através dos fragmentos das entrevistas e das produgdes graficas das
participantes que, a representacdo do cuidado ao filho com cancer passa por um processo de
adaptagdo a realidade social, o diagnostico de cancer favorece para as mudangas, novos

habitos sdo incorporados no dia a dia deste grupo social e de seus familiares, surgindo
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algumas restrigdes, como afastamento de parentes e amigos, ou seja, uma inesperada quebra
da rotina familiar. As maes ainda revelam uma intensa preocupagdo com seus filhos, estdo em
constante vigilancia com relagdo a saide e demonstram o receio do agravo a saude e da
morte.?’

Joselet!"’

ressalta que as Representagdes sdo fendmenos complexos sempre ativos e
agindo sobre a vida social. Em sua riqueza, se manifestam através dos elementos diversos,
informativos, cognitivos, ideologicos, normativos, crengas, valores, atitudes, opinides,
imagem, etc. A Representagdao Social ¢ partilhada, com o objetivo pratico, de contribuir para a

construgdo de uma realidade comum a um conjunto social.!®

Dessa maneira, a representacao
social surge para esclarecer os fendmenos do conhecimento do universo consensual deste
grupo social estudado (as maes), bem como suas praticas frente ao cuidado ao filho com CA.

Na primeira categoria, intitulada como, praticas de cuidados basicos de saude ao filho,
¢ possivel constatar o processo de mudanga no cotidiano das maes apds o diagnostico e
tratamento da doenga de seus filhos. Nas subcategorias, ¢ percebido que para as participantes,
ter um filho com cancer significa reconhecer que a doenca traz mudancas na vida da mae, da
crianga ¢ da familia. A doenga e o tratamento impdem cuidados especificos, principalmente a
busca de um estilo e praticas saudaveis de vida, relacionadas ao sistema imunologico da
crianga, geralmente debilitados pela doenca. Sendo evidenciados a partir dos depoimentos das
maes 1, 3, 5 e 7, mudangas de praticas do dia a dia, através da subcategoria ‘“cuidados
alimentares”, fundamental para auxiliar na recuperagao adequada dos pacientes em tratamento
oncologico.

Por estarem vivenciando uma baixa expressao de resisténcia, pelo processo da doenga,
esses pacientes devem evitar a ingestdo de alimentos com fécil poder de contaminagdo, a
exemplo, frutas e verduras cruas, entre outros,’! além de alimentos manipulados por meios
desconhecidos e por diversas pessoas. As maes passam a se valer de conhecimentos e
experiéncias adquiridas e partilhadas com o grupo social, orientando suas condutas,
especialmente, as relacionadas ao cuidado com seus filhos. Entdo, entende-se que as
representacdes sociais dessas maes se originam no cotidiano, através do comportamento
individual, no decorrer da comunicacdo e nas relagdes interpessoais no grupo social. Assim,
as representacdes sociais sdo sempre um produto da interacdo e comunica¢do e elas tomam
sua forma e configuracdo especificas a qualquer momento, como um resultado do equilibrio
especifico desses processos de influéncia social.’

Nesse sentido, as representacdes sociais apresentam-se como formas de

conhecimentos socialmente elaborados, construidos através das interagdes sociais com 0O
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mundo, com o cuidado e com os sujeitos, a partir do agrupamento de conjuntos de
significados que permite dar sentido aos fatos novos ou desconhecidos encontrados no
cotidiano,' como o cuidado. Isso possibilita a geragdo de um saber compartilhado, geral e
funcional para as maes cuidadoras de seus filhos com CA.

Evidenciou-se através da subcategoria “cuidados com a higiene corporal € com o
ambiente” a representagdo do cuidado nos depoimentos das maes 6, 2 ¢ 3 quando estas
expressam a finalidade da limpeza corporal, com o ambiente sempre limpo, com objetivo de
reduzir a colonizacdo bacteriana através da remog¢do da sujeira, sendo evidenciado também
esta mesma interagdo no desenho estoria com tema da mae 2 (figura 1), quando esta aborda
em sua estoria que aprendeu os cuidados de higiene corporal adequados, apds a instalagao do
CA em seu filho.

Na elaboragdo grafica da figura 1, inicialmente, a participante traz a representacdo de
uma casa, revelando o “eu”, com janelas e portas fechadas, pois estas representam o contato
com o meio ambiente. Leva-nos a pensar que a interacdo com o ambiente € com as pessoas
esteja dificil, esta que ¢ evidenciado na entrevista semiestruturada da participante, quando
relata que o esposo e os demais membros familiares t€ém implicado acerca de seu cuidado
excessivo ao filho, sua dedicacao de tempo integral, deixando de atender a necessidades dos
demais. No grafismo, percebe-se que a casa ndo tem sustentacdo, sem base, significa que
estdo passando pelo processo de absor¢do dos momentos, ocasionados pelo diagnostico,
tratamento ¢ impacto da doenga. O telhado, que representa a protecao, esta afastado ou
deslocado da parede, expressa também a dificuldade de aprendizado que a participante
enfrenta, principalmente, pois ainda assimila o fato da doenga ter acometido seu filho.

O grafismo do desenho da flor, localizada abaixo da casa, expressa de maneira
romantizada e a participante alegou ser os membros familiares nesta representa¢do. Sendo
assim, as flores (pessoa), trazem por si, ideia de wvulnerabilidade, pessoa sensivel,
evidenciando um corpo sem sustentagdo, com dificuldade de racionalizar o estado de doenga
do filho, ou até mesmo da doenga em si. E a presenca do vegetal (flor) ao redor da casa
representa a falta de seguranca, tendo a necessidade de cercar e proteger a casa. Além disso, a
mae revelou uma representagdo bastante estereotipada, do animal, a representagdo do “gato”
como denominado pela made. O gato representa a maternidade, pois a expressdo da barriga e
umbigo volumosos traz uma representacdo em relagdo ao ventre da mae, no sentido de
protecao fetal, revelando o cuidado da figura materna ao seu filho com relagdo ao ambiente.

Na figura 1, fica evidente a separacdo da casa com os animais, reforcando o cuidado

ao filho para ndo ser acometido por alguma infec¢do oportunista que estd relacionado a



41

contaminacdo que os animais podem transmitir para os filhos que se encontram com o sistema
imunolégico debilitado.?? A representagio do grafismo expressa o que o individuo nio pode
demonstrar, verbalizar, ficando sua expressdo apenas no nivel grafico, oriundo do
inconsciente.?

A participante 1, deixa evidente no fragmento da estoria, a sua representacdo social
em que, anteriormente nao tinha alguns cuidados necessarios com seu filho e, por isso, este
foi acometido pela doenca, trazendo por vezes, um sentimento de culpa.

Assim, os cuidados especificos anunciados na subcategoria cuidados de higiene
corporal e do ambiente sdo reforgados na literatura. Nos pacientes em tratamento oncologico
existem algumas acdes que sao fundamentais para redu¢ao de microrganismos, pois durante o
tratamento, acontece a diminui¢do da imunidade, necessitando de cuidados especiais com a
higiene, preparo do alimento e ambiente, com o objetivo de reduzir a contaminacao e o risco
de infec¢des oportunistas, que podem debilitar e dificultar o tratamento.?*

Entao, manter o cuidado com a higiene da crianga e o ambiente, proporciona conforto
e segurancga ao grupo social em estudo e seus filhos. Nesse contexto, as RS estdo imersas nas
comunicacdes cotidianas, circulam nos depoimentos, nas ideias e nas imagens,
materializando-se nas condutas.’

Na subcategoria, cuidados afetivos, evidenciou-se uma representagao dessas maes nos
cuidados aos seus filhos, movido pelo sentimento de dar carinho, ajudar e amar, conforme
depoimentos das maes 3, 7 e 19. Percebe-se através do grupo social, que o cuidado ¢é expresso
através do afeto que estas dispensam a seus filhos, posi¢cdo indispensavel na postura cuidadora
centrada na mae.

Nesse contexto, as representacdes sociais dessas maes nao sao um simples reflexo da
realidade, elas se expressam em uma organizacdo de significados que funciona como um
sistema de interpretagcdo da realidade que conduz as relagdes dos individuos com o seu meio
fisico e social, determinando seus comportamentos e praticas, que enfatizam a dimensao
cognitivo-estrutural das representagdes sociais.>> Entdo, para essas participantes, o cuidado é
representado conforme a realidade social de cada uma.

Assim, o fendmeno demonstrado por meio do cuidado materno deixa evidente que, a
TRS permeia através dos costumes, crengas e valores que as maes buscam para a construgao
de padrdes e identidades, que estdo partilhados no contexto de sua realidade social.® Dessa
maneira, o cuidado proporcionado pelas maes ¢ concretizado nos sentimentos que

fundamentam e demonstram o afeto por seus filhos.
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Na segunda categoria, as maes se auto representam como fun¢ao justificadora para o
cuidado, ao qual é responsavel pelo cuidado de seu filho no cotidiano e em situagdo de
doenga, condicionando os seus comportamentos em prol de seu sentimento materno € como a
funcdo de “preservar e justificar a posi¢io social do grupo de referéncia?®: o ser mie

Ao falarem do cuidado aos seus filhos com cancer, as maes 1, 3 e 5, expressam que
estes representam tudo em suas vidas, e demonstram assim, como este grupo social atribui
importancia e valor a estas criangas, ¢ ainda expressam como este processo de cuidado
necessita do apoio familiar.

Concomitante, essas participantes representam a sua dedicagcdo ao filho como um ato
de amor, ficando explicito nos depoimentos e imagens representativas que os cuidados fazem
com que estas maes centrem sua atencao e abdiquem de suas atividades cotidianas, convivio
familiar e atividade laboral, em fun¢do do cuidado da pessoa doente. Isso as torna, maes em
tempo integral e possibilita a representacdo de seu amor materno através das praticas de
cuidado ao filho com cancer.

Corroborando com a necessidade do apoio familiar, na elaboragdo grafica da figura 2,
o desenho estéria com tema, revela uma representagdo imagética romantizada através do
coracdo, que pode sugerir as bases que sustentam esse vinculo mae-filho, confirmado pela
verbalizagao da participante 15, revelando um vinculo de afeto entre mae-filho.

O desenho da arvore representa as relagdes com o mundo e a pessoa (com a presenga
do verde, de terra, tronco proporcional a copa), a presenca da raiz na arvore expressa que esta
mae possui apoio (sendo evidenciado na propria estoria, principalmente quando esta expressa
agradecendo as pessoas pelo apoio), sendo confirmado através da presenca de pequenos
coragdes ao redor do coragdao que a mesma esta inserida dentro.

Tem-se a presenca de um sol centralizado (representa o préoprio individuo,
expressando a sua independéncia e certa responsabilidade, sendo representado pelo cuidado);
a presenca das nuvens (Denota sensibilidade ao ambiente social, tem consciéncia de que a
vida possui momentos agradaveis e outros mais dificeis), principalmente ao se tratar de cuidar
de seu filho doente. O desenho em forma de palitos revela uma inseguranca, talvez
relacionado a perda um membro da familia com céancer (tio da crianga), € a incerteza que a
doenca traz consigo.

A presenga dos coragdes representa afeto, sentimento, o amor e o cuidado assumem
uma responsabilidade de protegdo, por isso a figura do filho e da mae est4 dentro do coragao.

A falta de base ¢ compativel com a visdo romantizada envolta de um corag¢do, uma pessoa
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sem sustentacdo que precisa se sustentar no idealismo romantico para ndo entrar em
desespero.

Além disso, essa representacao romantizada pode expressar o afeto sentimento, o amor
e o cuidar assume uma responsabilidade de protecdio.”> Observou-se que o fendomeno do
cuidado para este grupo social foi representado pela relagdo de protecdo materna,
especialmente no desenho da figura 1 ¢ 2.

Dessa forma, o cotidiano deste grupo social estudado revela uma experi€éncia
complexa e dolorosa em busca da superacdo da doenga, exigindo uma reorganizagdo da vida
cotidiana em torno da crianca doente, implicando em mudangas na vida e nas praticas de
cuidados das maes e de todo grupo familiar. As praticas das participantes sdo assim,

justificadas por suas condutas em fun¢do de seus filhos estarem acometidos pela doenca.

CONCLUSAO

Ao apreender as Representagdes Sociais de maes sobre o cuidado ao filho com cancer,
objetivo deste estudo, ficou evidenciado que o cuidado prestado pelo grupo social € atender as
necessidades dos filhos, através da absorcdo de conhecimentos sobre cuidados especificos,
tais como, os cuidados com alimentos, com a higiene corporal ¢ meio ambiente, cuidados
afetivos, e a propria fungao justificadora deste cuidado, podendo ser expresso na prote¢ao, no
afeto e no amor que a estes sao dedicados.

A experiéncia de cuidar de um filho com cancer traz consigo dificuldades,
ocasionados pelo processo de adaptagdo a realidade social estabelecida. Cuidar do filho com
cancer transpoe a barreira do dever e da responsabilidade materna, expde o valor do exercicio
do amor incondicional, caracteristico das maes, com o proposito do alcance do bem estar da
crianca ¢ a cura da doenca.

Durante a coleta, muitas mdes demostraram seus sentimentos através do cuidado
prestado em seus filhos, assim, também, como suas dificuldades, principalmente, algumas que
diziam respeito a auséncia de uma atencdo a elas, enquanto cuidadoras, considerando que o
diagnostico do filho surge de maneira inesperada, gerando uma mudanga brusca em seu
cotidiano, em suas vidas. Dessa forma, a teoria das RS age como um principio que ajuda os
sujeitos a restaurarem a sua realidade. Pode-se, entdo, compreender que as RS das maes sobre
cuidado ao filho com cancer consistem na interpretacdo coletiva da realidade compartilhada
entre o grupo social, para direcionar suas percepg¢oes e condutas.

Nessa perspectiva, espera-se que este estudo fundamentado pela Teoria das

Representagdes Sociais possa colaborar com novos conhecimentos sobre a tematica discutida,
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no que diz respeito, ao olhar direcionado a estas maes cuidadoras de criangas com cancer,
reconhecer o significado de toda a realidade social, a fim de compreender a complexidade do
ciclo e das modificacdes que emanam de uma situacdo como essa, para poder intervir e

minimizar danos e consequéncias indesejaveis.
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Representacio social de maes sobre a condiciao de ter um filho com cancer
Eliane dos Santos Bomfim

Rita Narriman Silva de Oliveira Boery

RESUMO

Objetivo: apreender as representacdes sociais de maes sobre a condi¢ao de ter um filho com
cancer. Métodos: Pesquisa exploratoria, descritiva, de abordagem qualitativa, fundamentado
no referencial Teorico das Representagdes Sociais. O cenario da pesquisa foi o Grupo de
Apoio a Criangas com Cancer do municipio de Itabuna, Bahia. As participantes da pesquisa
foram 19 maes de crianga com diagnodstico de cancer. A coleta ocorreu por meio da técnica
projetiva desenho-estoria com Tema e a entrevista semiestruturada, entre janeiro a margo de
2016. Os dados foram processados através da analise de contetido tematica e andlise do
grafismo dos desenhos. Resultados: Os dados produzidos foram triangulados, emergindo,
entdo, as categorias, impacto do cancer infantil; e processo de enfrentamentos de maes ao
filho com cancer, e as subcategorias a espiritualidade no processo de enfrentamento da
doenga; e apoio familiar e social no processo da doenca. Conclusdo: As representacdes
sociais das maes mostraram que o enfrentamento ao filho com cancer sao influenciados pela
presenca do processo satide-doenga de seus filhos, mudancas e enfrentamentos que modificam
seus universos conceituais e orientam quanto suas condutas dentro do contexto familiar no
cuidado a seus filhos.

Descritores: Representacdo social; Familia; Cancer; Mae; Crianga.
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Descriptors: Social representation; Family; Cancer; Mother; Child.

Descriptores: Representacion social; Familia; Cancer; Madre; Infantil.

INTRODUCAO

Estudo sobre as representagdes sociais de maes sobre a condi¢ao de ter um filho com
cancer, que descreve as mudancgas e os enfrentamentos da convivéncia pessoal e familiar na
realidade social da mae frente o diagndstico de Cancer.

O cancer (CA) ¢ considerado um problema de saude publica mundial, sendo
responsavel por 13% de todas as causas de 0bito no mundo. Estima-se para o ano de 2020, o
surgimento de mais 15 milhdes de novos casos. A mortalidade ocasionada pelo cincer no
Brasil representa 13,7%, atras apenas das doencas do aparelho circulatério, cujo percentual
chegou a 27,9%.

O CA infanto-juvenil ¢ considerado raro quando comparado com outros tumores da
fase adulta, correspondendo a 2% e 3% de todos os tumores malignos. Além disso, as
neoplasias mais frequentes na infancia sdo as leucemias, tumores do sistema nervoso central e
linfomas. Apesar do aumento das taxas de incidéncia de tumores da infancia, a cura pode
chegar a 70%, dependendo do diagnéstico e tratamento?.

A doenca na infancia resulta em implicagdes para o desenvolvimento da crianga,
colaborando para modificagdo do grupo familiar. O impacto ao receber o diagnostico de CA
ocasiona diversos sentimentos, inquietacdes e preocupacdes, justamente porque o futuro
torna-se incerto, muitas vezes sem perspectiva®. Assim, com a descoberta da doenca, o
individuo e toda sua familia passam a compartilhar deste impacto pela nova situagao.

O CA ¢ uma doenca grave, crOnica e absolutamente tratavel e que, em muitos casos
pode ser curada, principalmente quando o diagnostico for precoce. Porém, ainda ¢ uma

doenga bastante estigmatizada que gera incertezas e sofrimentos. Ademais, exerce um
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impacto negativo na vida das pessoas, ndo somente pela repercussdo social e econdmica da
doenga, mas, pelo sofrimento que o paciente e a familia passam a vivenciar.*

Assim, com o impacto e as dificuldades impostas pela doenga, pelo fato de
historicamente, a mulher se responsabilizar pelo cuidado da familia, quase sempre, a mae
passa a exercer diretamente os cuidados ao filho. Desse modo, ser mae de uma crianga com
cancer ¢ experimentar a constru¢do de novos papéis, permeados pelo dever e significado que ¢
atribuido ao cancer’.

A Teoria das Representacdes Sociais ¢ uma modalidade de conhecimento socialmente
elaborada e compartilhada, com o objetivo pratico que contribui para a constru¢do de uma
realidade comum a um conjunto social . Trata-se de uma representacdo do senso comum, com
o qual o individuo constroi as representagdes sociais de forma compartilhada e em uma regra
de comunicacdo’.

Dessa forma, conhecer como as maes de filhos com CA partilham de uma mesma
realidade social, torna-se pertinente, para que intervencdes sejam direcionadas a realidade

desse grupo social. Para tanto, o objetivo deste estudo consistiu em, apreender as

Representagdes Sociais de maes sobre a condi¢ao de ter um filho com cancer.

METODOS

Estudo exploratério e descritivo, de abordagem qualitativa, fundamentado no
referencial tedrico das representagdes sociais. O estudo foi desenvolvido no Grupo de Apoio a
Criangas com Cancer (GACC) do municipio de Itabuna na Bahia, sendo a coleta de dados
efetuada entre os meses de janeiro a mar¢o de 2016. As participantes da pesquisa foram 19
maes de crianca com CA, atendendo aos seguintes critérios de inclusdo: ter idade superior ou
igual a 18 anos; ser mae de criangas com idade entre 1 a 10 anos com diagndstico de CA, em

tratamento na instituicdo referida no estudo.
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A coleta de dados foi composta pelos seguintes instrumentos: 1) Técnica Projetiva
Desenho-Estéria com Tema(DET) e 2) entrevista semiestruturada — ambas realizadas com
todas as participantes e orientadas por meio de roteiro norteador para o alcance do objetivo. O
roteiro da entrevista semiestruturada foi composto por um primeiro bloco voltado para a
identificacdo social do grupo estudado (mae e crianca); o segundo bloco do roteiro contou
como a seguinte questdo disparadora do tema: Quais as mudancas ocorridas em relacdo ao
cuidado com seu filho com cancer?

Na técnica Projetiva do Desenho-estoria com tema foram realizadas as trés
solicitagdes preconizadas na aplicacio da mesma’. Foi solicitado, entdo: Faca um desenho que
represente o significado de ter um filho com Cancer; Agora, conte uma estoria sobre seu
desenho, com inicio, meio e fim; Finalmente, dé um titulo a essa estoria.

Para o tratamento dos dados coletados foi utilizada a analise de contetido tematica'®,
nas entrevistas e estorias. Modalidade tematica, que tem como finalidade descobrir os nucleos
de sentido e propiciar uma comunicagdo significativa ao alcance dos objetivos propostos,
seguindo trés etapas, iniciando com a pré-analise, consistindo na leitura flutuante do material
empirico. Sucessivas leituras do contetido das entrevistas possibilitaram a codificacdo dos
dados a partir do recorte do texto para a identificacdo das unidades de registro. Em seguida, os
dados foram classificados e agregados em temas, categorias e subcategorias, tanto dos
conteudos das estorias e dos desenhos, como das entrevistas.

O material produzido pela técnica projetiva DET foi analisado pela proposta de
Coutinho®. Inicialmente, realizou-se uma observagio sistematica dos desenhos e temas; em
seguida, foram selecionados os desenhos por semelhanga grafica e/ou aproximagdo dos temas.
Sendo realizada a Triangulagdo'' dos dados produzidos, por meio da interlocugio das técnicas

utilizadas na coleta e analise dos dados.
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Assim, buscando preservar o anonimato, as falas dos participantes foram identificadas
com nome Mae, prosseguido de um niumero segundo a ordem em que a entrevista foi
realizada. A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UESB através do parecer n° 1.356.685 /2016, tendo, assim, cumprido a Resolugcdo N°
466/2012'2, do Conselho Nacional de Satde, que normatiza a pesquisa envolvendo seres

humanos.
RESULTADOS E DISCUSSAO
Caracterizacao dos sujeitos da pesquisa

Das 19 maes participantes, 52,8% (n=10) tinham idade acima de 30 anos; quanto ao
estado marital, 63,2% (n=12) possuiam companheiros; quanto a afiliacao religiosa, 78,9%
(n=15) declararam pertencer a religido catolica; no que refere ao grau de instrugdo, 47,4%
(n=9) relataram ter cursado ensino fundamental. Com relagdo a ocupacdo, 78,9% (n=15)
alegaram ser dona do lar; sobre o local de moradia, 73,7% (n=14) referiram residir em zona
urbana; todas as participantes residiam fora da area de abrangéncia do municipio; no que diz
respeito a renda familiar, 89,5% (n=17) correspondeu a faixa de até um salario minimo (R$
880,00); quanto a quantidade de filhos por mae, evidenciou-se que 52,8% (n=10) tinham 2
filhos, 36,8% (n=07) acima de 3 filhos e 10,4% (2) possuiam somente 1 filho.

Ap6s andlise dos dados oriundos das entrevistas e da técnica de DET, emergiram as
seguintes categorias tematicas: Impacto do cincer infantil; e processo de enfrentamentos de
maes ao filho com cancer, sendo que esta ultima categoria se desdobrou em duas
subcategorias: A espiritualidade no processo de enfrentamento da doenga; e Apoio familiar e

social no processo da doenca.
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Impacto do ciancer infantil

Na primeira categoria, evidenciou-se que as maes sdo as primeiras, enquanto membro
familiar, a receberem o diagnéstico de CA dos seus filhos, constituindo-se um acontecimento
devastador, tanto na vida das maes, como também, na vida de seus familiares, acarretando
sentimentos, inicialmente, inexplicaveis e caracterizados pelo choque, desespero, medo.

Como pode ser observado nos depoimentos seguintes.

No comego foi muito dificil para mim, ndo so para mim, mas para familia toda. E, assim que recebi o
diagnostico, abalou a familia toda, a avo dele comegou a passar mal assim que soube, tentei segurar uns dias,

mas ndo deu, foi muito dificil...Maie 3 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).
Eu fiquei triste, chorava muito, e ndo pude fazer mais nada (Mae 4- Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Eu assustei, ninguém nunca imaginava, nunca passou pela minha cabeca que meu filho passaria por isso, foi

muito dificil. (Mae 6 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).
...eu me desesperei porque minha familia nunca teve isso... (Mae 11 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Era uma vez uma familia muito feliz, mas um certo dia, ela recebeu uma noticia muito triste, pois sua unica filha
estava com uma doen¢a muito grave. Naquele momento da noticia, parece que o mundo estava acabando para

aquela familia (Mae 16 - Fragmento da estoria).

A partir dos depoimentos mencionados anteriormente, percebe-se o impacto causado
pela revelagao da doenga, representando sofrimento, ndo somente para as maes, como também
para a familia. As participantes, ao descobrir-se mae de um filho com cancer, vivenciam
sentimentos de tristeza através da revelacdo da noticia inesperada, além de deparar-se com a
fragilidade da vida de seu filho frente a doenca. Os enfrentamentos destas participantes
surgem a partir do impacto do diagnostico da doenca, que gera desestrutura familiar, pela
necessidade de sair de casa em busca do tratamento do filho acometido pela doenga,

ocorrendo, assim, mudanga de ambiente, distanciamento da familia. Apesar disso'’, o
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acometimento da doenca pelo grupo familiar indica uma vivéncia dura e complexa, com
incertezas, diversos sentimentos, restrigdes fisicas e psicoldgicas.

Nesse contexto, o grupo social em estudo, expressa através de suas realidades pessoais
e de suas experiéncias compartilhadas varias representagdes em comum, a exemplo dos
sentimentos compartilhados: como a sensacdo de impoténcia acerca da revelacdo da doenca e
o medo da morte, projetando-se desta forma o processo de empatia.

Assim, as RS surgem como fendmenos complexos, sempre ativos e agindo na vida
social, na riqueza de elementos diversos, informativos, cognitivos, ideologicos, normativos,
crengas, valores, atitudes, opinides, imagem, dentre outros®. Desse modo, esses elementos sdo
sempre organizados como uma espécie de saber. Destaca-se no diagndstico, prognostico € no
cuidar de um filho com céncer, o universo conceitual, com seus signos e simbolos vao se
formando e interagindo com aqueles que ja fazem parte dos individuos'*®.

As representagdes sociais estdo imersas nas comunicacdes cotidianas, circulam nos
depoimentos, nas ideias e nas imagens, materializando-se nas condutas'>, como pode ser

evidenciado no grafismo, a seguir.

Esperanca
A vida é cheia de swrpresas. Dor, tristeza e alegria e
esperanca, mas acima de tudo fenho Deus comigo, gue
me fortalece cada dia. Deixamos muitas coisas para
treas, filhos e deixamos de viver, nosso mundo se torna
pegueno.

Desenho estéria com tema — Mde 5 - 20 anos.

Filho com CA

Figura 1: Desenho estoria com tema. Esperanga. Itabuna- BA, 2016.
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Ao observara figura 1, a elaboracdo grafica do desenho estoria com tema, da mae 5,
revela a representacdo estarrecedora diante do diagndstico de cancer. A figura materna
encontra-se sem cabelo, pois segundo um estudo'®, o cabelo pode estar associado a forca vital
da mulher. Sendo assim, o impacto do recebimento do diagnostico da doenca ¢ representado
pelo abandono da vaidade e, consequente, processo de identificagdo materna de querer estar
no lugar do filho adoecido, representado pela falta de cabelo nela, quando deveria ser no filho
acometido pelo cancer, e ainda por si colocar fora da casa em situacdo de vulnerabilidade.
Tudo que naturalmente ¢ a crianga que estd sofrendo, mas que inconscientemente, a mae traz
para si.

A figura materna se permite estar sem cabelo, mas ndo permite v€ o filho na mesma
condicdo, a mae dedica-se em tempo integral para o cuidado ao filho, deixando de cuidar de
si, como relatado na estoria. Talvez no inconsciente da mae, a representacdo de estar dentro
da casa ¢ de ter protecdo, e fora da casa, a vulnerabilidade imposta pela doenca. Observa-se
que a participante se coloca no lugar do filho e coloca o filho com cancer e os outros em
protecdo dentro de casa. Em um provavel processo de racionaliza¢do!’, a mde nega, assim, a
condicao de adoecimento do filho, inclusive demonstrado pelas lagrimas.

Dessa maneira, a RS dessa mae sobre seu filho com cancer ¢ expressa em um desenho
dela propria, demonstrando uma insignificancia perante a doenga, o isolamento do convivio
familiar e social, evidenciado pela imagem grafica com a auséncia de partes do seu proprio
corpo ¢ uma expressdo facial marcada pela tristeza e dor. No mesmo desenho estoria,
encontra-se, como contraponto, duas imagens romanticas: um coracdo preenchido e outro
coracdo partido ou possivelmente sangrando. Assim, a imagem grafica da mae: figura solitaria
e de amparo filial encontra-se dividida entre dois mundos: o lar de outrora preenchido por
seus filhos, convivendo unidos e a realidade dolorosa do enfrentamento de cuidar de um filho

com CA, o que fica ressaltado, também, na estoria.
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Desse modo, as representagdes sociais buscam nos elementos simbdlicos que os
individuos de um grupo social expressem seus pensamentos € concepgdes, as opinides acerca
de um determinado objeto relevante para esse grupo.” Nesse contexto, as representacdes
sociais destas participantes estdo imersas nas comunicagdes cotidianas, circulam nos

discursos, nas ideias e nas imagens, materializando-se nas condutas. !

Processo de enfrentamentos de mées ao filho com cancer

Nesta categoria, evidenciam-se as formas de enfrentamentos que as participantes
assumem diante a condicdo de estarem com um filho acometido pelo cancer, pois estas
enfrentam dificuldades relacionadas ao adoecimento do filho, o préprio receio pela perda do
filho e o sofrimento do distanciamento da familia. Face a este contexto, as participantes
desenvolvem mecanismos para o enfrentamento da doenca, relacionados a espiritualidade e o
Apoio familiar. Esse processo de enfrentamento demonstra que os fendmenos permeiam as
estratégias utilizadas pelas participantes no cotidiano com seus filhos. Assim, foi possivel
dividir em 2 (duas) subcategorias, sendo estas: A espiritualidade no processo de
enfrentamento da doenca; e Apoio familiar e social no processo da doenga.

A espiritualidade no processo de enfrentamento da doenca

Nesta primeira subcategoria, percebe-se que entre as estratégias das maes com filho
com CA estd a de utilizar a espiritualidade como forma para enfrentar as situacdes do
cotidiano e continuar cuidando do filho. Esta que emerge em situagdes em que hd grande
desestabilidade emocional, surge como recurso que mantém a esperan¢a daquele que esta
sofrendo!®. Dessa forma, pode-se notar nos depoimentos deste grupo social, mencionados a
seguir.

E entreguei nas mdos de Deus e gragas a Ele acho que minha filha estd curada. Eu confio em Deus, pois sei 0

que eu passei por ela. Eu penso assim, eu confio em Deus (Mae 11 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).
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Acabei descobrindo que eu tenho um Deus fiel, descobri também que tenho tanta fé em Deus... Cologue Deus na
frente de tudo em sua vida e vocé vai vé como Ele colocara vocé acima de qualquer obstaculo. Fe, Familia,

Superagdo, resume o momento que estou passando (Mae 7 - Fragmento da estoria).

Entdo, eu agradeco a Deus e a gente esta na luta. E em nenhum momento tive medo. A cura de minha filha, que

praticamente ja estd perto, com fé em Deus (Mae 18 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Através dos depoimentos das participantes, pode-se perceber que, a religiosidade, a fé
em Deus, ¢ a maneira pela qual o grupo social utiliza para fortalecer e auxiliar no
enfrentamento da doenca. Dessa maneira, o fendmeno religioso exerce o papel de facilitar as
pessoas a compreensdo do inexplicavel e a aceitacdo do que nunca fora imaginado, em caso
de situagdes limites, como podemos verificar no caso do cancer'®.

Assim, o impacto de ter um filho com cancer faz com que as maes criem meios de
enfrentamento diante da doenga, sendo que a fé e esperangca em Deus influenciam na maneira
como as participantes reagem e adaptam-se a nova situagdo?’. A espiritualidade emerge nas
representagdes que este grupo carrega sobre seus filhos com CA, servindo como mecanismo
indispensavel na luta e enfrentamento da doenca.

Nesse sentido, o enfrentamento religioso ¢ definido quando um sujeito se volta para a
religido para lidar com o estresse, situagdes diferentes do seu cotidiano, a desesperanga gerada
pelo diagnodstico da doenga, a distancia de suas familias, ou seja, estas participantes utilizam o
uso de crencas e comportamentos religiosos para facilitar a resolucdo dos problemas e

1

prevenir ou diminuir consequéncias emocionais negativas’!,como pode ser evidenciado no

grafismo da Figura 2, do desenho estdria com tema, seguinte.
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Ter fé e vencer

A familia & dom de Deus. Ele ensina a amar a
ter f& para vencer todo e qualquer obsticulo.
Deus s6 da a carga que oconseguimos
camegar, acreditando sempre nEle, teremos
. sempre a wvitona. Quando recebi a noticia
dessa doenca me desesperel, depois de
pensar um pouco vi que 1sso para Deus ndo &
nada e tenho fé que Ele val nos ajudar vencer.
Ja estames wvencendo, j& iniciamos o
tratamento e tenho fé que logo teremos a cura

Desenho estaria com tema — Mae 14 - 30 anos.

\"'\_ﬁ ."‘-. r
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Figura 2: Desenho estoria estoria com tema. Ter fé e vencer. Itabuna- BA, 2016.

Na elaboracao grafica da figura 1 revela-se uma producao imagética bastante religiosa,
sendo representado pela prote¢dao da figura de um ser superior - Jesus Cristo. A necessidade
dessa participante, com apego a espiritualidade surge com a finalidade de obter forgas para
superar os obstaculos, como a mesma refere na estéria. O grafismo apresenta as figuras
humanas interligadas o que remete uma conexdo entre os personagens, através das maos
dadas e sorriso igual dos membros da familia. E o afeto constituido pelas maos ligadas:
representando o amor?2. O cuidado é representado pelo adquirir responsabilidade e protecio.

Nesse sentido, o processo da espiritualidade fundamenta-se como apoio indispensavel
para constru¢do de significados na vida das participantes e da familia, como a esperanga, a
cura do filho e forgas para suportar toda a situacao gerada pelo impacto da doenga, como pode

ser evidenciado nos depoimentos das entrevistas a seguir.

E tenho muita fé em Deus que meu filho vai ser curado e vamos vencer, a vitoria vamos alcangar (Méae 14 -

Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Deus vai da for¢a pra cura de meu filho (Mae 15 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).
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Apoio familiar e social no processo da doenca

O apoio familiar ¢ fundamental para que o grupo social em estudo encontre forca e
ajuda para o enfrentamento da doenca. As RS das maes a partir dos elementos comunicativos
permitem a troca de significados acerca da familia ¢ a rede de apoio social. Esse apoio
mostra-se importante para o enfrentamento de diversas situagdes vivenciadas e restruturacio
familiar ocasionadas pelo impacto da doenga®®, como pode ser evidenciado nos depoimentos a

seguir.

Agradego também a uns da minha familia que me deram apoio (Mae 2 -Fragmento de Entrevista

semiestruturada).

Tenho uma familia unida, que eu acho isso muito importante para mim, que me ajuda em todos os momentos

dificeis e momentos bons(Mie 6 - Fragmento da estoria).

Minha familia me ajudou na hora que eu mais precisei, nas dificuldades que passei com minha filha. S6 tenho a

agradecer a eles por ter me dado bastante for¢a e apoio (Mae 12 - Fragmento da estoria).

Através dos depoimentos das maes 2, 6 e 12 percebe-se a importancia da familia,
fundamental para a superacao e enfrentamento da doenga, o apoio na manutengdo durante o
tratamento e bem estar do grupo familiar. Nesse contexto, percebe-se através dos
depoimentos, que a familia aparece como principal fonte de apoio e forca para o
enfrentamento da doenca. Por conseguinte, a familia exerce a fun¢do de proporcionar recursos
fisicos, emocionais para manter a saude e sistema de apoio indispensavel nesse momento.>’
Sendo assim, a familia ¢ uma instituicdo social, a qual exerce grandes influencias nos
processos de formagdo das RS que um individuo carrega, atribuindo-lhes valores culturais
proprios ao qual estdo inseridas®®.

Cabe destacar que diante do enfrentamento da doenca, as participantes conversam com

outras maes que compartilham da mesma realidade em ter um filho com diagnostico e
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tratamento de cancer, deixando-as mais confortadas e fortes para lidar com o processo

terapéutico?’, como pode ser evidenciado nos proximos depoimentos.

E ter pessoas dando for¢a pra a gente é a melhor coisa que pode acontecer (Mae 3-Fragmento de Entrevista

semiestruturada).

...mas fui me fortalecendo nas historias das outras maes (Mae 15 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Entdo, a partir dos depoimentos das participantes 3 e 15 fica evidenciado a
importancia do aporte social principalmente na fase do diagnostico da doenca, quando as
maes e familiares encontram-se angustiados, € o contato com outras maes que vivenciam a
mesma realidade, a partir da comunicagdo estabelecida entre esse grupo social, de alguma
forma representa um conforto e auxilia no processo de cuidado e convivéncia, formando uma

12, Nesse sentido, o apoio social contribui para auxiliar estas mies no

rede de apoio socia
enfrentamento diante do novo contexto estabelecido, desempenhando assim a fungao
identitaria das representagdes sociais. Esta define a identidade e permite a protecdo da
especificidade dos grupos, salvaguardando a imagem positiva dos mesmos?’, necessarios para
o enfrentamento do processo de doenga do filho destas participantes.

Todavia, o depoimento da participante 8 manifestou sentimentos de soliddo,
desconforto e revolta pela auséncia de apoio e abandono da familia, resultando no seu

esgotamento fisico e mental, como pode ser evidenciado no depoimento seguinte, diferente

dos demais desse grupo social.

Eu me sinto so por conta desse desprezo, chateada e revoltada com esta situa¢do, a minha filha com essa
doenca e a falta da familia, me sinto so e abandonada pela familia nesta cidade (Mae 8 - Fragmento de

Entrevista semiestruturada).

Através do depoimento acima, percebe-se a sensagdo de abandono, falta de apoio
familiar, que pode ser decorrente da mudangca que a familia sofre apos o diagnostico da

doen¢a e momento do inicio do tratamento. Contudo, muitos dos familiares ndo sabem como
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lidar com o diagndstico e tratamento, pois ocasiona, também, a separagdo dos membros
familiares, principalmente relacionada a distancia entre local de moradia e a cidade do
tratamento, os longos periodos de internag¢do do filho, ocasionando o afastamento do lar e de
pessoas queridas, sofrimento emocional, psicoldgico e fisico ao grupo social em estudo,
tornando todo este processo dificil para as participantes?®.

Contextualizando a importancia do apoio familiar, percebe-se a partir da analise do
grafismo da figura 3, que a participante do estudo, apresentou uma tendéncia em desenhar a
sua familia, incluindo o filho com CA dentre os integrantes familiares, a partir de uma
expressao facial, tamanho e/ou posicdo. As formacdes graficas podem expressar os
sentimentos e cuidados em relacdo ao filho acometido pela doenca, o processo de protecao

familiar, corroborando com o depoimento da participante conforme expresso a seguir.

Depois que descobrimos (a familia) que meu filho estava doente, continuamos mais unidos, eu e meu

esposo nos damos muito bem, cuidamos um dos outros (Mae 13 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

\pma Dé}am

Minha familia & tudo. Eu sei que Deus estd no controle de tudo
dessas situagdes. Mas a gente chega |4! Estamos juntos nessa
caminhada.

Desenho estoria com tema — M3e 13 - 28 anos.
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Figura 3: Desenho estoria estoria com tema Uma s6 familia. Itabuna- BA, 2016.

A partir das configuragdes graficas acerca dos lagos de afetividade analisados na figura

3, observou-se que a familia permanece conectada ou ligada entre si, insinuando o nivel de
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adaptacdo social ou inter-relacdo entre os individuos sociais no ambiente familiar. Em relacao
a posicdo das figuras, observa-se que a mie e o pai possuem um sentimento de
responsabilidade da prole, quando estes se mostram posicionados nas extremidades, estando
as criangas entre eles. A figura paterna encontra-se no plano maior, talvez representando uma
grande confianca que a figura materna deposita neste, podendo estar associado, também, em
se tratar do responsavel pelo sustento da casa.

No desenho, as pessoas possuem uma base, sendo que abaixo destes existem algumas
ondulagdes, sendo representado por montanhas (significando que a mae sente algo que a
empurra para superacao de algum obstaculo- neste caso o enfrentamento da doenca do filho),
talvez associado a fé que esta participante deposita em Deus e colocando o ser superior no

controle de todas as coisas, como relatado na estoria e no trecho da entrevista.

Com fé em Deus meu filho ficard curado e vamos vencer todos esses obstaculos, eu e minha familia toda unida.

Vé a cura dele e ele crescer sadio (Mae 13 - Fragmento de Entrevista semiestruturada).

Desse modo, percebe-se uma forma de enfrentamento dos obstaculos (representado
pelas pedras na figura). E o fortalecimento do vinculo através da presenca de um coragao,
simbolizando afeto e sentimento entre os membros da familia?.

Neste contexto, entende-se que nessas relagdes diarias e interagdes familiares, os
universos conceituais, particulares da realidade social que vao se formando e ganhando
consisténcia, passam a fazer parte desses sujeitos, em teoria do senso comum, orientando a
conduta do individuo no mundo social, seus valores e aspiragdes sociais?’.

Assim, a familia representa uma das principais instituigdes que auxiliam no processo de

enfrentamento da doenca, sendo esta, parte de um nucleo, denominado de apoio social.?!

CONCLUSAO
Ao apreender as Representacdes Sociais de maes sobre a condi¢do de ter um filho com

cancer, objetivo deste estudo, ficou evidenciado como estas maes lidam com os
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enfrentamentos da rotina de cuidados destes filhos. Nessa perspectiva, na tentativa de adaptar-
se a nova realidade social imposta pelo descobrimento da doenga, o grupo social em estudo
enfrenta uma nova rotina, com mudangas nos seus relacionamentos e interagdes, seja
intrapessoal e/ou interpessoal, além de assumirem varias medidas para os enfrentamentos da
doenga de seus filhos. Esses enfrentamentos perpassam pelas modificagdes cognitivas e
comportamentais, tais como: a espiritualidade e apoio familiar e social, entre outros, que
foram relatados pelas participantes.

Conclui-se que as Representacdes Sociais deste grupo social no enfrentamento ao filho
com cancer sdo influenciadas pela presenga do processo de saude e doenca de seus filhos e
pelas mudancas e enfrentamentos que modificam seus universos conceituais € orientam as
suas condutas, dentro do contexto familiar no cuidado a seus filhos. Vale destacar as
modificagdes que sdao proporcionadas a estas participantes, experiéncias e interagdes
comunicativas, aos quais novos conceitos e significados passam a ser incorporados ao
cotidiano desses individuos, orientando suas praticas no grupo familiar por meio do cuidado
ao filho com cancer.

Nesse contexto, o presente estudo sinaliza a importancia de novos estudos, com a
finalidade de favorecer a uma reflexao acerca dos enfrentamentos que este grupo social
vivencia, a partir de um olhar direcionado a estas cuidadoras, no sentido de proporcionar-lhes
melhores condigdes para lidar com os problemas e enfrentamentos, advindos desta realidade
social.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo proporcionou apreender as representagdes Sociais de
maes sobre o cuidado de filhos com cancer e compreender os enfrentamentos e
estratégias dessas maes cuidadoras de seus filhos com céancer, retratando, assim, a
realidade social desse grupo social.

As representagdes desse grupo sdo influenciadas, modificadas, a partir do
diagndstico da doenga, pelo acometimento do cancer em seus filhos, ao qual trazem
mudancgas e enfrentamentos para a realidade dessas maes e de seu grupo familiar.
Os objetivos deste estudo, considerados alcangados, foram estruturados para
explicar como as maes cuidam de seus filhos e enfrentam tais mudancas a partir de
suas representacdes sociais.

Entdo, pode-se admitir que, as representacoes dessas maes, inicialmente,
estdo entrelacadas nos cuidados especificos, tais como os cuidados alimentares,
cuidado com a higiene e meio ambiente e nos cuidados afetivos, todos para atender
as necessidades desses filhos acometidos pelo cancer. Para prevenir o
agravamento da doencga, esses cuidados sao permeados por dedicagao e afeto que
elas nao poupam em |lhes oferecer.

Nessa perspectiva, os enfrentamentos surgem a partir do impacto do
diagnodstico médico da doenga, o que gera, imediatamente, estratégias, tais como, a
espiritualidade e o apoio familiar e social, sendo fundamentais para o seu
enfrentamento. Dessa forma, essas participantes passam a adquirir experiéncias,
interagdes e formagao de novos universos conceituais que sao orientados a partir de
suas praticas, dentro da rotina de cuidados, no lidar do filho com cancer.

Esta pesquisa permitiu evidenciar a necessidade que as maes tém de uma
rede formal de apoio para dar suporte nas dificuldades do dia a dia, de seus filhos
em tratamento para o cancer. Também, o imperativo de inclusdo de uma atengao
especial, formal, para as maes que se encontrem nessa ou em situagao semelhante,
pois € inegavel a sobrecarga que elas, enquanto cuidadoras principais de suas

criangas com cancer enfrentam, necessitando, portanto, de atencao e cuidado.
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APENDICE A - ROTEIRO DO DESENHO — ESTORIA COM TEMA
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA DEPARTAMENTO DE SAUDE - DS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM E SAUDE - PPGES
AREA DE CONCENTRACAO: SAUDE PUBLICA

ROTEIRO DA TECNICA PROJETIVA — DESENHO-ESTORIA COM TEMA
1. Faca um desenho que represente o que € cuidar de uma crianga com cancer.
2. Escreva uma estoria sobre seu desenho contando inicio, meio e fim.

3. Dé um titulo a estoria.
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APENDICE B - ROTEIRO PARA A ENTREVISTA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA PROGRAMA
DE POS’-GRADUAC}AO EM ENFERMAGEM E SAUDE - PPGES
AREA DE CONCENTRAGAO: SAUDE PUBLICA

REPRESENTACOES DE MAES SOBRE O CUIDADO DE CRIANCAS COM
CANCER

N2 ENTREVISTA:

1.ROTEIRO DA ENTREVISTA DATA: _/_/2016.

o
1° Bloco Inicio: Término:

DADOS DO CUIDADOR

Iniciais do Nome:
Estado civil: Religido:

Endereco:

Bairro:

Cidade: Estado:
Escolaridade:
Ocupacao:

DADOS DA CRIANCA

Iniciais do Nome:
Idade:
Diagndstico médico:

Aspectos sociais e econdmicos da familia

1. Possui casa propria? ( ) Sim () Nao

2. Quantidade de moradores na mesma casa: adultos criangas total

3. Quem mora na casa?




77

4. Quantas pessoas trabalham?

5. Renda familiar? ( ) até um salario minimo ( ) de 1 a 2 salarios minimos ( ) mais de
2 a 5 salarios minimos () mais de 5 salarios minimos ( ) sem rendimento

6. Quantas pessoas na casa estao recebendo cuidados médicos atualmente?

7. Se tiver outra pessoa, qual o problema? Qual o tipo de tratamento?

8. Recebe algum beneficio social em decorréncia do tratamento da crianca? () sim (
) nao
Qual:

QUESTOES NORTEADORAS

1.Diante da condi¢do atual do seu filho, como é para vocé mae, cuidar de uma
crianga com cancer?

2. Vocé poderia falar sobre dificuldades e desafios enfrentados ao cuidar de uma
crianga com cancer?

3. Ap6s o diagndstico de cancer, o que mudou no cuidado para com seu filho?
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- TCLE

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA PROGRAMA DE
POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM E SAUDE - PPGES
AREA DE CONCENTRAGAO: SAUDE PUBLICA

Resolugao n° 466, de 12 de dezembro de 2012, sendo o Conselho Nacional de

Saude.

Prezada Senhora:

Sou Eliane dos Santos Bomfim, discente do Mestrado em Enfermagem e Saude
do PPGES/UESB, e juntamente com a professora Doutora Rita Narriman da Silva
Oliveira Boery, estou realizando a pesquisa “REPRESENTAGCOES DE MAES
SOBRE O CUIDADO DE CRIANGAS COM CANCER”. Estamos convidando a
senhora para participar da nossa pesquisa, que surgiu como uma forma de
compreender o que a senhora pensa sobre a vivéncia e os cuidados com seu filho
de diagndstico de cancer. A pesquisa tem como objetivo geral: apreender as
representacdes sociais de maes sobre o cuidado de criangas com cancer. Objetivos
especificos: compreender os enfrentamentos de maes que cuidam de criangas de
crianca com CA; e conhecer as vivéncias relacionadas ao cuidado que essas maes
dedicam aos seus filhos. Ao concordar com a participagdo na pesquisa, a senhora
devera estar a disposi¢ao para responder as perguntas por meio de uma entrevista,
contendo 3 (trés) questdes, relacionadas ao cuidado e vivéncia com seu filho com
cancer, e em seguida a senhora podera construir um desenho representando o que
€ cuidar de uma crianga com cancer. Entretanto, existe o risco de alguma pergunta
Ihe causar constrangimento ou incémodo, ficando a senhora a vontade para néao
responder tal pergunta. Sua participacado é voluntaria e livre de qualquer forma de
pagamento, podendo desistir a qualquer momento do estudo, sem qualquer prejuizo
e/ou penalidades. Os registros da sua participagao nesse estudo serao mantidos em
sigilo. N6s guardaremos os registros de cada pessoa, e somente o pesquisador
responsavel e colaboradores terdo acesso a estas informagdes. Se qualquer

relatério ou publicacao resultar deste trabalho, a identificacdo do participante nao
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sera revelada. Este estudo proporcionara espacos de discussdo com as maes e o
fortalecimento de politicas publicas de saude voltada para a realidade vivenciada na
atencado ao cuidado e condi¢des de vida das maes diante do diagndstico de cancer
em uma crianga, compreendendo o contexto desta vivéncia. Se houver algum
constrangimento decorrente deste estudo, a senhora podera deixar de participar da
pesquisa a qualquer momento. Se a senhora quiser ou precisar de mais informacoes
sobre esta pesquisa, entre em contato com Eliane dos Santos Bomfim ou Rita
Narriman da Silva Oliveira Boery no endereco da Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia, Av. José Moreira Sobrinho, S/N, Jequié, Bahia, pelo telefone
(73) 3528-9738 (Mestrado em Enfermagem e Saude) ou e-mails:
elianebomfim17@gmail.com, ou pelo telefone: (73) 8887-5079 e rboery@gmail.com.

Ou ainda pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UESB, no mesmo local indicado anteriormente ou pelo telefone (73) 3528-9727. Se
a senhora aceitar participar livremente deste estudo, por favor, assine comigo este

termo de consentimento em duas vias, sendo que uma ficara com a senhora.

Agradeco sua atengéo!

Assinatura do Participante

Jequié - BA, Data: / /

Polegar Direito

Eliane dos Santos Bomfim

Mestranda do Programa de Pés Graduagao Enfermagem e
Saude da UESB


mailto:elianebomfim17@gmail.com
mailto:rboery@gmail.com

ANEXO A — AUTORIZAGAO PARA COLETA DE DADOS
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Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia — UESB
Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

AUTORIZACAO PARA COLETA DE DADOS

ocupante do cargo

CUIDADO DE CRIANCAS COM CANCER" dos pesquisadores Eliane dos Santos

Bomfim e Rita Narriman da Silva Qliveira Boery apos a aprovacgdo do referido projeto
pelo CEP/UESB.

Itabuna, OR de ﬁﬁé&m e  de)OA 5

ASSINATURA:

Claudia Virginia Yargens
. Coordenadors ¢a Casa e ARMD
SRS GACD SUt BARLA

GRTPO DE AP0I0 & CRIANCA COM CANCER
GACC SUL BAHIA



ANEXO B- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
SUDOESTE DA BAHIA - w mo
UESB/BA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesguisa: F{EF'HESENTA.I;'E-!ES DE MAES SOBRE O CUIDADO DE CRIANCAS COM CANCER
Pesquisador: ELIANE DOS SANTOS BOMFIM

Area Tem3tica:

Versao: 2

CAAE: 49741015.8.0000.0055

Instituigio Proponente: Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESE

Patrocinador Principal: Financiaments Priprio

DADOS DO PARECER

Ndamero do Parecer: 1.358.685

Apresentagdo do Projeto:

Resuma:

"0 cdncer representa mundialmente, a segunda de morte em criangas nos paises desenvolvidos, sendo
considerado um dos maiores problemas de salde publica. O cdncer infantil comesponde a um grupo de
varias doengas e possui em comum a proliferacio descontrolada de células anomais, podendo ocomer em
qualquer local do organismo. A experiéncia de ter um filho com cincer pode vim acompanhado de diversos

sentimentos, sendo estes de impoténcia, anseios, medos, angustias com relago a doenga estabelecida,

além da perda do filho. Envolvendo ndo somente habilidades de cuidado da m3e, mas dos demais membros
da familia. Assim, diante do diagndstico de um filho com cincer, as m3es passam por UM processo de
significagio, ao qual & originado pela percepcio destas em relagio 3 patologia e a relagdo do cuidado com
o filho. Com isso, este estudo tem por objetivo apreender as Representagies Sociais de mies sobre o
cuidado de criangas com cincer. Como objetivos especificos foram tragados os seguintes: compreender os
enfrentamentos de maes que cuidam de criangas de crianga com CA; conhecer as vivéncias relacionadas
ao cuidado que essas maes dedicam aos seus files. O estudo sera realizado no municipio de [tabuna-
Bahia, no Grupo de Apoio a Criangas com Cancer (GACC) uma Instituigio sem fins lucrativos, direcionada
ao atendimento de familias de baixa renda, com finalidade de garantir o direito ao tratamento, atendendo
criangas e adolescentes residentes do interior do estado da Bahia acometidos por

Endarego:  Avenkda Jos& Moreira Sobrinho, sin

Balrmo:  Jeguiezinho CEP: 45206510
UF: BA Municipio: JEQUIE
Talefone: (73)3528-9727 Fax- (73)3525-6683 E-mall: cepuesh jg@gmal.com

Prigirma 01 a0 03
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

SUDOESTE DA BAHIA - W

UESB/BA

Caniai b Sae 1 JiEE

doangas onco-hematoldgicas. A cokeda o dados son realizeda & parlc o primein semesie 9o and de
208, apds aprovacdi pelo comild ot Ellca &m Peaguisa (CEP) da Unkarsidade Estdual do Budoesie da
Eahia. Os parfisipanies da pesgquiss send 3 mdes o criangas com diagnéaticn o cinder, cadasiradas e
scompanhadas palo GACC. A coleta de dados serd uilzada a léenica de propeiive do desenho-esina com
iema @ & EirevEl sem-asindiwada, com il queshies navieadoras, posteiomEns syupadas a
analisadas segundo o referencial edrco.”

Oibjethie da Pesgiis:

Otyedve Priméri:

Apreende o Representantes Bocias de miis soboe o cukdads de criangss oom clnoe.

Otjirive Sevundania:

Compreender o enfrentamanion do mies Quo cuidam de criangas de eranga com CAC

Conhionr 35 vivindio rlaconadas a0 cuidado gue casah mies dedoam aos seus fihes

Avallag o dok Riscid o Benaficion:

"RisLi:

Exishi & fisco de alguma pergunia e causar constrangimentn ou incimade, Neands 2 senhord & vontade
puairai i pess poncder fal pergunta. Sua paricipagdo & volintdrka @ lvie de quakyer forma & pagamenta,
peociEndo destill @ qualquer momenio 0o esiudo, sem quakjuer prejulzo eivy penalidades|...) Se howeer
agum constrangimento decorrenie deste esiudt, @ senhora poderd delar de paricipar da pesqutsa a
Gualjuer momente."

"Buarneticing:

Eshe gshudo proponzionan espacos de discussdo omm as mdis ¢ o forlakecimenio & politicas pablicas de
Sl vollada para @ realidade vhendiada na atengdo s0 cuidads o condintes do vida das mdes diante do
dagnisticn de cAnCe oM Uma cranga, compreandenda o combido desta vivinga "

Comwibirios & Consederagdas sobia & Pedguisa:

Pisiulss rekvame parm 3 Srea

ot i) G S0Be0 oo Tariid oo aprasanbagbo obigaldeia:
Todis o bErmas 1oram aeresenaing.

Fecomindegdas:

Maila & deckinar.

Gy dard o Padintias o Lists de Insdiguad bag:

Az pendineias soliviladas Bm panster snienor i acalaias

Dnderegec  Averids domi Mesen Seerinfa, un
Oaima: lequiannfo R 4D

UF: BA Mericipic TOUL

Telwlass (THIIGTIT Fax  [PICECE-EERD Cmait et jy@prsl.cam
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CEi e B S | S

Conniriiada i s i & Cribdvio do CEP:
Aprove ad relerendum o panscer 4o relator em 081 2005

Esila paracer 1ol elaborads basaado mod. d sCumenlos abains mulssionados:

JECLUIE, 08 do Denamiben de 2015

Assinato por:
Ana Angdlica Loal Barbosa
|Coordenador|

Endmregoc  Aevenids Jons Borern Saoinia, nin

Tolwlone:  (T3I528-07TIT Fuc  [PIEECS-EERD Comait cspusabj@prml oom
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