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RESUMO - N esse estudo p ro p u semo- nos a d es-ve l a r  facetas do s i g n i f i cado 
d e  v ivenc i a r  a s i tuação d e  doença g rave d e  um f i l ho,  aos  o l hos de seus pa is .  
Dada  a n atu reza d esse o bj eti vo d e  estu do o ptamos p e l a  metodo l o g i a  de i n ­
vest i g ação fenome n o l óg i ca q u e  permite o acesso a esses pa i s  n o  s�u ve r e 
sent i r o c u i d a d o  com o f i l ho g raveme nte e nfe rmo . C o l eta mos d e p o i me ntos 
de pa i s  q u e  estão v ive n c i a n d o  essa s i t u a ção e q u e  se d i r i g i a m  a u m  Ambu­
l ató r i o  R eg iona l E s peci a l i zado ( S U D S )  pa ra b usca r u ma g u i a que concedes­
se o t ratamento q u i miote rá p i co para seus f i l hos .  A a n á l i s e  d e  suas fa l as ,  se­
g u ndo o s  passos d a  metodo l o g i a  fenome n o l ó g ica ,  poss i b i l i tou o d es-ve l a ­
mento d e  faceta s q u e  ex p ressa m a essên c i a  desse expe r i e nc i a r  e q ue a b re 
cami n hos para  no rtea r a a ss i stê n c i a  de  enferma g em q u e  co ntemp l e  a com­
p l ex i dade da  s i tuação desses p a i s  n o  seu esta r-com o fi l h o doente .  

ABSTRACT - T he o bj ect ive of the p resent  stu dy was to revea l d i ffe rent 
a spects of what  i t  mea n s  to pa rents to ex p e r i e nce a s i tuat i o n  of seve re i l ­
I ness of one  of t h e i r c h i l d re n .  I n  v i ew of t h e  natu re of t h i s  type of study,  
we've chosen the p h e n omen o l og i ca l  met h odo l og y  of perce p t i o n  of, and fee­
l i ng s  a bout ,  t h e  ca re o f  a seve re ly  i l l  ch i l d .  We've o bta i ned d ec l a ra t i o n s  
f r o m  pa re nts i n  t h i s  s i tuat i o n  w h e n  t hey so u g ht a S pec i a l i zed  Reg i o n a l Am­
b u l ato ry ( S U DS )  to o bta i n  a fo rm t h a t  wo u l d  g ra n t  c h emot h e r a py fo r t he i r  
c h i l d re n .  An a l ys i s  of speech o f  t h ese  pa rents  a cco rd i n g t o  t h e  steps o f  t h e  
p henomen o log i ca l  methodo logy  h ave permi tted u s  to u ncove r facets that  
ex p ress the  essence of th i s  ex pe r i e n c i n g  and  that  o pe n  t h e  way  fo r t h e  es­
ta b l i sh me n t  of g u i d e l i nes fo r a type of n u rs i n g  ca re t h a t  co n s i d e rs the com­
p l ex i ty of t h e  s i tuat i o n  of t h ese pa rents a s  t h ey expe r i e nce t h e  s i tuat ion  of 
hav i ng  a seve re ly  i l l  c h i l d .  

1 I NTRODUÇÃO 

Surgindo a possibilidade de participar do 
projeto de pesquisa "Estudos fenomenol6gicos 
da morte e do morrer" passei a realizar uma 
busca na literatura sobre estudos referentes a 
este tema, o qual foi-se mostrando a mim, nesse 
meu caminhar, como um tema rico e inquieta­
dor. 

Paralelamente às leituras, o desenrolar de 
minhas experiências enquanto aluna de enfer­
magem possibilitou-me observar a grande in­
quietação que a temática da morte provoca nos 
profissionais da área da saúde. 

As leituras que pude realizar possibilita­
ram-me entender que as atitudes do homem 

diante da morte mudaram profundamente 
através dos séculos, ocorrendo rupturas no pen­
sar, no entender e no encarar a morte ao longo 
da Hist6ria. Pude também perceber que o tema 
precisa ser analisado sob várias perspectivas: da 
Hist6ria, da Sociologia, da Psicologia, da Filo­
sofia. São essas várias perspectivas que podem 
nos levar a uma compreensão mais global do 
fenômeno MORTE. 

Procurei direcionar meu trabalho para os 
pais de crianças doentes considerando que meu 
interesse pelo assunto crescia acentuadamente, 
configurando-se enquanto uma inquietação que 
passa a exigir respostas. 
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o meu tempo vivido enquanto aluna de en­
fermagem tem me possibilitado compartilhar de 
situações de perdas vivenciadas por familiares 
quando um ente querido se aproxima de sua 
terminalidade. Essas situações geram grande 
desconforto para aqueles que habitam o mundo 
do hospital. 

Esse vivenciar levou-me a um interrogar a 
situação dos pais da criança gravemente enfer­
ma pois, apesar das leituras dos vários estudos 
nesse sentido, algo continua obscuro para mim. 
Os momentos dedicados ao levantamento da li­
teratura e o meu vivenciar a morte nos estágios 
suscitaram-me a necessidade de um olhar mais 
atentivo nessa direção. 

Compreender os pais no seu estar-com o fi­
lho gravemente enfermo passa a ser minha pro­
posta de trabalho e, nessa postura, a metodolo­
gia de investigação fenomenol6gica se me apre­
senta enquanto possibilidade de acesso a esse 
"objeto" de estudo. 

Assim, este estudo se propõe à compre­
ensão dos pais nessa situação segundo os pas­
sos do método fenomenol6gico cujas idéias bá­
sicas exponho na metodologia. 

2 METODO LOGIA 
2 . 1  F u ndamentação Metodológ i ca 

O presente trabalho foi realizado segundo a 
metodologia de investigação fenomenol6gi­
ca • 5. De conformidade com esta metodologia 
foi fundamental ir ao sujeito que experiência a 
situação que nos inquieta - os pais de crianças 
gravemente enfermas - ouvindo a sua fala, o 
seu dizer sobre como isso se mostra a eles, em 
suas existências. Nesse caminho vislumbro a 
possibilidade de compreensão dos pais no seu 
vivenciar a doença do tuho. 

2 .2 Se leção do Loca l 
O estudo foi realizado no Ambulat6rio Re­

gional Especializado (ARE) do SUDS - ERSA 
- 50, considerando que é para esse setor que os 
pais se dirigem a fim de obterem a guia ne­
cessária para que a criança que necessita de tra­
tamento quimioterápico possa realizá-lo. 

Essa circunstância tomou possível meu 
acesso aos pais no momento em que se dirigem 
ao referido ambulat6rio na busca da guia para" o 
tratamento da criança. 

Contei com o apoio do Serviço para realizar 
o trabalho DO sentido que os pais, ap6s obterem 
as guias, fossem encaminhados a mim. Foi 
possível dispor de uma sala privativa, impres­
cindível para a realização do encontro. 

Os encontros foram realizados no período 
da manhã, nos meses de dezembro de 1 990  a 
fevereiro de 1 99 1 .  

2 .3 E ncontros com os pa is  
Quando cada pai ou mãe ou responsável 

chegava a sala, expunha a minha situação de 
aluna do Curso de Enfermagem e o meu interes­
se em saber dos pais o significado de estar ex­
perienciando um momento de doença do filho, 
que requer tratamento sério e prolongado. Soli­
citava sua colaboração em falar sobre essa sua 
experiência, se o desejasse, e assegurava seu 
anonimato. Iniciava então, a entrevista condu­
zida de acordo a abordagem fenomenol6gica, 
segundo a qual um encontro existencial aconte­
ce entre pesquisador e sujeito. 

Não havia roteiro a ser seguido e nenhum 
limite de tempo. Elaborei uma questão orienta­
dora que propunha aos pais de forma a orientar 
a sua fala. 

- Questão Orientadora: "O que está sig­
nificando para o Sr. ou a Sra. estar vivenciando 
o processo de doença de seu tuho?" 

Uma vez proposta a questão, me colocava 
na situação de ouvinte, à escuta do seu discur­
so, da sua fala. Fala entendida como manifes­
tação do ser. Optei por não usar o gravador por 
entender que ele poderia inibir sua fala ou 
mesmo se apresentar como algo agressivo e es­
peculativo aos olhos dos pais. 

Ap6s cada pai ou mãe fornecer o seu de­
poimento redigia o relato do encontro procu­
rando relatá-lo tal qual havia ocorrido, dentro 
dos limites humanos dessa possibilidade. 

Desta forma, s6 ap6s transcrever um encon­
tro é que estava disponível para iniciar um ou­
tro. 

Em algumas ocasiões permaneci no local , 
por várias horas esperando pelos pais. Isto nem 
sempre ocorria já que a frequência deles ao am­
bulat6rio não obedece a uma regularidade, es­
tando ligado a necessidade terapêutica. 

Os encontros apresentaram-se a mim como 
fonte de desvelamentos, de novos velamentos, 
de novas interrogações, de angústia e de com­
partilhamento. 

Coletei dezoito depoimentos nesses encon­
tros, cujos relatos encontram-se em minha pos-
se' .  

" 

3 APRESE N TAÇÃO E ANÁLI S E  
DOS DADOS 

Durante o período de coleta de dados foi 
possível realizar dezoito encontros com pais 
(mãe ou pai) ou responsável de crianças com 
Câncer, quando estes se dirigiam ao Ambulató­
rio Regional Especializado, conforme já foi 
mencionado. 

Cabe dizer aqui que a maioria desses pais 
procede de Ribeirão Preto e, principalmente, da 
região abrangida pelo ERSA 50. Encontramos 
dois desses pais que procediam do Estado de 
Minas Gerais. 

1 No presente trabalho os nl1mr .J8 entre parênteses, referem-se aos respectivos depoimentos. 
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Desses dezoito encontros, doze foram reali­
zados com a mãe, quatro coin o pai, um com a 
madrinha da criança e um com uma amiga da 
família. Alguns não mencionavam o diagn6stico 
da criança, mas o mesmo constava na guia para 
quimioterapia que era trazida por eles. 

Uma vez coletados os depoimentos passa­
mos à sua análise segundo os passos da metodo­
logia qualitativa, de acordo com MARTINS , 
BICUDO'.  

- Uma Experiência cuja Trajetória 
é Difícil 

A doença envolve um longo caminho a ser 
percorrido pelos pais, onde o início da doença é 
entendido por eles como um momento mais 
difícil. 

Ainda que as dificuldades específicas de­
correntes do tratamento que envolve e altera to­
da a dinâmica familiar sejam destacada, o mo­
mento do início da doença se superpõe à essas 
dificuldades que surgem posteriormente. 

Esse momento de início da moléstia emerge 
de forma muito presente nas falas dos pais. Em­
bora o tempo decorrido entre esse início e o 
momento da entrevista tenha sido variável, uma 
vez que entrevistamos pais cujos os filhos esta­
vam em diferentes fases de evolução da molés­
tia, o que se percebe é que o início é sentido 
como o momento mais doloroso. 

Há de se notar nos depoimentos que eles 
contemplam essa temporalidade da moléstia: o 
surgir, o lidar com ela, e a perspectiva futural 
de vencê-la. 

Vejamos algumas falas que revelam essa 
- percepção dos pais : 

"No começo foi muito difícil. Passamos 
por desespero, momentos de desâni­
mo". ( 1 )  

Para as mães que referem estar sozinhas 
nesse vivenciar, a dificuldade desse momento se 
reveste de impo�ncia, segundo seus depoimen­
tos. Cabe ressaltar que essas mães não falaram 
dos motivos desse sentir-se s6s. 

"Foi uma agonia, principalmente quan­
do a gente é sozinha" . (6) 
"Eu sou sozinha e segurar essa barra 
sozinha não é fácil".  ( 15) 

Esse início da moléstia se configura como 
um momento muito difícil e cabe aqui algumas 
considerações sobre o seu significado: é o mo­
mento em que as preocupações se iniciam e, em 
geral, os primeiros sinais e sintomas surgem 
abruptamente, levando os pais a procurar as­
sistência médica. 

"A doença surgiu de uma hora para ou­
tra". (6) 
"Eu levei meu filho ao médico porque 
ele tava pálido e de repente a doença".  
( 1 6) 

A procura pelo profissional médico foi rela­
tada como tendo ocorrido logo no início da 
moléstia. 

Sucessivos encaminhamentos médicos 
também são relatados sugerindo uma trajet6ria 
longa até o diagn6stico atual. Sucessivas buscas 
por profissionais médicos também são relatados 
na medida em que os pais, inseguros diante de ­
um diagn6stico médico e percebendo a piora do 
filho buscam muitas especialidades na tentativa 
de elucidar a doença. 

O tempo decorrido entre os primeiros sinais 
e sintomas e o diagn6stico atual é muito presen­
te também em suas falas, conforme podemos 
observar: 

"Levamos nosso filho a mais ou menos 
quinze médicos diferentes. Depois de 
muitos diagn6sticos falsos, como: seu 
filho terá apenas cinco anos de vida foi 
encontrado que meu filho tem um tumor 
maligno (na altura do rim perto do in­
testino) mas com 70% de chance de re­
cuperação" .  (2) 
"Tratei dois meses de reumatismo. Faz 
um mês que descobriram a doença". (5) 

Os primeiros sintomas apresentados pelo fi­
lho também estão muito presentes nas mem6rias 
dos pais que contam, com detalhes , esses sin­
tomas e como foram por eles percebidos como 
preocupações carecendo de assistência médica. 

"A doença apareceu com dores no joe­
lho". (5) 
"A criança começou a ter dores no es­
terno, depois a dor foi para a coluna 
e c6licas no abdomén".  (7) 

Acompanhando essa trajet6ria do vivenciar 
dos pais observa-se que algumas interrogações 
são levantadas por eles na procura de um en­
tend�nto, explicação da doença do seu filho, 
entendunento esse, que é permeado por tentati­
vas de aceitar a doença. Essa aceitação, quando 
ocorre, é contornada de momentos de revoltas 
quando os pais procuram razões para o que lhes 
está acontecendo. Para os pais torna-se muito 
importante a procura desse entendimento para a 
realização do difícil tratamento da doença do fi­
lho. 

"Quando fui ao médico, ele disse que 
não adiantava eu querer uma explicação _ 
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da doença que ele não teria jeito de ex­
plicar como a doença surgiu".  (5) 
"O médico me disse que essa doença é 
um vírus que todo mundo tem e de re­
pente ele se manifesta. A gente tem que 
acreditar no que o médico diz " .  (8) 
Essa faceta do vivenciar dos pais que se 

mostrou a nós , nos leva a pensar numa assistên­
cia a esses pais que contemple a dificuldade 
particular do início da doença. Seus depoimen­
tos permitem observar que há expectativa de 
ajuda de sua parte, ajuda essa que remete a pos­
sibilidade de ser ouvido em suas dúvidas , revol­
tas,  indagações , inquietações. 

- Permeado de preocupações e 
cuidados advindos da Terapêutica 
Médica 

Como já relatamos, os depoimentos foram 
coletados no Ambulatório Regional Especiali­
zado no momento em que os pais aí se dirigiam 
para buscar guia para quimioterapia. Assim, 
quando os pais se referem ao tratamento estão 
fundamentalmente se referindo à quimioterapia, 
que conforme salienta LIM A' em seu estudo 
realizado em Ribeirão Preto, é a terapêutica 
mais utilizado nos casos de Câncer infantil de 
uma maneira geral. 

O tratamento quimioterápico tem particula­
ridade que a criança e a familia devem ter co­
nhecimento. Nesse sentido a orientação é es­
sencial no enfrentamento das dificuldades que 
envolvem a adaptação e ajustamento a uma no­
va imagem corporal devido a perda de cabelos e 
edemas, efeitos colaterais os quais. podem ser de 
origem fisíca e ou emocional a depender da 
droga utilizada e das características individuais 
dos pacientes. 

' 

BOEMER, V ALLE' em seu estudo com en­
fermeiras pediátricas gue cuidam . de crianças 
com Câncer, identificam a quimiot�rapia como 
uma faceta do tratamento de grande relevância 
na interação enfermeiro-criança, pelo que ela 
representa em termos de agressão e desconforto 
sentidos pela criança e que envolve o enfermei­
ro que em geral é quem ministra o tratamento. 

LIM A' salienta em seu estudo que a as­
sistência à criança com Câncer vem sofrendo 
transformações. A terapêutica, a patologia e o 
diagnóstico, ou seja, a atenção com o corpo 
biológico, eram considerados os pontos princi­
pais e que mostra-se agora insuficiente para 
atender às necessidades de integralidade apre­
sentadas pelas crianças com Câncer e suas fanú­
lias. 

O que evidencia-se nas falas dos pais é uma 
grande preocupação com a quimioterapia en­
quanto uma das modalidades terapêuticas. Preo­
cupação esta que não se restringe apenas às 
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questões técnicas da administração do medica­
mento. 

Denominam esse tratamento como um pro­
cesso que passa a exigir muito deles por este ser 
considerado uma terapêutica delicada e com 
muitos cuidados. Cuidados estes que necessitam 
grandes esforços dos pais, onde passam a ini­
ciar uma trajetória muito longa e com um único 
intuito: a cura do filho. 

Seus dias passam a ser cheios de incertezas 
e inseguranças quanto ao bom andamento do 
tratamento, e este passa a exigir horários, cui­
dados higiênicos e alimentares. 

Os contatos com outras pessoas são bastan­
te controlados pelos pais , para evitar infecções 
a seu filho. 

"Quando os membros da família saem 
de casa, antes de entrar em contato com 
o garoto têm que lavar as mãos e tomar 
banho". (5) 
"Cibele não pode ocupar o banheiro do 
hospital por perigo de infecção".  (7) 

A preocupação com o horário das medi­
cações também aparecem em suas falas como de 
fundamental importância. Podemos observar em 
algumas falas: 

"Só penso em levar a sério o tratamen­
to (dar os remédios ,  fazer quimiotera­
pia) " .  (4) 
"Os horários dos remédios é uma reli­
gião para mim" . ( 10) 

Os medicamentos utilizados nesse tipo de 
tratamento envolvem características muito parti­
culares e específicas, pois estes são entendidos 
como muito "fortes" e alteram a resistência da 
criança. Vejamos algumas falas :  

"As medicações derrubam". ( 1 ) 
"Quando a resistência cae fica difícil".  
(8) 
A análise dos depoimentos permite ainda 

observar que os pais, em geral, apresentam ou­
tras dificuldades para realizarem o acompanha­
mento médico do filho. A locomoção já que 
muitas famílias são de outras cidades somada a 
preocupação com o alto custo do tratamento são ' 
particularidades da trajetória percorrida pelos 
pais e o filho doente, conforme emerge em suas 
falas. 

"Tivemos que viajar muito atrás de 
médicos e exames. Foi gasto muito di­
nheiro. Sou de família pobre". (2) 
"Eu moro em S ão José do Paraíso e te­
nho que pegar dois ônibus, fica difí­
cil".  (4) 



Nos encontros os pais relatavam que seus 
filhos são assistidos por um médico que os 
acompanha desde o início do tratamento e pelos 

. profissionais do posto de sat1de e do hospital. O 
atendimento do hospital é dividido pelos pais 
em dois momentos diferentes:  quando seu filho 
recebe o tratamento de quimioterapia e quando 
está internado. 

Os profissionais de sat1de são avaliados pe­
los pais segundo suas práticas, com suas dispo­
nibilidades para atenderem seu filho e segundo 
os sentimentos que eles têm pela criança em seu 
cuidar. As falas dos pais pennitem ver essa ava­
liação: 

"A enfermeira tem muita paciência, 
cuida da Gabriela direitinho (quimiote­
rapia)".  ( 1 0) 
"Tenho que ir lá até às 1 1 :00 horas 
senão a moça vai embora". (3) 

Os pais enfrentam uma grande rotatividade 
para realizar esse tratamento pois têm que se 
deslocar de um lado para outro num mesmo 
período e em sucessivos momentos do dia. Com 
todas essas questões que permeiam a realização 
dessa terapêutica e por se tratar de uma as­
sistência direcionada à criança existe um aspec­
to do cuidado que se revela ao profissional nes­
sa difícil terapêutica. Esse aSpecto é o que não 
permite olhar apenas para a moléstia mas sim 
para a criança doente. 

O profissional de sat1de foge das habilida­
des técnicas, apenas, e busca assistir essa crian­
ça e sua farnflia de uma forma mais humana e 
compreensiva. Por perceberem esse envolvi­
mento os pais expressam uma imensa gratidão 
pela equipe de sat1de. 

"Eles entendem o que estamos passan­
do".  (5) 
"O paciente está no hospital para sarar 
e a enfermeira dá apoio e ajuda a quem 
precisa". ( 1 0) 

Por outro lado os pais se chocam muito 
quando existe por parte desse profissional uma 
atitude agressiva e pouco compreensiva. Pode­
mos analisar em uma das falas: 

"Uma vez um médico foi estupido ape­
nas porque queria trocar de horário". 
(2) 

As falas nos revelam que a figura do médi­
co é muito presente na medida em que a te­
rapêutica e, portanto, a possibilidade de cura, 
dele dependerá. 

Um tratamento com tantas particularidades 
e que exige tantas -disponibilidades leva a famí-

lia a mudar seus costumes e sua rotina, dessa 
forma suas vidas sofrem. fortes mudanças. Os 
discursos dos pais nos mostram essas mudanças 
no âmbito profissional, financeiro, sentimental e 
pessoal. 

" Agora não dá mais para a esposa traba­
lhar fora". ( 1) 
"Com a doença do filho o pai até voltou 
para casa". (6) 
"N6s quase não saímos mais". (7) 

Em outros encontros foi muito presente a 
expectativa dos pais visando sarar sua criança 
acima de qualquer obstáculo: 

"O que importa agora é sarar a filha". 
(8) 
"Tentei mostrar para meu marido que 
não adiantava gritar que agora tinha 
que sarar Gabriela". (9) 

Estamos diante de uma terapêutica que vem 
a exigir muito desse ser com seu filho doente. 
Toma-se necessário que todas as pessoas que 
compartilhem com essa família as ajudem com 
seus pequenos gestos de apoio e carinho, ao la­
do da assistência na dimensão profissional sua­
vizando assim essa difícil trajet6ria percorrida 
pelos pais. 

- Com Disponibilidade para assumir 
o cuidado do Filho 

O cuidar de criânças doentes assume uma 
dimensão compreensiva do ser criança que 
transcende ao tratamento de sua doença. Um 
cuidado compreensivo, incluindo atenção às ne­
cessidades emocionais e sociais se reveste de 
extrema importância para o tratamento da crian­
ça grave, onde esta encontra-se em fase de 
crescimento e desenvolvimento. 

A assistência à criança com Câncer implica 
em períodos de hospitalização intercalados com 
atendimento ambulatoriá!. Nos momentos de in­
ternação é essencial a presença de um elemento 
da família acompanhando-a. Nessa fonna, a as­
sistência deve contemplar não apenas à criança 
doente mas também as especificidades da famí­
lia. 

LIMA 3, nt>s aponta que a hospitalização de 
crianças corií . Câncer tem algumas característi­
cas que as distinguem de outras na unidade de 
internação, pois estes tem geralmente um 
progn6stico reservado pela cronicidade da 
doença, as internações são frequentes, os trau­
matismos físicos e psiquícos que a criança sofre 
pela terapêutica agressiva e a alta mortalidade 
com repercussões sérias na família. Toda essa 
problemática acarretou modificações na as-
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sistência dessas crianças. 
KNUDSON, NA TIERSON2 referem-se à 

importância da família no cuidado da criança 
hospitalizada, portadora de Câncer. 

No ver da família, esse cuidar envolve mui­
tos sentimentos como: carinho, compreensão, 
medos, inseguranças, esperança. Ocorre 
também uma tendência a buscar apoio em cren­
ças e na força da religião. 

Podemos observar que essas facetas se mos­
:am nos encontros com os pais: 

"Para cuidar de crianças doentes sugiro 
paciência, muita paciência". ( 1 )  
"Sabe acredito muito na religião, não 
acho que alguém paga os pecados com 
a doença. Tenho fé que um dia não vai 
existir doenças, médicos e nem hospi­
tais". (2) 

Todos esses momentos vivenciados pelos 
pais são permeados por uma grande expectativa 
de um possível final de tratamento onde se loca­
liza a esperança da cura: 

"Não vejo a hora de acabar com os 
medicamentos". (6) 
"Em Maio ele termina o tratamento".  
( 10) 

A insegurança e a incerteza estão presentes 
durante todo o evoluir da moléstia mesmo 
quando as respostas ao tratamento são positivas 
os pais sentem esses sentimento. Abrangem 
também o receio de uma volta da doença. 

Segundo V ALLE6 , em estudo realizado 
com os pais de crianças com Câncer, o trata­
mento da criança portadora dessa moléstia re­
presenta para a família períodos de otimismo e 
esperança permeados por outros de maior deses­
truturação e forte ameaça de perda. 

"Mesmo vendo que o tratamento está 
indo bem a gente fica com o coração na 
mão". (8) 
"S6 tenho medo que todo esse sacrifí­
cio não dê em nada e que a doença vol­
te". ( 14) 

Esses sentimentos· são permeados também 
pelo receio de que seus outros filhos adquiram 
essa doença. Vejamos essa preocupação na fala 
de uma mãe: 

"Tenho medo que minha íJlha mais no­
va também tenha essa doença, aí vai ser 
mais difícil, a gente tem medo disso". 
( 14) 

Os pais, no seu co-existir com o íJlho doen­
te passam a imergir nessa interação de forma 
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que seu mundo de relações com o íJlho passa a 
ser de um mundo compartilhado. Suas existên­
cias passam a ser voltadas para 0 filho, não pa­
recendo haver espaços para ser eles mesmos. 
Seu pensar, seu conviver e seu ouvir passam a 
se voltar exclusivamente para a moléstia do fi­
lho. 

Nesse sentido, nosso encpntro com esses 
pais mostrou-se a eles enquanto oportunidade 
de verem-se a si mesmos nessa experiência. 

Cada encontro que mantivemos com os pais 
. ou responsáveis de uma criança doente foi en­
volvido por fortes emoções. Analizando todas 
as facetas abrangidas por esse cuidar toma-se 
muito clara a importância de se ouvir os pais em 
suas expressões. Assim é que nos encontros que 
mantivemos eles abordavam essa necessidade e 
agradeciam a oportuni.dade de estarem conver­
sando sobre o seu vivenciar. Essas oportunida­
des foram percebidas pelos pais como muito 
importantes e lhes possibilitava expressar o seu 
vivenciar, implicando num aux1lio para o seu 
caminhar ao lado do filho. 

Vejamos algumas falas nesse sentido: 

uÉ muito importante ter ajuda das pes­
soas nessas horas". (4) 
"Está sendo muito bom desabafar um 
pouco". (5) 

Em dois encontros realizados, um com a 
mãe e outro com a madrinha de uma criança 
doente, ambas optaram por não conversai na­
quele momento sobre essa sua experiência. Ve­
jamos essas falas: 

"Rosana tem Leucemia e é s6". ( 1 3) ­
Madrinha da criança 
"Olha eu preferia não falar. Se fosse 
uma coisa simples eu conversaria com o 
maior prazer. Falar ia me emocionar e 
ficar descontrolada psicologicamente". 
( 1 5) - Mãe da criança 

Também houve mães que retomaram em 
outros momentos para conversar, uma vez que 
eu dissera que ali estaria durante um determina­
do período. Às vezes voltavam para conversar 
conosco, trazendo seu filho doente para que os 
conhecessemos. Houve também ocasião em que 
a mãe, em determinado momento do encontro 
expressa a vontade de sair da sala para buscar 
seu filho para que pudéssemos conhecê-lo. 

Isto nos sugere um relacionamento empáti­
co em que nos mostramos a ela num movimento 
de compartilhamento, num estar-com. Suas falas 
expressam esses momentos: 

.� 'Se eu soubesse que iria conversar com 
você teria trazido a Gabriela para co­
nhecer, ela é loirinha". (9) 



" Aquele é meu filho Carlos" . ( 16) 

Esse vivenciar assume perspectiva de com­
partilhar com os pais nesse momento, porém, é 
encarado pelos pais como uma situação que s6 
existindo com um filho doente para entender 
como é um caminhar que remete a dificuldades. 

Podemos ver na fala de uma mãe: 

"Por mais que as pessoas imaginem 
como é ter uma pessoa com Câncer, s6 
vivenciando essa experiência para saber 
como é difícil".  (5) 
Até então, as falas dos pais permitem-nos 

ver como os pais vêm as facetas que envolvem 
seu vivenciar o cuidar de seu filho. Há, entre­
tanto em suas falas, outros momentos que per­
mitem analisar como os pais vêm o seu filho 
doente e esse ver implica em seu vivenciar a 
doença do filho. Assim, passamos a outra cate­
goria que procura evidenciar como suas falas se 
referem a como vêm o filho doente. 

- Uma experiência que lhes 
impõe uma visão do Filho diante 
da Doença e do Tratamento 

Sendo seu filho portador de uma grave 
doença e tendo que submeter-se a um difícil tra­
tamento com toda sua agressividade, os pais 
expressam muitos sentimentos de pena, chegan­
do mesmo a colocarem-se no lugar do seu filho 
doente: 

"Elas têm que pensar que é difícil para 
a criança fazer esse tratamento".  (2) 
"Dá d6, é tão pequenininho" .  ( 1 2) 

Diante desse tipo de terapêutica é natural 
que ocorra a aceitação ou a recusa dos filhos 
em realizar esse tratamento que devido as suas 
especificidades assustam os pais: 

"No início foi difícil fazer a criança 
tomar os remédios". ( 1 )  
" A  criança aceitou os remédios sem 
problemas".  (4) 

Em um determinado momento do tratamento 
a criança se defronta com a questão da aparên­
cia devido aos efeitos colaterais. Nem em todas 
as falas dos pais essa questão é encarada como 
problema para seu filho: 

"A criança não gostou quando o cabelo 
caiu". ( 1 )  
"No início quando ela ficou inchada, 
ficou com complexo". (7) 

V ALLE6 em seu estudo com pais de crian­
ças com Câncer salienta que as conseqüências 

advindas do tratamento acarretam sofrimento 
para a criança e dispertam um olhar compreen­
sivo dos pais , quando procuram compartilhar 
com o filho o seu sofrimento. Nesse estar - com 
- o - filho os pais chegam a raspar seu pr6prio 
cabelo não o deixando crescer, enquanto 
também não crescer o cabelo do filho. 

Durante esse percurso os pais se deparam 
com toda a dinâmica que envolve essa terapêu­
tica. As relações que mantinham com as outras 
famílias realizando o mesmo tipo de tratamento 
permitiam que os pais comparassem "seu filho" 
com outras crianças, na perspectiva de que o 
tratamento estava apresentando maiores chances 
de cura para "seu filho".  Os pais compreendem 
que a criança também apresenta essa percepção: 

"Outras crianças tomam seis comprimi­
dos por dia e meu filho quatro por dia". 
( 1 )  
"Meu filho é mais corado e tem mais 
energia para brincar" . (2) 

Para algumas crianças a realização desse 
tratamento acarretou mudanças nas suas vidas. 
Porém as mudanças não demonstram muita gra­
vidade para alguns pais e para outros os filhos 
não aceitam essas mudanças: 

"Jusepen sempre ficava no portão e as 
pessoas conversavam com ele. Explico 
para ele que tem que ficar em casa para 
sarar e não pegar nenhum bichinho na 
rua". (2) 
"Leandro é um pouco revoltado porque 
no começo não podia deixar ele sair na 
rua". ( 1 1 )  

A disponibilidade do filho em realizar o tra­
tamento, sua "força de vontade" auxiliam muito 
os pais nesse caminhar e um pequeno gesto ou 
elogio do filho toma-se essencial para os pais: 

"Meu filho diz que sou uma mãe muito 
divertida e que os amigos dele falam 
que sou super legal".  (6) 
"Meu filho tem a cabeça muito boa, 
pensei que iria me dar trabalho, mas 
não, muito pelo contrário. Ele tem mui-
ta força de vontade".  ( 16) 

, 

Na tentativa de acreditar que seu filho está 
melhorando, os pais procuram compará-los com 
o momento do início do tratamento. 

"Hoje meu filho é forte e bonito, antes 
era inchado e fraco" .  (6) 
"Quando trago André no H. Santa Lid­
ya onde ele ficou internado a enfermei­
ra que cuidou dele não acredita que é o 
mesmo" .  ( 1 6) 
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Muitos pais preocupam-se em esconder a 
doença do filho enquanto outros encaram como 
fator positivo o mesmo conhecer o "nome" da 
doença. 

"Escondo a doença do meu rllho, mas 
meu marido ressalta que o garoto sabe 
do problema e diz: Você acha que 
Adriano não percebe que tem Câncer". 
(6) 
"O pai é que não queria que ela sou­
besse e quando ela ficou internada o 
pai mentia sobre a doença e a Flávia fa­
lava: "Pai eu sei que não é isso, eu te­
nho Leucemia". (8) 

Diante da facticidade do seu nIho os pais 
assumem a perspectiva de cura, mesmo diante 
de dificuldades e inseguranças. Apenas uma 
mãe refere que estão vivendo uma situação on­
de a morte pode ser uma nova experiência. 

"Eu s,ei que essa doença pode levar 
meu filho a morte". ( 16) 

- U� experiência que afeta o 
seu existir - com os outros f"'Ilhos 

O filho doente exige uma decisão dos pais, 
pois requer muita atenção. A doença da criança 
pode afetar o seu relacionamento com os 
irmãos, alterando portanto o existir dos pais no 
seu sendo com, os outros filhos, podendo daí, 
surgir momentos de conflito e de ciúmes. Dian­
te disso os pais procuram entender a situação e 
compreender seus filhos, não os culpando. 

"O grande tempo que eu e meu marido 
gastamos em levar Cibele ao hospital 
acarretou dificuldades na minha filha 
menor" . (7) 
"Eles ficam com ciúmes e eu explico 
que Gabriela tem problemas" .  (9) 

A tarefa educativa, os sentimentos como 
amor, carinho e atenção preocupam os pais na 
sua interação com todos os filhos. Em outras fa­
las existe também a verbalização de um relacio­
namento bom, pois "a doença não acarretou ne­
nhum problema" . 

"Quando minha mulher está com Felipe 
no colo , fico brincando com os outros 
dois, me preocupo muito com a re­
creação deles" .  (2) 
"Procuro dar carinho aos três ao mes­
mo tempo" .  (9) 

As falas dos pais nos revelam as dificulda-
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des que vivenciam com os  outros filhos e a sua 
perspectiva de ajuda interagindo nessa situação. 

O vivenciar dos pais abrange preocupações 
inerentes a toda a família no existir com um en­
te querido diante de toda a complexidade que 
envolve seu Ser-com-o-filho gravemente enfer-
mo. 

4 CON S I DE RAÇÕE S  F I NA IS  

Tentei, neste estudo, encontrar uma forma 
de acesso ao mundo dos pais que convivem com 
a situação de ser no mundo com sua criança en­
ferma, através da análise atentiva de suas falas. 

Os encontros que mantivemos foram per­
meados por momentos em que nos defrontamos 
com o seu vivenciar, entendidos por n6s como 
uma longa trajet6ria que requer muito do ser 
desses pais na sua facticidade com seu nIho 
doente. Esses momentos foram envolvidos por 
fortes emoções nos . levando a sentimentos in­
quietantes,  por partilhar dos seus sofrimentos. 
Foram momentos dolorosos, mas que, por outro 
lado, foram muito gratificantes no sentido de, 
estar proporcionando condições para que os 
pais pudessem expressar-se naquilo que se mos­
trava importante para eles. Alguns manifesta­
vam-se mais espontaneamente que outros, che­
gando a expressar emoções muito intímas do 
seu ser. 

Diante de toda essa temática que envolve o 
vivenciar dessas pessoas torna-se necessário 
uma nova perspectiva de cuidar. Ocorre a ne­
cessidade dos profissionais de saúde assistirem 
essas crianças sob a perspectiva de sua situcio­
nalidade, como um ser doente e sua família. 

Apesar dos pais estarem vivenciando mo­
mentos em que a morte pode ocorrer, eles evi­
tam o defrontar-se coril a finitude do filho. 

Entendo, mesmo com minha pouca expe­
riência no cuidar de crianças, que eles merecem 
de todas as pessoas um olhar mais atento no 
sentido de estarem proporcionando um viven­
ciar onde não se sintam sozinhos em sua trajet6-
ria. 

'. O desvelamento das facetas desse vivenciar 
abre alguns caminhos para a assistência de en­
fermagem - criança doente, que contempla o 
sentir dos pais , o seu ver o filho gravemente en­
fermo. Nesse sentido parece-nos relevante aten­
tar para a trajet6ria que percorrem desde o iní­
cio da doença e na qual o início assume re- ' 
levância em suas falas. Propostas de sistemati­
zação de assistência de enfermagem precisam 
estar atentas a esse momento que se revelou de 
forma particularmente difícil para os pais. Ain­
da vemos que essas pessoas com o seu estar 
disponível para o cuidar do filho representam 
um aliado importante no planejamento dessa as­
sistência e pode co-deternunar com os enfermei-



ros as formas de cuidado da criança . .  
Outra faceta desvelada e que diz respeito ao 

seu ver o filho diante da doença e do tratamento 
possibilita-nos entender a relevância de sua 
co-participação no cuidado na medida que ex­
pressa que apreendeu o seu filho, e nessa apre­
ensão está contida uma çompreensão. 

Seu vivenciar a doença do filho permite-lhe 
ver que toda sua família está envolvida e de 
forma particular, ela se volta com preocupação 
para os outros filhos por percerber que eles fi­
cam privados da atenção dos pais. Ela também 
apreende e compreende esse sentir e sofre por 
ele. 

Esse conviver com os pais e a análise dos 
depoimentos nos indicam que novos horizontes 
precisam ser buscados no que tange à assistên­
cia de enfermagem à criança gravemente doente 
e que contemplem a perspectiva dos pais. Há de 
se . ressaltar que esse tema vem merecendo a 
atenção de autores brasileiros conforme expus­
semos no decorrer deste trabalho. Muito já foi 
feito e muito há de fazer. Parece-nos entretanto, 
a partir dos resultados deste estudo, que certa­
mente o caminho não será o das normas, rotinas 
e soluções mas um caminho de busca constante 
que contemple a essência do vivenciar dos pais 
e que procuramos desvelar nesse sentido. 
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