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Resumo

Objetivo: Analisar as concepgdes de cuidado e 0s sentimentos que permeiam o cotidiano do cuidador familiar
de criangas com cancer.

Métodos: Pesquisa qualitativa realizada com nove cuidadores familiares de criangas com cancer. Foram
realizadas entrevistas semiestruturadas. O material empirico foi submetido a Analise de Discurso francesa,
sendo produzida a formacéo discursiva cuidador familiar da crianga com cancer: sentimentos e emogdes
associados.

Resultados: A compreenséo do cuidar é permeada pelos legados da dedicagao, abnegagéo e obrigagdo moral
na perspectiva dos pais cuidadores. Os sentimentos e emogdes vivenciados nessa trajetdria, como culpa,
castigo e pecado, se revelaram nas entrelinhas do cuidador.

Conclusdo: As concepcdes do cuidado sdo de uma dadiva, um sentimento de dedicacdo exclusiva a crianca
com cancer. Na andlise dos discursos foi possivel mergulhar nos sentimentos e na relacdo de ambiguidade
vivenciada pelos pais que, muitas vezes, sentem-se sobrecarregados e impotentes, mas ndo aceitam serem
substituidos na sua fungdo de cuidador.

Abstract

Objective: To analyze the conceptions of care and the feelings which permeate the daily life of the family
caregiver of children with cancer.

Methods: Qualitative research conducted with nine family caregivers of children with cancer. Semi-structured
interviews were performed. The empirical material was submitted to French Discourse Analysis, producing
the discursive formation of the family caregiver of the child with cancer: associated feelings and emotions.
Results: The comprehension of care is permeated by the legacy of dedication, selflessness and moral
obligation from the perspective of parents who are caregivers. The feeling and emotions experienced in this
trajectory, such as guilt, punishment and sin, were revealed between the lines of the caregiver.

Conclusion: The conceptions of care are a boon, a feeling of exclusive dedication to the child with cancer. In
the discourse analysis it was possible to dive into the feelings and the relationship of ambiguity experienced
by the parents, who often feel overwhelmed and powerless, but who do not accept being replaced in their
role as caregiver.
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Introducao

O cancer em criangas e adolescentes, até cerca de duas
décadas, era considerado uma doenga aguda, com pou-
ca possibilidade de cura, resultando, na maioria dos ca-
sos, em morte. Com o progresso cientifico, o cAncer
infantil tem-se apresentado como uma doen¢a com
perspectiva de 70% de cura quando o diagnéstico é
precoce e tratado em centros especializados. Garantir
uma boa qualidade de vida a essas criangas é uma preo-
cupagao cada vez maior, trazendo para as equipes de
satide a necessidade de oferecer uma assisténcia voltada
para a promogio e protegio da satide da familia como
unidade de cuidado, atentando para os aspectos fisicos,
sociais e emocionais.’”

Ap6s o diagndstico, a dindmica da familia passa por
transformagoes. O cuidador principal, pela convivéncia
mais proxima com a crianga, experimenta um intenso
sofrimento devido as mudangas e privagoes, que com-
prometem sua qualidade de vida."’ Entender o cuida-
dor nio ¢é s percebé-lo como um ser que cuida, mas
que também precisa ser cuidado, pois seus sentimentos
ficam fragilizados pela doenca da crianca, sua rotina
¢ modificada para exercer as atividades que antes nio
existiam, e necessita se afastar dos outros membros da
familia, da casa, do trabalho e dos amigos.

Ao buscar uma aproximagio com a familia, o en-
fermeiro deve compreender como o cuidar tem sido
construido sécio historicamente na perspectiva do
familiar cuidador e como ele tem se configurado em
meio as adversidades que permeiam o cAncer infantil.
® Ao tomar o cuidado por base, tem-se a possibilidade
de compreender o ser humano e a concep¢ao de vida
que orienta seus projetos existenciais. Cuidar envolve
uma dimensdo prética que requer a dialética da com-
preensao-interpretagao-aplicagio, além disso, envolve
vinculo e responsabilizagio.

O objetivo deste estudo foi analisar as concepgoes
de cuidado e os sentimentos que permeiam o cotidiano
do cuidador familiar de criangas com cAncer.

Métodos

Estudo exploratério e descritivo, de abordagem
g
qualitativa, desenvolvido em uma instituigao que
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acolhe criancas com cancer e suas familias denomi-
nada Casa da Crianga. Trata-se de uma associagao
civil, sem fim lucrativo, que faz parte do Nucleo de
Apoio a Crianga com Cancer da Paraiba, localizado
na cidade de Joao Pessoa, estado da Paraiba, regiao
nordeste do Brasil.

Os critérios de inclusio foram: cuidadores fami-
liares que estivessem assistindo a crianga com diag-
néstico de neoplasia hd pelo menos 30 dias e que
a crianga estivesse na faixa etdria de dois a 12 anos
e que necessitaram se ausentar de suas residéncias
e dos demais familiares, para acompanharem seus
filhos durante o tratamento oncolégico. Os cuida-
dores de criancas até dois anos e de adolescentes
foram excluidos, pois os cuidados realizados nessas
faixas etdrias sao diferentes. Foram realizadas nove
entrevistas, oito com maes € uma com o pai, utili-
zando-se o critério de suficiéncia para encerramento
da coleta.

A produgio do material empirico ocorreu no
periodo de fevereiro a abril de 2011, sendo realizada
por meio de entrevista semiestruturada, orientada
por um roteiro contendo dados de identificacio e as
seguintes questoes norteadoras: qual a sua concep-
¢ao sobre o cuidar? Como vocé se sente cuidando de
uma crianc¢a com cancer?

O registro das impressoes sobre o contato com
os cuidadores, do ambiente em que se deu a entre-
vista e das dificuldades encontradas durante a pro-
du¢io do material empirico foi realizado em um
didrio de campo.

Os depoimentos foram analisados pela técnica
de Andlise do Discurso de linha francesa que con-
siste na andlise de unidades de texto para além da
andlise da frase, na qual a lingua faz sentido enquan-
to trabalho simbdlico. O discurso, enquanto objeto
da andlise, é sécio histérico, é a materialidade es-
pecifica da ideologia e a técnica trabalha a relacio
lingua-discurso-ideologia, percebendo-se, portanto,
que ndo hd discurso sem sujeito e nio hd sujeito sem
ideologia: o individuo ¢ interpelado em sujeito pela
ideologia e ¢ assim que a lingua faz sentido.

A primeira etapa é a passagem da superficie
linguistica ao objeto discursivo, na qual foram
realizadas leituras das entrevistas transcritas com
a finalidade de identificar sinais, vestigios e pistas
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que apontassem para o fio do discurso, sendo este
processo denominado dessuperficializagio. Em se-
guida, foi constituido o corpus discursivo conside-
rando o objeto de estudo e seus objetivos. A partir
do corpus discursivo foi observado nos enunciados
a discursividade dos cuidadores. Na segunda etapa,
procurou-se vestigios da relagio entre a formagdo
discursiva e a formagéo ideolégica, ou seja, marcas
linguisticas produzidas pelos efeitos de sentido en-
tre os interlocutores. Apds esse processo, foi identi-
ficada a formacao discursiva “cuidador familiar da
crianga com cancer: sentimentos € emogoes associa-
dos”. A partir desta etapa os enunciados que carac-
terizavam os discursos dos sujeitos foram analisados
quanto a posicao ideoldgica do sujeito, sua relagao
com outros discursos, redes de filiagoes histéricas, e
quanto ao interdiscurso e 2 meméria discursiva.

A pertinéncia da anilise do discurso neste estu-
do decorre da possibilidade dessa técnica de andli-
se poder revelar tanto a visao de mundo quanto o
posicionamento dos sujeitos em relagao a temdtica.

O desenvolvimento do estudo atendeu as exi-
géncias das normas nacionais e internacionais de
ética em pesquisa envolvendo seres humanos.

Resultados

A andlise do material empirico permitiu identificar
a compreensao do cuidar na perspectiva do cuida-
dor e os sentimentos vivenciados pelos familiares
nessa trajetéria, como a culpa, 0 castigo e o peca-
do, pensamentos e emogdes que se revelaram nas
entrelinhas do cuidador. Além disso, foi possivel
apreender nos discursos, o temor da morte na imi-
néncia da perda da crianga e as oscilagoes entre a
esperanca e a desesperanca que dividem a vivéncia
desses familiares.

Compreensao do cuidar

O cuidar torna-se o objetivo de vida para os cui-
dadores de criancas com cancer. No fio do discurso
percebe-se uma dedicacao singular de quem se vé
essencialmente no papel de protetor, suporte para
a crianga. A posi¢ao do sujeito que cuida se revela
como cuidando do que lhe pertence, no caso de um
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ser, um filho. Nos fragmentos discursivos, o cuida-
dor coloca a crianga em primeiro lugar assumindo
uma posi¢ao de rendncia de si em prol da vida do
filho: Cuidar da minha filba? Nossa! Ela é meu obje-
tivo de vida. As vezes en olho para ela e digo vocé é a
minha razio de viver, entdo, cuidar para mim... Eu
vou passando pelas coisas e as pessoas da minha cidade
quando me olham falam ‘essa mulber se tranca, mas
ndo gente, ndo é tdo sofrido assim. Eu estou cuidando
do que é meu.

O ato de cuidar nio surgiu como uma obri-
gacgdo para esses cuidadores, as circunstincias de-
terminaram a escolha da rentncia de si e da auto-
negagao, para a realizagao com o éxito da crianga,
na superagio das vicissitudes que o ciAncer infantil
impoe: Eu liguei para o meu marido ¢ ele queria
mandar outra pessoa para me substituir [...] eu disse
a ele que ndo [...[nada melhor do que a mae para
tomar conta do filho, porque a mae tem aquele cui-
dado, que é bem diferente.

A culpa, o castigo e o pecado

Nos depoimentos, os cuidadores buscam jus-
tificar a doenga como uma consequéncia de algum
comportamento reprovavel, ou ainda como uma
vontade ou um castigo divino. A falta de uma jus-
tificativa para a doenga do filho tende a colocar a
culpa, o castigo e o pecado como determinantes
para a doenca, no imagindrio das familias: Eu me
sinto culpada por isso, colocar um filho no mundo
para adoecer, sofrer! [...] Eu me arrependo de ter
deixado muito ele sozinho, apesar de ser com a avd,
com a tia, mas na época eu ndo via o erro, sé /Joje eu
vejo. As vezes eu fico com angiistia, me perguntando
por que é que ele tem que ser assim [...] A gente fica
sem resposta, nio é? Procurando uma resposta para
isso. As vezes a gente fica até se perguntando ‘serd
que é para a gente pagar alguma coisa?”, mas se ele
ndo tem culpa de nada?

O temor da morte na iminéncia de perda
A familia vivencia o medo de falhar, de ser
negligente, de ser castigada, rompendo, inclusive
com a perspectiva de vida e futuro projetados para
a crianca. Entretanto, ao se defrontar com a morte,
ou com a sua possibilidade, os individuos expe-



rimentam sentimentos de angustia, dor e medo,
principalmente frente a uma doenca cronica gra-
ve, como é o caso do cancer, que ja traz em si a
consciéncia culturalmente determinada de morte.
Quando essa possibilidade se estende a crianga,
torna-se ainda mais dolorosa, pois a familia se sente
traida pela vida, com a retirada prematura daquele
ser. A discursividade dos cuidadores evidencia o te-
mor da morte diante das suas préprias limitagoes:
(Sentia) um tranca dentro de mim [...] Eu dizia “ai
meu Deus! R. tdo contente, pulava, brincava e agora
R. com essa doenga!” [...] e eu pensava ‘agora ele vai
morrer mesmo” e eu vi ele quase morto. Esse povo que
fica em casa nio sabe de nada do que a gente passa
aqui (no hospital)! Era uma febre muito grande [...]
ele ia se apagando.

Oscilacoes entre a esperanca e a deses-
peranca

Em cada recaida ou complicagio da crianga, a
familia sente que a vida do filho estd por um fio té-
nue que liga a vida e a morte no cancer, vivencian-
do oscilagdes entre a esperanga e a desesperanca:
E agora, por eu ter visto o que é uma recaida e por
ter tido experiéncias de ver outras recaidas e de saber
que se ela tiver outras recaidas nio tem mais chance
eu fiquei com medo [...] voltou toda aquela insegu-
ranga do inicio [...] Depois que acontece tudo aquilo
(recaidas) que ela comeca a tomar a medicagio e néio
sente nada, fica brincando, hd uma esperanca bem
pequenininha de que pode ter sido um engano, de
que foi um engano, ou entdo, foi verdade que ela re-
caiu, mas ela vai se salvar. Eu fico por dentro de mim
com aquela certeza de que a minha filha vai ficar
boa, mas ai, ao mesmo tempo, vem outro desengano,
porque vocé vai para o hospital vé as outras criangas
falecendo dessa doenga e de repente vem aquela coisa
negativa de que a crian¢a da gente néo vai conseguir,
mas se Deus quiser ela vai conseguir.

Discussao

O estudo buscou analisar as concepgoes de cuida-
do do familiar cuidador a partir da andlise de dis-
curso, a qual propoe o entendimento de um plano
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discursivo que articula linguagem e sociedade, en-
tremeadas pelo contexto ideolégico. No entanto, a
compreensao trazida neste estudo demarca a fron-
teira entre sujeitos em uma mesma posi¢do (fa-
miliar cuidador de crianga com cincer), mas que
trazem consigo uma ideologia prépria, construida
sécio-historicamente.

No contexto dos cuidadores entrevistados, a
relagao entre o ser cuidado e limite cuidador se
mostra tao profunda que hd uma abdicagao de si
em funcio do outro. Cuidar, nesse contexto, nio
representa sobrecarga, mas doa¢ao a um ser que
lhe pertence. Ao tomar para si o papel de cui-
dador, os pais também absorvem a responsabili-
dade pelo restabelecimento da saide dos filhos.
O cuidar envolve sentimentos de afeto, apego,
prazer, mas também refor¢a sentimentos de co-
branga, vigilincia para promogao e manutengio
da satde da crianca.” H4 uma redescoberta do
seu préprio papel e de tudo que é capaz de fazer
apds o diagndstico de cincer da crianca, pois hd
uma percepgao do seu valor e da sua capacidade
de superar qualquer obsticulo na luta pela vida
do filho. Os cuidadores se posicionam de modo a
nao admitirem a possibilidade de delegar a outra
pessoa o cuidado A crianga, e tomam para si a
obrigacao e a responsabilidade de proporcionar
bem-estar ao filho e, assim, consideram o cuidar
uma necessidade intrinsecamente determinada.
©) Esse posicionamento, frequentemente tomado
pela mae, estd ancorado no senso de dever, sendo
uma posi¢ao inscrita desde os tempos imemo-
riais no agir humano em que a mie ¢ vista como
insubstituivel na criagdo e protecio dos filhos.

A atitude desses cuidadores mostra-se a partir
da decisiao do cuidar e do sentimento de herois-
mo perante a doencga dos filhos. As dimensoes de
ser cuidador de um filho com cincer ultrapassam
as dimensdes do cuidado, expressando-se por
comportamentos e agoes mediadas pela relacao
profunda que se estabelece com a crianga e pela
necessidade de afastar a possibilidade de perdé
-la.®® No anseio de evitar o pior, ou seja, a perda
do filho para a doenga, o familiar estabelece uma
relacao de dependéncia com a crianga buscando
forga para superar as incertezas do futuro.
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Embora reconheca a necessidade de mais alguém
para ajudar no cuidado 2 crianga, o cuidador, ao
mesmo tempo, nega esse sentimento ao tomar o cui-
dado para si. A ambiguidade ¢ revelada em seus dis-
cursos porque se sentem estafadas, mas nio admitem
outro cuidador. Percebe-se que a discursividade dos
cuidadores permeia entre a dddiva de poder cuidar
da crianga enquanto puderem e o encargo de estar ali
independente de qualquer outra situagio. O cuidar
¢ um transitar constante que vai da sobrecarga ao
privilégio e, embora o sofrimento dos pais de uma
crianca com cancer resulte em altos niveis de estresse
e ansiedade, esse sentimento se revela com empenho
e dedicagao por familiares que vivenciam uma luta
constante pela vida da crianga.”

Ao se depararem com a veracidade de ter uma
crianca com cincer, os cuidadores buscam um
sentido para a sua dor e a da crianga. O sofrimen-
to advindo do cAncer coloca as familias no limite
da vida e essa experiéncia conecta-se a espiritua-
lidade, numa tentativa de extrair significado para
seu sofrimento. A incerteza gera impacto sobre a
familia, desencadeando momentos de confusio,
desespero, preocupagdes, exaustao, desdnimo,
caracteristicos do sofrimento na 4rdua jornada
do cincer.” O papel dos cuidadores nessa vivén-
cia é complexo, envolve sentimentos negativos,
como angustia, decorrente da dor e do impacto
que o diagndstico traz, além da sobrecarga fisica
e psicossocial que a familia precisa suportar. No
entanto, o cuidador mesmo percebendo-se fragi-
lizado, tenta reunir forgas para apoiar a crianca,
bem como toda sua familia, tendo esperancas de
viver um futuro longe do cincer.®

Apesar das limitagdes impostas pela doenga da
crianga, os seus cuidadores, ao se aproximarem das
perdas, aprendem a lidar com elas e nao desistem
da batalha. Nesse processo, necessitam do apoio
e da escuta qualificada dos profissionais de sadde
para que possam ter as suas energias reabastecidas
e suas forcas reativadas. Dessa forma, mudar o
foco da doenca para o cuidado centrado na fami-
lia instrumentaliza a equipe de enfermagem a lidar
melhor com o sofrimento familiar diante dessa ex-
periéncia e a compreender a posi¢ao do cuidador
nesse contexto.
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Conclusao

Os resultados mostraram o cuidar compreendido
como uma dddiva, um sentimento de dedicac¢io ex-
clusiva a um ser que lhe pertence. Na andlise dos
discursos foi possivel mergulhar nos sentimentos
e na relagdo de ambiguidade vivenciada pelos pais
que, muitas vezes, sentem-se sobrecarregados e im-
potentes, mas nao aceitam serem substituidos na
sua funcio de cuidador.
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