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RESUMO

O cancer infanto-juvenil ¢ uma das maiores causas de morte por adoecimento entre criangas e
adolescentes no Brasil. Entretanto, nos tltimos anos, os avangos no tratamento dessa doenga foram
significativos, diminuindo a taxa de mortalidade e possibilitando uma boa qualidade de vida para
aqueles que finalizam o tratamento. Assim, embora a maioria dos progndsticos sejam positivos, ¢
imprescindivel considerar que o tratamento de cancer requer constantes hospitalizagdes, podendo
ocasionar afastamentos de vinculos afetivos, escolares e despertar sentimentos de tristeza e
angustia nas criancas. A partir dessa perspectiva, o presente estudo busca investigar a percepcao
de pais acerca das vivéncias de seus filhos apds o fim do tratamento de cancer infantil, dando
enfoque principalmente nos quesitos sociais, académicos e emocionais. Para isso, a partir do
método qualitativo, foram realizadas entrevistas narrativas com seis pais de criancas acometidas
por cancer, que estdo em remissdo da doenca e puderam retomar suas atividades rotineiras. As
narrativas foram submetidas a uma andlise de contetido, buscando uma compreensao aprofundada
dos elementos presentes nas entrevistas, em que se destacaram quatro categorias principais:
“vivéncias escolares: reflexdes sobre o acolhimento”, “reconfiguragdes familiares”, “vivéncias
infantis na recupera¢do” e “maternidade e paternidade ap6s o cancer”. Os resultados apontam para
a nocao de que, embora existam nuances em comum nas historias apresentadas, as formas como
cada familia e crianca enfrentardo o processo de retomada da vida serd individual e diretamente
relacionada ao contexto em que se inserem. Ainda, percebe-se um forte interesse dos pais em trazer
suas percepgoes acerca desse periodo da vida de seus filhos, no entanto a escassa producdo teorica
acerca das vivéncias das criangas apos o cancer demonstra que pesquisas sobre essa tematica
podem ser ampliadas no viés académico.

Palavras-chave: cancer infantil; desenvolvimento; pais; perspectivas.
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1 INTRODUCAO

O curso da vida segue de diferentes maneiras para cada individuo, passando por
adversidades que afetardo diretamente a subjetividade das pessoas. Anders e Souza (2009) apontam
a saude e o adoecimento como experiéncias singulares e formas de manifestagao da vida. Para os
autores, ¢ a partir dessa dualidade saude/doenca que nos deparamos com as mudangas existenciais
da condi¢dao humana. O adoecimento pode, entdo, se manifestar em diversas formas, nas diferentes
faixas etarias. No Brasil, o cancer destaca-se entre as doengas cronicas mais recorrentes, em
especial o cancer infanto-juvenil, representando a primeira causa de morte por doenca entre
criangas e adolescentes (INCA, 2021). Entretanto, mesmo com essa taxa alarmante, o INCA (2021)
ainda aponta que, nos ultimos anos, o progresso no tratamento do cancer infantil foi significativo,
reduzindo a mortalidade pela doenca e possibilitando uma boa qualidade de vida para os
sobreviventes.

Muito embora o progndstico do cancer infantil tenha melhorado na tltima década, a
infancia ¢ considerada uma etapa crucial do desenvolvimento humano, e passar por um tratamento
intensivo durante essa fase pode acarretar rupturas e adaptagdes. Segundo Souza et al (2021), a
hospitalizagdo ¢ inevitavel para o tratamento de cancer, fato que ocasiona restri¢des para a crianca
e o adolescente e se constitui como uma experiéncia desagradavel, despertando sentimentos de
tristeza e angustia. O afastamento de vinculos também ¢ um problema a ser enfrentado durante o
tratamento, pois embora amigos, familia e escola entendam a situa¢do da crianga, as constantes
internacdes impactam em mudangas e instabilidades na sua rotina.

Assim, Freitas e Oliveira (2018) constatam que o tratamento de cancer infantil afeta ndo
somente o aspecto bioldgico, mas também causa consequéncias psiquicas e sociais. Sejam 0s
sentimentos provindos da incerteza da cura, o atraso social ou o desempenho escolar, fato ¢ que
passar por uma doenga cronica deixara rastros significativos na vida dessas criancas. Diante desse
contexto torna-se imprescindivel um olhar voltado para aqueles que ja estdo curados e agora
necessitam enfrentar uma nova etapa: a retomada da vida escolar, social e o enfrentamento dos
sentimentos provenientes das incertezas acerca do futuro.

Pensando nisso, o presente estudo teve como objetivo investigar a percep¢ao que os pais
das criangas acometidas pelo cancer infantil tém de seus filhos ap6s o fim do tratamento. Para tanto,
a pesquisa adotou o método qualitativo, no qual foram realizadas entrevistas narrativas com seis

pais que vivenciaram essa situagdo e que ja terminaram a jornada do tratamento. Para a andlise dos
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dados coletados nas entrevistas, foi utilizada a analise de conteudo de Laurence Bardin (2016),
buscando assim uma compreensao mais ampla das informagdes presentes nas narrativas. Acredita-
se que os resultados sdo de grande importancia para o ambiente académico, o qual pouco se
destinou a pesquisar sobre essa tematica especifica, bem como podera auxiliar familias que se

encontram em situacdes semelhantes, podendo assim se beneficiar das perspectivas aqui expostas.



2 FUNDAMENTACAO TEORICA
2.1 O cancer infantil e a vida da crianca

O adoecimento, assim como a saude, faz parte do ciclo da vida. Como qualquer evento
impactante, a descoberta de uma doenga, seja ela cronica ou ndo, traz mudangas significativas aos
sujeitos acometidos, bem como aos seus familiares. Valle e Ramalho (2008) apresentam essa
reflexdo e destacam o cancer como uma doenga significativa e carregada de estigmas. Para as

autoras

“o cancer ¢ uma doenga que evolui com o aumento desordenado do nimero de células
(hiperplasia/tumor), em qualquer parte do corpo. Essas células encontram-se prejudicadas
em sua forma e funcdo e t€ém a capacidade de invadir outras partes do corpo que estdo
proximas, além de “viajar” para outros locais por meio do sistema linfatico e do sangue,
podendo dar origem a tumores secundarios (metastases), distantes do tumor original” (p.
506).

Dentro das diversas possibilidades de cancer, ressalta-se a alta ocorréncia de cancer infanto-
juvenil. Segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2021), no Brasil, o cancer ja é considerado
a primeira causa de morte por doenca entre criancas e adolescentes. Por outro lado, o Instituto
também aponta para o grande avango no tratamento da doencga nas ultimas décadas, resultando em
um numero aproximado de 80% de cura, quando diagnosticado e tratado de maneira adequada.
Frente a esse dado, Costa (2012) aponta que, apesar dos grandes avangos tecnologicos a respeito
do tratamento, o0 mesmo ainda causa um impacto significativo na vida da crianca e de seus
familiares, podendo causar muita dor e sofrimento.

Pensando nisso, Cardoso (2007) traz a nog¢do da importancia da infancia na vida dos
sujeitos. Segundo a autora, ¢ durante essa etapa que um individuo constrdi suas relagdes, sejam
elas internas ou externas, e constitui a propria personalidade a partir das vivéncias com seu meio
social. Dessa forma, passar por um adoecimento durante a infancia pode ocasionar, além das
sequelas fisicas, consequéncias psiquicas para essa crianga, uma vez que se torna necessario passar
por frequentes hospitalizacdes e por tratamentos agressivos € invasivos. Seus habitos anteriores
sofrerdo alteragdes, bem como sua rotina, em fun¢do das limitagdes impostas pela doenga, o que
ocasiona numa sensac¢do de perda de controle sobre si.

Ainda conforme a autora, muito embora os hospitais facam um esfor¢o de humanizacgao
dos atendimentos prestados durante tratamentos intensivos, a experiéncia da hospitaliza¢do ¢ muito
desagradavel a crianga, visto que além dos procedimentos desconfortaveis pelos quais necessita

passar, ainda hd uma sensag@o de afastamento de sua rede de vinculos. Isso pode, portanto, afetar
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a forma como a crianga se vé e vé o mundo, implicando em sentimentos de raiva, ansiedade, medo,
culpa e depressdo. Além disso, comportamentos de isolamento e prejuizo escolar também sdo
comuns durante essa etapa.

Silva et al (2016) corroboram essa perspectiva em seu estudo, o qual investiga a percepgao
das proprias criangas acometidas pelo cancer infanto-juvenil. Conforme os autores, as criangas que
vivenciam o cancer enfrentam muitas dores diante desse diagnostico, podendo ser com relagao a si
mesmas, ao tratamento, ao afastamento de seus familiares e amigos ou até mesmo de saudade de
sua vida anterior. Além disso, o estudo destaca, dentre outros aspectos, as limitagdes impostas pela
doenca, levando as criangas a modificarem suas atividades rotineiras, bem como o medo e o
desconforto ao enfrentar os procedimentos. Afinal, como apontado por Valle e Ramalho (2008),
mesmo que o desenvolvimento da crianca seja afetado, seu processo de constitui¢do de si ndo para,
€ 0s aspectos psicossociais, emocionais, de relacionamento e escolarizagdo precisam de uma
atencao especial nesse momento.

Dentre os aspectos mencionados, a escolarizacdo merece destaque, pois ¢ a partir dela que
a crianca terd a possibilidade de desenvolver os demais. Assim, dentre as consequéncias presentes
no tratamento ja explicitadas, ha o afastamento escolar da crianga. Mesmo que essa ndo fique
internada de forma ininterrupta, as hospitalizagdes, mesmo que breves, serdo constantes. Cohen e
Melo (2010) demonstram que as principais consequéncias do tratamento intensivo no processo de
escolarizag¢do sdo o comprometimento do desempenho escolar, a mé preparagdo da escola diante
desse aspecto, além, ¢ claro, da angustia da crianga frente as mudangas e restri¢des. Silva e Valle
(2008) ainda acrescentam que o sentimento de abandono frente ao isolamento também ¢ frequente
em criancas hospitalizadas, pois consideram que o papel de estudante ¢ crucial para o
desenvolvimento, uma vez que ¢ possivel ao sujeito desenvolver habilidades sociais e
independéncia. De modo geral, mesmo apds o término do tratamento, a reinser¢ao escolar pode ser
um momento dificil para as criancas, causando demasiado estresse e ansiedade no momento de
integracao social.

Diante do que foi apresentado, fica evidente que enfrentar um cancer ¢ um evento
desafiador em qualquer idade, mas especialmente durante a infancia, etapa que ¢ crucial para o
desenvolvimento da subjetividade. As marcas deixadas pelo tratamento acompanhardo o sujeito

durante sua vida, e por isso € necessaria especial atengdo ao momento da alta, em que a crianga



poderd retomar sua vida como era antes, mas agora com novas perspectivas sobre si e sobre o

mundo.

2.2 O adoecimento e seus impactos na familia

Passar por uma doenga cronica grave ¢ um evento que abala, para além do paciente, todo o
sistema familiar que o acompanha. Aqui, consideramos familia de acordo com a defini¢do de
Medeiros et al (2014), que a caracteriza como um sistema cujos membros nao precisam
necessariamente morar juntos ou ter uma relagdo consanguinea. Mais do que isso, a familia ¢ uma
unidade na qual ha um vinculo entre seus membros, e um compromisso de protecdo, alimentagao
e socializagdo. Dentro desse sistema, a algum, ou alguns, serd destinado o papel de cuidador, o
qual, segundo Costa (2012), assume a atividade de cuidar dos demais. Ainda conforme a autora,
no caso de doencas graves, os cuidadores serdo aqueles que, voluntariamente ou ndo, se destinardo
a acompanhar o tratamento, dando conta de suas tarefas consequentes, como estar junto durante
hospitalizagdes e passando por estressores especificos advindos dessa situagao.

Isso posto, trazendo essa noc¢do para o enfrentamento do cancer infantil, entende-se que
muito embora os indices de um prognostico favoravel sejam significativos, o diagnostico de uma
doenga tdo delicada afetard a familia de diversas formas. Dentre as dificuldades possiveis,
Nascimento et al (2005) destaca os longos periodos de hospitalizacdo, efeitos indesejaveis
provindos do tratamento agressivo, separacdo dos membros da familia durante internagdes,
interrupgdes de rotina, dificuldades financeiras e abalos sentimentais, como medo, estresse e
angustia. Além das dificuldades, transformagdes também serdo necessarias na vida dessas familias,
levando-as a alterar sua dindmica familiar, conforme apontado por Tavares, Segdvia e Paula
(2007).

Levando isso em consideragdo, Medeiros et al (2014) elaboraram um estudo que se destina
a investigar as repercussoes causadas pelo cancer infantil nos familiares, em especial, no cuidador
ou cuidadora da crianga. Os autores destacam que o diagndstico por si s6 ja desperta um grande
estresse e modificacdes de comportamentos dentro do ambito familiar. Entretanto, o maior impacto
estd relacionado ao tratamento. Dentro dos resultados da pesquisa, destacam-se o prejuizo no
desenvolvimento de tarefas cotidianas, em especial para o cuidador, o qual se expde a fatores
estressantes que diminuem sua qualidade de vida. Em consequéncia disso, esse individuo pode

sentir danos em sua saude mental, em func¢do da grande quantidade de tarefas que precisa dar conta,
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ndo dispondo de momentos para si, além, é claro, dos sentimentos de medo e angustia
constantemente presentes.

Por outro lado, um contraponto interessante presente nos resultados desse mesmo estudo,
diz respeito a possibilidade de crescimento da familia a partir do enfrentamento do cancer infantil.
Assim, os autores ressaltam que, justamente pelos motivos ja mencionados, existe a possibilidade
de um fortalecimento do vinculo familiar e de uma compreensao mutua entre seus membros. Dessa
forma, muito embora o cancer tenha um estigma negativo perante a sociedade, o decorrer do
tratamento pode trazer para os cuidadores um amadurecimento e crescimento pessoal. Ismael
(2010), em sua obra, aponta que experiéncias como essa rompem, de fato, o que era considerado
uma vida “normal” para essa familia, e que ao se deparar com a doenga, tanto familia quando
paciente ndo sairdo das hospitalizagdes da mesma forma como entraram, pois, “eles tomam contato
com seu limite, com sua fragilidade, com sua impoténcia, mas também com sua forca e capacidade”
(p. 257). Independente dos sentimentos ou desafios que surgem durante o processo, a certeza ¢ de

que isso trard grande mudangas para todos os envolvidos.
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3 METODOLOGIA
3.1 Delineamento de Pesquisa

Ao pensar em realizar uma pesquisa, ¢ de extrema importancia que se considere um rigor
cientifico, visando uma maior confiabilidade da mesma. Pensando nisso, Prodanov ¢ Freitas (2013)
apontam que, para tanto, o pesquisador precisa se utilizar de um método cientifico que, para os
autores, significa um conjunto de pensamentos légicos que acompanhardo o caminho do estudo.
Dentre as possibilidades desses conjuntos, destaca-se a abordagem qualitativa de pesquisa, a qual
sera a norteadora do presente trabalho.

Para Richardson (2012), uma das principais formas de caracterizar o método qualitativo se
refere ao fato de este ndo possuir analises estatisticas, e se justifica por ser uma forma de
compreender a natureza de um fendmeno social. Assim, estudos que se dedicam a essa abordagem
tem a possibilidade de investigar de forma mais aprofundada a complexidade do problema, pois
busca uma compreensao mais detalhada dos significados das situagdes apresentadas ou vivenciadas
pelos participantes. Segundo o autor, existem pesquisadores que acreditam que a subjetividade dos
entrevistados ¢ tdo ou mais importante quanto os conhecimentos teoricos do proprio pesquisador.

Dessa maneira, tendo em vista que o objetivo geral da presente pesquisa busca investigar a
complexidade da perspectiva de pais acerca das vivéncias de seus filhos, o delineamento qualitativo
se encaixa perfeitamente nessa proposta, pois esse método proporciona uma maior amplitude de
detalhes nas narrativas que serdo encontradas no decorrer das entrevistas. Assim, sera possivel uma
visdo abrangente do contexto de cada familia, uma vez que considera-se que o meio social é

imprescindivel na constru¢ao dos discursos e seus respectivos significados.

3.2 Participantes

Para a realizagdo deste estudo foram entrevistados seis participantes, 0s quais
contemplaram os seguintes critérios de inclusdo: ser pais ou maes de criangas que passaram por
tratamento de cancer infantil e estdo em remissao da doenca ha um periodo significativo, bem como
jé& retomaram suas atividades normalmente. Nao poderdo participar da pesquisa aqueles que nao
possuirem as caracteristicas determinadas acima ou que contemplem os critérios de exclusdo, os
quais sdo: pais de criangas que ainda estdo em tratamento de cancer e/ou ndo estdo em remissdo da

doenga ha pelo menos um ano; familias que foram acometidas por outros adoecimentos de um de
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seus membros, além do adoecimento da crianga; familias enlutadas por morte recente de familiar.
Além disso, as entrevistas foram realizadas somente com os pais das criangas, tendo em vista o
objetivo de compreender suas perspectivas sobre os processos de tratamento e remissdo da doenca,
uma vez que a presen¢a da mesma poderia afetar a narrativa realizada.

Para compor a amostragem, foi utilizada a técnica denominada snowball sampling,
caracterizada por Baldin e Munhoz (2011) como uma técnica que se aplica a populagdes
desconhecidas, utilizando-se da rede de cadeias de referéncia. Ou seja, segundo Vinuto (2014),
para a constru¢do dessa amostragem € necessaria a localizacdo de pessoas que possuam o perfil
necessario para a pesquisa, as quais indicardo novos possiveis participantes que também atendam
aos critérios de inclusdo estabelecidos e assim sucessivamente, até que se tenha o nimero desejado
para os objetivos propostos. Para isso, as primeiras familias contatadas, as quais foram as sementes
do processo, sdo do meio social da pesquisadora e foram as responsaveis por indicar os demais

participantes.

3.3 Procedimentos para a Coleta de Dados

A coleta de dados de uma pesquisa se caracteriza por ser um momento crucial, em que serdo
recolhidas todas as informagdes necessarias para uma posterior analise. Dentre as possibilidades
de coleta de dados, a mais pertinente para o atual estudo é o método de entrevistas narrativas.
Jovchelovitch e Bauer (2003) destacam a importancia da narragdo em sua obra, pois acreditam que
quando um sujeito narra sua historia, esse se utiliza de sua propria linguagem, o que permite uma
nocao sequencial dos fatos que relembra e a possibilidade de encontrar possiveis explicacdes para
os acontecimentos. Para que isso aconteca de forma segura, entretanto, ¢ necessdrio que o
pesquisador proporcione um espago encorajador e estimulante, em que o entrevistado se sinta
confortdvel para reconstruir sua historia através da narrativa, com a menor influéncia externa
possivel.

A partir disso, acredita-se que o método narrativo seja o ideal para uma explanagio
detalhada dos discursos dos participantes. Assim, as entrevistas ocorreram de forma online, em
horario previamente combinado com os entrevistados, e pela plataforma do Google Meet. Tendo
em vista que a inten¢do da narrativa diz respeito a possibilitar que os sentimentos e a fala fluam
livremente, optou-se por utilizar como disparador de didlogo um enredo previamente elaborado

(APENDICE A), o qual serviu apenas para nortear a fala dos participantes no que fosse necessario
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para a pesquisa. Nesse sentido, as entrevistas ocorreram no periodo de abril de 2022 da seguinte
forma: primeiramente, foi lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os
participantes. Apos o consentimento dos mesmos, foi lido o enredo elaborado para introduzir a
tematica e explicar o que se espera na sua narrativa. Enfim, foi aberto espago para que iniciassem
sua fala de forma livre, considerando o que foi previamente exposto. Caso algum participante
tivesse dificuldade em aprofundar determinadas questdes ou fugisse do assunto proposto, a

pesquisadora poderia fazer intervengdes e retomar o rumo da pesquisa.

3.4 Procedimentos para a Analise de Dados

Pensando no objetivo proposto de compreender a perspectiva dos pais entrevistados sobre
as vivéncias de seus filhos, a anélise de conteudo de Bardin (2016) dara conta de contemplar as
informagdes obtidas a partir das narrativas. Dessa maneira, as entrevistas foram gravadas com a
devida permissdo dos participantes e, posteriormente, transcritas - o que garante a confiabilidade
do que foi exposto — e submetidas a analise.

Assim, segundo a autora, esse tipo de andlise se organiza em trés etapas distintas: pré-
analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados. A primeira etapa, denominada pré-
analise, se refere a uma organizagao e sistematizacao das ideias iniciais, ou seja, nesse momento
ocorre a escolha do que serd analisado, a formulagdo de hipoteses e elaboragdo de indicadores para
a interpretacdo final. Posteriormente, ha a explora¢ao do material, etapa mais longa do processo.
Nesse momento, ocorre a aplicacdo sistematica das decisdes tomadas, caracterizando-se com
operacgdes de codificagdo, decomposicdo ou enumeragao. Enfim, ha a terceira e ultima etapa que
consiste no tratamento dos resultados obtidos. Aqui ocorre a énfase e a condensacdo das
informagdes, levando a uma inferéncia e interpretagdo finais. Nesse momento, visando preservar a
identidade dos participantes, foram utilizadas cores para identificar as falas de cada um durante a

escrita: Vermelho, Azul, Amarelo, Verde, Rosa e Branco.

3.5 Procedimentos Eticos

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Santa
Cruz do Sul. Os participantes receberam, antes das entrevistas, o0 Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido - TCLE (ANEXO A), afim de preservar suas identidades e informacdes fornecidas, e
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seu consentimento ficou gravado como documento comprobatorio. Aos participantes foram
garantidos os direitos previstos na Resolugao 510/2016, que dispde sobre as normas aplicaveis as
pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais que se utilizam de informacdes, diretas ou indiretas, de
seres humanos. As entrevistas somente foram realizadas mediante ao consentimento de todos os
participantes e a andlise dos dados coletados sera devidamente encaminhada para os mesmos via

e-mail, apds o final da pesquisa.
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Enfrentar um adoecimento familiar ¢ um processo que, por mais semelhante que possa ser
ao de outras pessoas, sempre sera tomado por uma singularidade de sentimentos e vivéncias. O
compartilhamento de experiéncias ¢ de extrema importancia para o processo, mas a forma como
nos colocamos e o que sentimos diante de cada situagao serd vivenciado somente por nés mesmos.
Diante disso, para a realizacdo da coleta de dados, foram entrevistados seis familiares de criangas
que passaram por um tratamento de cancer, € que ja estdo em remissdo dos sintomas ha um tempo
significativo. Ao todo, foram cinco maes e apenas um pai que participaram dessa pesquisa. Muito
embora todos compartilhem de historias parecidas, cada relato foi singular diante das situagdes
vividas, mas, principalmente, da forma como o adoecimento foi experienciado.

A grande maioria das criangas cujos pais foram entrevistados foram acometidas por
leucemia e tumor de Wilms. Em geral, quase todos foram diagnosticados durante sua trajetoria
escolar, dentre os dois a quatro anos. Apenas uma recebeu o diagndstico mais cedo, antes do
primeiro ano de idade. Independente da faixa etaria e do tipo de cancer enfrentado, todos
precisaram realizar tratamento intensivo e longo, necessitando de constantes internagdes e
quimioterapia. Todos os pais entrevistados mencionaram que seus filhos j& estdo ou ja passaram
pela fase de manuten¢do da doenga, ou seja, periodo em que somente sdo realizados exames
periddicos a nivel de acompanhamento. Além disso, no momento em que as entrevistas foram
realizadas, todas as criancas ja haviam retornado para suas atividades rotineiras. Muitas demoraram
mais para retornar a escola, devido a pandemia da Covid-19, pois o inicio da fase de manutengdo
coincidiu com o periodo de pandemia.

Com relagdo as configuracdes familiares, essas variaram muito em cada caso. Algumas
criangas eram filhos unicos, outras tinham irmaos, alguns pais eram separados, outros eram casados
e seguem casados até hoje. Independente da configuracao familiar, todas as criangas contaram com
rede de apoio familiar durante seu adoecimento, e um dos cuidadores precisou abrir mao de suas
atividades para acompanhar o filho durante as internagdes — nos casos aqui mencionados, todos os
entrevistados foram os cuidadores que fizeram essa escolha. Em todos os relatos, ficou nitido que
o medo e a anglstia de um prognostico ruim acompanharam todo o processo de tratamento.
Entretanto, foi consenso entre os participantes que o medo maior vinha deles proprios e seus filhos

foram os responsaveis por lhes dar for¢a para encarar o adoecimento, uma vez que as criangas
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vivenciaram esse momento com mais leveza e ludicidade, talvez por ndo compreenderem a
gravidade da situacdo, diferente de uma perspectiva adulta.

Portanto, para facilitar o processo de analise das entrevistas, foram elencadas quatro grande
categorias conforme as tematicas abordadas pelos participantes, as quais serdo o enfoque principal
desse estudo, sendo elas: “vivéncias escolares: reflexoes sobre o acolhimento”, “reconfiguracoes

familiares”, “vivéncias infantis na recupera¢do” € “maternidade e paternidade apos o cancer”.

4.1 Vivéncias escolares: reflexoes sobre o acolhimento

Ao falar na constituicdo de sujeitos, ¢ imprescindivel destacar a escola como elemento
fundamental para o desenvolvimento das criancas. Nesse sentido, Dessen e Polonia (2007)
ressaltam a importancia da escola e da familia enquanto instituicdes necessarias para o crescimento
fisico e psiquico. A escola, especificamente, ¢ referida pelas autoras como um espago fisico,
psicologico, social e multicultural que abrange ndo somente os aspectos da aprendizagem, mas
também dos valores, crengas, construcao de lagcos e convivéncia em sociedade. Nesta categoria,
portanto, serdo abordados os temas provenientes das vivéncias escolares das criangas cujos pais
foram entrevistados, em que se pdde dividir trés subcategorias, sendo elas “escolas que ndao deram
suporte”, “escolas inclusivas” e “preconceito”.

Como ja exposto ao longo deste estudo, na grande maioria dos casos de tratamento de
cancer infantil, sdo necessarias internacdes longas e recorrentes, o que acaba por afastar as criangas
dos vinculos escolares estabelecidos. Durante as entrevistas, ficou nitido que as criangas, em sua
maioria, necessitaram um afastamento significativo da escola, e s6 puderam retomar suas
atividades normalmente durante o periodo de manutencdo da doengca — em que sdo realizados
exames periddicos somente. Nesse sentido, ¢ importante refletir sobre o processo de reinser¢ao
escolar, o qual Junqueira et al (2021) determinam como um processo que pode comegar, inclusive,
dentro do proprio ambiente hospitalar.

Muito embora as classes hospitalares ainda ndo sejam uma realidade concreta no Brasil, ¢
possivel que haja uma preocupagdo da escola com os alunos afastados, mantendo um
acompanhamento — mesmo que a distancia — das necessidades da crianga. Assim, permite-se que
os vinculos criados ndo sejam interrompidos e o sujeito esteja inserido no processo de
aprendizagem, facilitando seu posterior retorno ao ambiente escolar (JUNQUEIRA ef al, 2021).

Ressalta-se, dessa maneira, a importancia que esse cuidado da instituigdo implica no
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desenvolvimento intelectual e social das criancas, o que ¢ corroborado pelos entrevistados

Vermelho e Branco a partir das seguintes falas:

“A escola manteve contato com ele todo o periodo, na verdade. Os coleguinhas chegaram
a visitar ele no hospital, acho que um ou dois coleguinhas. As professoras foram, eles
faziam desenhos, outras coisas menores do dia a dia mandavam pra ele [...] a escola deu
um apoio muito grande.” - Vermelho

“Ela estuda em um colégio da cidade que ¢ excelente. E eles também tem toda a estrutura
necessaria pra qualquer tipo de coisa. Assim, até vai pra um lado que ndo ¢ o dela, de
inclusdo [...] Em relagdo ao colégio, pessoal acolheu ela muito bem também.” — Branco

Muito embora essa inclusdo e reinser¢do escolar seja essencial no processo de
aprendizagem da crianga, ainda existem muitas instituicdes que ndo se sentem preparadas para
incluir, em sua classe regular, alunos em fase de manutencdo de cancer. Silva e Valle (2005)
mencionam, inclusive, que o processo reinserc¢ao de criangas portadora de cancer na escola implica
ndo somente em dificuldades para o sujeito e sua familia, mas também para todos que permeiam
um ambiente escolar, como os professores e colegas. Podem surgir, entdo, diividas sobre a doenca
em si, medos e dificuldades que implicardo no processo de (re)adaptacdo da crianca em sua classe.

Para alguns participantes, tal dificuldade da institui¢do ficou explicita em sua experiéncia:

“[...] apesar que teve uma escola que quando eu coloquei ela, matriculei, até uma diretora
nem quis aceitar ela 14, por conta que ela ndo tinha nunca, assim, estudado normalmente
[...] Nao quis, por conta de que nao sabiam como lidar com a situagdo.” - Amarelo

“Entdo a escola que ela estava ndo foi acolhedora, na época do diagnostico, ndo foi
empatica com a gente.” — Azul

Frente a isso, Rocha (2009) disserta acerca dos impactos da inser¢do escolar inadequada
para criangas sobreviventes do cancer, levando em conta o grande papel que a escola possui na
constituicdo identitaria. Assim sendo, as experiéncias vividas nesse ambiente social impactardo
seus sentimentos e as formas como lidardo com novas situagdes no futuro. Levando isso em conta,
Freitas et al (2016) referem que “as pessoas tendem a agir de acordo com as representacdes contidas
na sociedade, com isto, agem em funcao dessas, reforgando-as, ao invés de refutar. Sendo assim,
formam estereotipos e ideias preconceituosas e os tornam em verdades absolutas.” (p. 177) No caso
de pessoas acometidas pelo cancer, ¢ comum que se crie, com base em experiéncias e
conhecimentos anteriores aos individuos, esteredtipos e generalizagcdes acerca do adoecimento e

da condigao do sujeito em si, conforme demonstram Verde e Amarelo:

“E claro que ela sofreu deboches na escola, se sentia humilhada, envergonhada. Ela
vinha chorar na minha sala dizer que chamavam ela de careca. Entdo pra ela eu acho que
foi bem dificil.” - Verde
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“No inicio eles ndo queriam sentar perto dela, até eu achei estranho que ela disse ‘oh
mamde, teve um menininho que disse que nao ia sentar perto de mim ndo, porque eu era
doente e eu podia passar a doenga pra ele’”. — Amarelo

Percebe-se, nos recortes aqui elencados, que a escola desenvolveu um papel significativo
na reinserc¢ao social das criancas, bem como foi responsavel por acolher e auxiliar no processo de
retomada da aprendizagem, além de impactar significativamente na forma como elas encaram seu
processo de adoecimento ap6s o fim do tratamento. Pensando nisso, ficou visivel a importancia da
preparacdo das institui¢des para realizar o acompanhamento das criangas acometidas por cancer
durante seu periodo de afastamento, de capacitar seus colaboradores para auxiliar no processo de
retomada das atividades dessa crianga, bem como trabalhar o respeito e a receptividade dos demais

alunos.

4.2 Reconfiguracgoes familiares

Retomando o que foi dito anteriormente por Dessen e Polonia (2007), tanto a escola quanto
a familia sdo importantes elementos na constituicdo da crianga. As autoras reiteram, assim, que a
familia ¢ a principal mediadora entre a crianga e a sociedade, sendo o primeiro ambiente de
socializacdo vivenciado. “Ela tem, portanto, um impacto significativo e uma forte influéncia no
comportamento dos individuos, especialmente das criangas, que aprendem as diferentes formas de
existir, de ver o mundo e construir as suas relagdes sociais” (p. 22). A vista disso, a presente
categoria se direciona para a andlise das reconfiguracdes familiares ocasionadas pelo impacto do
tratamento de cancer, em que foram possiveis distinguir trés principais aspectos: “(rejunido
familiar”, “afastamento dos vinculos” e “mudancas conjugais”.

E consenso entre os estudiosos da 4rea que um diagnostico de cancer infantil impacta
diretamente as dindmicas familiares, pois, conforme Cardoso (2007), ¢ um adoecimento que nao
se reduz somente a crianga, mas abrange seu contexto familiar. No entanto, a forma como cada
membro reagird diante desse fato sera completamente individual e leva em conta aspectos
subjetivos de cada pessoa, bem como seu papel diante da familia. Siqueira et a/ (2019) afirmam,
ainda, que as reacdes da familia também condizem com o estagio do tratamento e o nivel de
compreensdo da doenca.

Nesse contexto, esses autores destacam que, em muitas familias, a baixa imunidade da
crianca e a necessidade de internagdes constantes acabam por ocasionar um afastamento dos

vinculos com os demais familiares, o que pode afetar inclusive as relagdes sociais dessa familia,
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mesmo anos mais tarde. Durante as entrevistas aqui realizadas, foi possivel corroborar esse aspecto,
em que a familia escolheu isolar-se durante o tratamento devido a ndo compreensdo dos demais

familiares acerca da gravidade da situagdo, o que se exemplifica a partir da fala abaixo:

“E eu ouvi tanta baboseira, ouvi tanta coisa disso, ¢ ai eu comecei a me afastar dessa vida.
Eu me afastei durante meses do tratamento, porque essas falas me incomodavam, ndo me
ajudavam, ndo me mostravam propdsito nenhum, entdo eu me afastei. [...] O que ela
precisa ¢ viver a dor dela, ter aquele momento, entdo acho que foi bom eu ter me afastado,
eu ndo me arrependo.” — Azul

Por outro lado, Primio et al (2010) apresentam uma outra perspectiva de mudanga, em que
os vinculos sdo fortalecidos e unificados, em vez de distanciados. Esse grupo de autores reforca a
no¢cdo de que o adoecimento infantil modificou a dindmica familiar, trazendo mudangas
significativas para a familia, entretanto, enfocando que a unido foi o aspecto mais fortalecido para
o enfrentamento do cancer. Muitos participantes da presente pesquisa validam essa afirmativa, ao
identificar que seus lacos familiares se tornaram mais unidos e fortificados tanto durante, quanto
apos o tratamento. Ressalta-se, aqui, que na maior parte dos relatos em que isso ocorreu, as familias
em questdo — sejam nucleares ou expandidas — ja apresentavam bons vinculos anteriormente,

conforme descrito nas falas a seguir:

“Esse diagnostico eu digo que veio pra unir a gente. E ai veio e, ndo mudou muitas coisas,
a nossa unido ta melhor.” - Amarelo

“Nao, ficou tudo igual [...] A gente ja ¢ unidos, mas claro que a gente se uniu mais. Foi
mais sofrido, mas unidos a gente ja era. Nao teve grandes mudangas.” - Verde

“Nao, assim 0, no geral a familia foi muito participativa nesse processo. Nos apoiaram de
todas as formas.” — Vermelho

O ultimo aspecto importante dentro das reconfiguracdes familiares que se destacou durante
as entrevistas realizadas se direciona para a convivéncia entre os casais, pais € maes dessas criangas.
O estudo de Rech, Silva e Lopes (2013) aponta para isso e evidencia que, muito embora a vida
conjugal sofra modificagdes, cada casal vivenciard isso de forma especifica, conforme as dindmicas
que continham antes mesmo do tratamento do cancer da crianga. Os resultados das autoras apontam
para a um aumento da coesdo do casal, bem como fortalecimento e unido para aqueles que ja
mantinham um apoio mutuo anteriormente. Assim, esses fatores também foram mencionados nas
narrativas aqui encontradas, entretanto, o principal fator de mudanca destacado foram os papéis
sociais desempenhados pelo casal, especialmente no que diz respeito ao afastar a conjugalidade em

prol da parentalidade, conforme exemplificado por Azul e Rosa:
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“A gente ta melhor, mas teve um periodo que era basicamente, vocé vira amigo do seu
parceiro. Ndo tem cabeca pra nada. Existe uma inseguranga do casal, um medo do casal.
[...] Vocé deixa de ser a fulana, vocé deixa de ser a esposa, vocé passa a ser a mae da
pessoa doente.” - Azul

“Porque quando tu vira pai e mae, € pai e mde por muito tempo, ¢ isso que acontece. O
casal meio que fica de lado, né. [...] Entdo a gente ndo pdde virar casal de novo, foi pai e
mae integral, durante todo o tempo de internagdo a gente passou revezando dentro do
hospital. Entdo quando um tava o outro ndo tava em casa. [...] A gente tem muita
dificuldade hoje de pensar como casal, sabe?”” - Rosa

Diante do que foi exposto, fica nitida a importancia dos vinculos familiares para o
enfrentamento do céncer, pois ¢ a principal rede de apoio para a crianga nesse momento. E
compreendido que cada familia terd seu proprio funcionamento diante dessa situagdo, sendo o
cancer um catalizador para as questdes latentes no meio familiar intrafamiliar. Independente da
mudanca que ocorre na familia, ¢ importante destacar que o afastamento ou unido dos vinculos
varia conforme o entendimento de cada caso e da compreensao pessoal de cada membro familiar.
Nas situagdes em que houve afastamento dos vinculos, muitos conflitos - conjugais ou familiares
- j& estavam presentes e se intensificaram apds a descoberta do cancer, levando essa op¢do como a
mais viavel para o enfrentamento da doenga. Por outro lado, as unides mencionadas reiteram o fato
de que essas familias ja possuiam vinculos muito fortes entre si, e o cancer serviu, portanto, como
forma de demonstrar essa unido e trazer mais sentido para o meio intrafamiliar. Ressalta-se, por
fim, que as mudangas ocorridas se deram durante o periodo do tratamento, porém deixam suas

marcas até os dias atuais.

4.3 Vivéncias infantis na recuperacio

Conforme j4 foi discorrido anteriormente, compreende-se o periodo da infincia como um
periodo crucial na vida das pessoas, sendo esse 0 momento em que sdo vivenciadas as primeiras
relagdes e experiéncias. Segundo Cardoso (2007), ¢ durante a infincia que um individuo terd a
possibilidade de construir sua relagdo com seu proprio corpo, com o mundo externo e, assim,
estruturar sua personalidade. Levando isso em considera¢do, durante as entrevistas, surgiram dois
subtemas principais ao falar dos impactos do adoecimento na vida atual das criancas acometidas
pelo cancer, sendo eles “a infdncia perdida” e “uma pagina virada”.

Para que o tratamento do cancer infantil seja bem sucedido, Souza et al (2021) mencionam
a necessidade de internagdes recorrentes para a realizagdo dos procedimentos necessarios, por

vezes dolorosos e invasivos. Tal fato acarreta na privacdo de muitas atividades cotidianas para
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essas criangas, como as brincadeiras, as convivéncias sociais ¢ até mesmo a alimentacdo. A
hospitalizagdo constante, portanto, pode ser causadora de estresses, medos e angustias, resultando
em uma experiéncia desagradavel. Gomes ef al (2013) corroboram com essa perspectiva ao analisar
pesquisas que investigaram a perspectiva de criancas e adolescentes apds o tratamento do cancer e
apontam que “algumas questdes sdo importantes, como: soliddo, isolamento e perda de uma
infancia normal, falta de apetite, desconforto fisico e incapacidade, altera¢cdes da autoimagem, entre
outras, e que isso leva a rupturas do cotidiano” (p. 672). Dessa maneira, mesmo apos esse periodo
ter encerrado, as consequéncias dessa vivéncia traumatica podem se alastrar pela vida das criangas,
trazendo sensacdes de perdas acerca do que nao foi possivel experienciar em func¢do do tratamento.
Nas entrevistas, essa percepcao sobre a sensacao de luto e perda da infancia foi algo que se destacou

em muitas falas, como pode ser percebido através dos recortes abaixo:

“Porque ela ndo brincava né, ela ficava em casa, ela ndo conseguiu brincar, fazer essas
atividades. Ai o momento que o médico liberou ela pra brincar, fazer atividades, isso ela
ficou imensamente feliz. E eu vi que pra recuperagdo dela foi bem melhor, depois que ela
ficou com essas atividades de brincar. [...] Isso tudo influi muito pra ela se sentir melhor
e pra evoluir com esse problema, né.” - Amarelo

“Pra crianga, ¢ recuperar o que nao da pra recuperar, entdo talvez nem exista essa palavra.
Nao da pra recuperar o tempo perdido. Mas pra eles ¢ viver como se nada tivesse
acontecido, e eu percebo que ¢ o que ela quer. Ela ndo quer ser uma crianga que tratou um
cancer. Ela quer ser uma crianga como uma crian¢a normal. Entdo eu percebo que ela ndo
quer mais restri¢do, ela ta cansada de ser privada” - Azul

“Entdo ¢ assim, hoje, o que eu percebo as vezes, parece que ele sente falta do que ele
perdeu [...] do que ndo se foi possivel viver naquele periodo.” - Vermelho

Em decorréncia disso, muitos estudos tém apontado para as possiveis sequelas psicologicas
que podem afetar adultos e adolescentes que tiveram cancer durante sua infincia. Com relacdo a
populacdo atualmente adulta, Teles e Valle (2009) referem, em sua revisdo sistematica, que os
adultos sobreviventes de cancer mantiveram uma qualidade de vida positiva em todas suas esferas
de vida (psiquica, social, fisica, espiritual), porém ha uma tendéncia de desenvolvimento de
sintomas de estresse pos-traumatico. Ja Perina, Mastellaro e Nucci (2008) destacam que, com
relacdo ao publico adolescente, pesquisas demonstram que se o tratamento ¢ finalizado com
sucesso, a tendéncia ¢ a de retomada das rotinas diarias ¢ dos vinculos sociais. Inclusive, a maioria
dos adolescentes demonstra maior adaptagdo que seus pais com relagdo a retomada desses aspectos,
uma vez que direcionam seu investimento psiquico para outras emogdes que ndo as relacionadas

ao cancer.
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Com relagdo ao publico infantil, as autoras mencionam caréncia de trabalhos mais
aprofundados. Hoje isso ainda ¢ algo a ser destacado, pois existe uma lacuna muito grande ao se
buscar trabalhos que estejam direcionados para os aspectos psiquicos das criangas. Aqui, buscou-
se uma perspectiva dos pais diante dos sentimentos de seus filhos apds o fim do tratamento, e o
consenso geral foi de que, atualmente, na fase da vida em que se encontram, as criangas aparentam
uma sensa¢do de pagina virada, buscando direcionar suas vidas para o agora em diante, muitas

vezes nem mesmo querendo retomar o assunto do cancer:

“Entdo pra ela passou... passou, ela ndo quer nem lembrar, ela ndo gosta nem de falar das
coisas que aconteceu. Ela ndo gosta nem de ver fotos. Pra ela virou a pagina e ela ta igual
os amiguinhos da escola dela, ¢ isso que ela quer ser.” - Azul

“Pra ela passou tudo. Pra ela ndo vou nem dizer que ¢ uma pagina, foi um capitulo virado,
encerrado j&” - Branco

“Eu sinto que ¢ tudo daqui pra frente. Passou!” - Rosa

“A minha percepgao, ¢ que ela conseguiu superar tudo isso, toda essa dor.” — Verde

Tal perspectiva otimista pode se atrelar as principais estratégias de enfrentamento utilizadas
por criangas durante o tratamento de cancer, sendo essas a ludicidade e as brincadeiras. Desse
modo, Motta e Enumo (2004) apontam para a importancia do atendimento humanizado que integre
o brincar dentro das institui¢des hospitalar, uma vez que essa estratégia auxilia na diminui¢do do
estresse causado pelas internagdes e transforma a experiéncia em algo menos desagradavel para as
criangas. [sso posto, o relato de todos os participantes integrou a brincadeira como principal recurso
utilizado por seus filhos para enfrentar o momento do adoecimento, além de perceberem uma
grande adesdo ao recurso ludico como forma de expressar seus sentimentos pelo ocorrido, mesmo
apos o fim dessa etapa.

Percebe-se, a partir do que foi exposto nessa categoria, que embora as narrativas
mencionem a sensacdo de um assunto terminado e tendam para uma perspectiva otimista apds o
tratamento, ainda h4 uma falta muito grande de estudos que se proponham a investigar as noc¢des
das proprias criancas diante dos fatos ocorridos. Nesse sentido, tendo em vista que nesse trabalho
as narrativas vieram das perspectivas dos pais, refletiu-se sobre a possibilidade de as mesmas nado
serem tdo fidedignas aos proprios sentimentos das criangas, uma vez que, a0 mencionar uma

percepcao sua, essa nunca serd imparcial e carregara muitos de seus sentimentos em conjunto.
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4.4 Maternidade e paternidade apés o cancer

Considerando os pais como principal rede de apoio da crianga no momento do tratamento
de cancer, retoma-se o que foi discorrido anteriormente acerca das dificuldades do enfrentamento
da doenga pelos principais cuidadores. Medeiros et al (2014), como ja foi mencionado, apontam
que passar por um tratamento de cancer pode desestruturar o sistema familiar, gerando muito
estresse e ansiedade para os cuidadores. Em uma outra perspectiva, no entanto, essa experiéncia
pode gerar impactos positivos nos cuidadores, fortalecendo os vinculos familiares. Essa categoria
se destina a descrever as perspectivas e sentimentos dos participantes entrevistados, na qual foram
elencadas quatro subcategorias para analise: “dificuldades de enfrentamento”, “ansiedade diante
do futuro”, “carpe diem” e “de pais para pais”.

Diante de um diagndstico de cancer, € muito comum que os pais se sintam desestabilizados
e desorientados diante das possibilidades que se seguem. Segundo Schardong, Cardoso e Mazoni
(2017), nesse momento inicial, a crianca recorre aos seus pais como principal fonte de suporte
emocional, no entanto, nem todos serdo capazes de fornecer esse sustentdculo adequadamente.
Como principais sintomas aparente da dificuldade dos pais surge a ansiedade, a angustia ¢ a
incerteza, podendo variar conforme as etapas do tratamento, género, cultura e outras doengas
(SCHARDONG; CARDOSO; MAZONI, 2017). Sales et al (2012) corroboram a essa perspectiva,
ao afirmar que o cancer infantil se apresenta como algo arrasador que causa desordens no meio
intrafamiliar, pois coloca os familiares diante de um mundo desconhecido, trazendo sensacdo de
vulnerabilidade e angustia. Os autores afirmam também que, em geral, ao serem questionados sobre
o adoecimento do filho, a grande maioria dos pais utilizam as palavras anglstia e morte, além de
utilizar expressdes corporais que reiteram suas falas.

Frente a isso, nas narrativas dos participantes, foi comum a comog¢ao e emogao ao relatar
sobre as dificuldades enfrentadas durante o periodo de adoecimento de seus filhos. Muitos
trouxeram, inclusive, que encontraram suporte nas proprias criangas para enfrentar esse momento,
e referem acreditar que para elas foi mais fécil enfrentar o tratamento, mesmo sabendo de todas as

situacdes que seus filhos vivenciaram:

“Eu acho que dependendo da situagdo, geralmente sdo as maes que ficam mais marcadas.
Porque quando ¢ na infincia, pensa, as criangas tem uma caminhada maior pra elaborar
isso. Pra varias vivéncias, né, pode tentar pra isso depois de adulto, ou na adolescéncia,
com parceiro, ou num grupo de amigos. [...] uma das coisas que me leva a pensar que pra
crianga ¢ mais fécil, € porque eles ndo tem a dimensdo das possibilidades de dar certo ou
errado, entendeu?” - Verde
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“Muitas vezes ela que deu a forga pra gente, por ndo entender o que tava acontecendo, por
nao ter nogdo da gravidade da coisa [...] Ela que me fortaleceu pra enfrentar o cancer dela.
Parece que a doenga dela acabou vindo pra me ensinar muitas cosias.” - Branco

Mesmo apos o fim dessa dificil etapa, os pais agora se deparam diante de novas

dificuldades, como o medo, a ansiedade ¢ a incerteza diante do futuro. Mazer-Gongalves ¢ Valle

(2016) apontam para o medo dos pais frente a ameaga de uma recidiva da doenga, o que significaria

retornar a estaca zero do processo e ressalta a possibilidade de progndsticos ruins. Valle e Ramalho

(2008) apontam também que ao fim do tratamento os pais se dividem entre dois sentimentos: o

alivio pela vitéria e o medo de uma derrota futura. Isso interfere, entdo, na retomada da vida como

era anterior ao adoecimento, trazendo uma nocao de que o cancer se torna um divisor de aguas na

vida dessas pessoas, o que ¢ bem exemplificado através da fala de Azul:

“A gente continua num processo de dor, de trauma, s6 que diferente. Talvez o sentimento
mais presente que eu possa falar nesse final, nesse pds tratamento, € o sentimento de medo
e de inseguranga [...] Entdo, assim, ¢ lidar todo dia com medo, ¢ lidar com inseguranga. A
gente ndo tem aquela tranquilidade de ‘ah o seu filho ta cansado, e vocé acha que ¢ so
cansaco’, ‘o seu filho bateu a perna e vocé acha que ¢ s6 um roxo na perna’. — Azul

Uma outra perspectiva, no entanto, também permeia a realidade dos pais que vivenciaram

um tratamento de cancer de scus filhos, trazendo uma visdo mais otimista da realidade. Rosa e

Vermelho trazem uma nog¢ao de carpe diem para seus dias, palavra de origem latina que significa

“aproveite o dia”, conforme o dicionario online de portugués (RIBEIRO, 2020) e ¢ demonstrado

nas falas abaixo:

“Eu acho que é isso que eu tenho hoje, depois de tudo que a gente passou. E aproveitar!
[...] E valorizar as coisas, ¢ valorizar momentos. N&o ficar esperando grandes
acontecimentos. Mesmo os pequenos, realmente curtir. Curtir! Eu acho que esse ¢ o
principal! [...] A gente ndo precisa ir pra Disney, ¢ levar na pracinha da esquina de casa e
aquilo ser fantastico.” - Rosa

“Eu sempre fui uma pessoa de aproveitar muito a vida, de querer fazer muitas coisas. Mas
eu acho que com essa experiéncia eu quero aproveitar mais ainda. De ndo esperar. Sabe
aquela coisa de guardar a roupa nova pra festa, pro dia especial? Eu acabei com todas
essas coisas, ndo espero mais um dia especial. Todo dia ¢ um dia especial.” — Vermelho

Esse novo olhar para a vida acarretado pelo cancer ¢ corroborado por Primio ef al (2010)

que manifestam, em sua pesquisa, o fato de que a doenga traz para a familia uma reflexdo acerca

dos seus antigos valores e cede espaco para outros, fazendo com que se possa ver a vida com outros

olhos, deixando de lado os apegos materiais. Portanto, a valorizagdo de momentos e situagdes passa

a ser o principal para essas pessoas.
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A partir dos recortes aqui elencados, ¢ possivel refletir sobre o qudo impactante o

adoecimento de um familiar, neste caso uma crianga, pode ser para os cuidadores em questdo. A

forma como cada sujeito se portara diante da situacdo ¢ completamente singular e leva em conta

todo um contexto no qual essa pessoa se insere. Existem, entretanto, algumas questdes em comum

que perpassam a maioria das familias, e destaca-se a rede de apoio como uma importante

ferramenta para o enfrentamento desse dificil momento. Pensando nisso, essa analise se encerra

com mensagens trazidas pelos participantes para aqueles pais que estdo passando ou passardo por

isso no futuro, com o intuito de trazer um pouco de sua realidade e aquilo que consideraram

importante nesse momento:
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“Se eu tivesse a sorte de sair essa sua pesquisa, saisse num lugar, um portal ai da internet,
e alguém que ndo passou por isso lesse e encontrasse isso de ‘respeita a dor do outro,
respeita o tempo do outro’. Nao ¢ porque o tratamento acabou que a vida voltou, porque
nao volta. Entender que ndo foi, ah, uma gripe, foi uma doenga muito grave, entdo entender
a nossa situagao. Que ¢ uma luta, uma luta diferente, mas continua.” - Azul

“Faz o que o coragdo mandar de pai e de mae, porque a gente sabe o melhor. E se tiver
oportunidade de fazer alguma coisa do mundo 14 fora, permita isso também. Acho que faz
diferenca. [...] Falar com o médico e poder fazer esses momentos. Se os pais puderem
permitir esses pequenos momentos de fuga, eu acho que sdo fundamentais pra um respiro
pros pais, pra familia, e pra crianca. Porque ¢ tdo bom tu ver teu filho, que ta passando por
toda essa barra, feliz, contente, brincando, rindo, interagindo. Entao isso ¢ uma coisa bem
legal. Pode ter vida durante o tratamento de um cancer e pode ter mais vida ainda depois
da superag¢@o do mesmo.”- Vermelho

“E ¢ muito bom ver isso tudo, tem alguns pais ali que eu ndo tenho contato, mas que
também conseguiram ter sucesso na cura. E eu vejo também uma baita dumas crianga
assim, que da uma alegria, um sentimento tdo bom de vitdria, uma conquista que também
faz parte da minha vitéria, a vitoria deles e vice-versa.”- Branco



5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa se propOs a investigar as percepgdes dos pais acerca das vivéncias de
seus filhos apds o fim do tratamento do cancer infantil, especialmente nos ambitos escolares,
emocionais e sociais dessas criancas, além de compreender a perspectiva acerca de si mesmos apos
essa experiéncia. Entende-se, contudo, que ndo ha como narrar uma experiéncia sem contextualiza-
la antes, o que fez com que os participantes trouxessem também aspectos percebidas durante o
processo de tratamento e que se perpetuam até os dias atuais. Além disso, salienta-se o fato de que,
ao falar do outro, também trouxemos muito de nds mesmos, portanto ¢ importante ressaltar que
aqui se fala diretamente da forma como os pais percebem seus filhos, o que pode nido condizer
necessariamente como a crianga percebe a si mesma. Isso posto, considera-se que esse estudo
permitiu uma aproximagao das realidades familiares e individuais de pessoas que ja passaram pela
experiéncia de ter uma crianca acometida por cancer na familia.

Cada participante tem um filho em uma faixa etéria diferente nos dias atuais, trazendo assim
narrativas Unicas acerca da reinser¢ao escolar e social dessas criangas, por vezes com dificuldades,
outras vezes com certa facilidade, além das diferencas nos sentimentos e desafios pessoais
enfrentados por cada um. A preparagdo das institui¢des, inclusive, foi algo muito ressaltado durante
as entrevistas, pois aquelas escolas com estrutura maior e mais voltadas para a inclusdo foram as
mais receptivas no retorno das criangas, permitindo uma melhor experiéncia para as mesmas no
momento de reinser¢ao. Ja nos aspectos sociais, os pais ndo mencionam prejuizos significativos na
vida das criangas, pois percebem que, apesar das constantes hospitaliza¢des, essas nunca deixaram
de estar em contato com outras pessoas, mesmo que essas fossem os proprios funciondrios do
hospital.

Com relagdo a forma como as criangas levam sua vida, fica nitido que o modo como cada
familia enfrentou o processo influenciou diretamente em como cada crianga percebe o ocorrido,
pois algumas preferem ndo falar mais sobre, outras ja mencionam isso com certa frequéncia e, até
mesmo, orgulho. De modo geral, percebe-se que falar sobre o ocorrido se torna mais doloroso para
os pais do que para as proprias criangas que viveram o adoecimento, uma vez que para elas ha uma
sensacdo de pagina virada em suas vidas, bem como os recursos ludicos e infantis auxiliam no
processo de tornar a experiéncia mais leve e menos desagradavel.

Quanto as percepcdes dos proprios participantes sobre si mesmos, evidencia-se o fato de

que foi um consenso entre todos a afirmacdo de que enfrentar um cancer infantil foi um periodo
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muito doloroso de suas vidas, que deixard marcas para sempre. Algo muito destacado, inclusive,
foi a percepcao de que enfrentar esse adoecimento impactou em todo o ambito familiar, até mesmo
conjugal, trazendo mudancas significativas para as vidas de todos os sujeitos envolvidos.
Entretanto, ¢ necessario ressaltar que os resultados aqui trazidos dizem respeito as vivéncias
individuais e subjetivas.

Por fim, reitera-se a escassa producdo académica acerca da tematica aqui apresentada,
especialmente no que diz respeito as percepgdes das proprias criancas sobre essa etapa da vida que
hoje vivenciam e seus aspectos psicoldgicos, uma vez que a maioria dos estudos se direcionam a
questdes organicas voltadas para a medicina e enfermagem. Percebe-se um interesse das familias
perante esse aspecto, em que demonstram em suas falas desejos de poder ter acesso a produgdes
voltadas para esse tema, visto que ¢ de grande preocupacao dos pais a forma como seus filhos
enfrentardo a retomada da vida ap6s a cura do cancer. Sugere-se, portanto, a necessidade de mais
pesquisas direcionadas ao assunto e que sejam realizadas com as proprias criangas que um dia

vivenciaram o cancer.
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APENDICE A — ENREDO PARA AS ENTREVISTAS NARRATIVAS

Prezado(a) Senhor(a),

Agradego seu interesse em participar dessa pesquisa, e gostaria de contextualizar o tema
antes de comegarmos. A infincia ¢ considerada uma etapa crucial no desenvolvimento dos sujeitos
e ¢ o momento no qual desenvolvemos tanto nossa individualidade quanto o senso de
pertencimento a uma comunidade. O desenvolvimento perfeito, entretanto, ndo existe, e por vezes
precisamos lidar com algumas adversidades. Sabemos que passar por um tratamento de cancer ¢
um momento desafiador, que requer constantes hospitalizacdes e interrup¢des de rotina. Esse
processo pode ocasionar algumas restrigdes e adaptagdes na vida dos envolvidos, mas em especial
da crianga, e mesmo que esse momento seja dificil, também ¢ importante podermos pensar na vida
apos o fim do tratamento.

Nesse contexto, gostaria de lhe solicitar um relato de sua experiéncia com seu filho,
enfocando principalmente em alguns aspectos. Primeiro, gostaria de ressaltar que aqui o mais
importante diz respeito a suas vidas apos o tratamento, mas entendo que ¢ imprescindivel fazer
relagdes com o que foi vivenciado. Uma vez que esse estudo busca investigar a percepcao de pais
acerca da vivéncia de seus filhos ap6s o fim do tratamento, gostaria de saber qual a sua percepcao
acerca dos sentimentos de seu filho nesse momento em questao, bem como compreender seu ponto
de vista acerca do processo de socializagdo e retomada da escolariza¢cdo do mesmo. Por fim, peco
para refletir sobre as possiveis transformacdes ocorridas nas interagcdes familiares a partir do fim

do tratamento de seu filho.
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APENDICE B —- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) senhor(a),

Voce estd sendo convidado/a para participar como voluntario do projeto de pesquisa intitulado “A
Vida Apods o Cancer Infantil: perspectiva de pais sobre as vivéncias de deus filhos”, que pretende
investigar a percep¢ao de pais acerca da vivéncia de seus filhos apds o fim do tratamento do cancer
infantil, vinculado ao Curso de Psicologia da Universidade de Santa Cruz do Sul - UNISC. O
pesquisador responsavel por este Projeto de Pesquisa ¢ o professor Jerto Cardoso da Silva, que
podera ser contatado a qualquer tempo através do namero (51) 991974045 e do e-mail
jerto@unisc.br.

Sua participagdo ¢ possivel pois vocé atende aos critérios de inclusdo previstos na pesquisa, 0s
quais sdo ser pais de crianca que passou por tratamento de cancer infantil e esta em remissao da
doenga ha um tempo significativo e ja retomou suas atividades normalmente. Sua participacao
consiste em narrar, por meio de uma entrevista, como vocé percebeu a trajetdria de seu filho apos
o fim do tratamento do cancer, em especial nos quesitos de aspectos emocionais, escolares, sociais
e transformacdes na familia. Essa ocorrerd no periodo de abril de 2022, em um local e horario
previamente combinados ou através de video chamada pela plataforma Google Meet, e terd um
tempo médio de duracdo de uma hora, podendo se estender até uma hora e meia. A entrevista
acontecera da seguinte maneira: primeiramente, sera explicado como a mesma funcionara e o que
se espera na sua narrativa. Apos esse momento, serd aberto espago para que inicie sua fala de forma
livre, considerando o que foi previamente exposto. Caso haja alguma dificuldade em aprofundar
determinadas questdes ou a fala fuja do assunto proposto, a pesquisadora podera fazer intervengdes
e retomar o rumo da pesquisa.

Nessa condigdo, ¢ possivel que alguns desconfortos acontegam, como o constrangimento em relatar
algumas vivéncias pessoais ocasionadas durante o periodo de tratamento de cancer da crianga, bem
como, através do relato proposto, podem vir a tona emocdes acerca das possiveis dificuldades
enfrentadas pela situagdo em questdo. Caso isso aconteca, visando minimizar esses
riscos/desconfortos, sera realizada uma pausa na entrevista para um momento de escuta da situagdo
ansiogénica e, caso necessario, os participantes serdo encaminhados para o servigo referéncia de
saude mental da regido. Por outro lado, a sua participacao trard beneficios, como a contribui¢ao na
construcao do conhecimento académico acerca das vivéncias das criangas acometidas pelo cancer
infantil, em especial no que diz respeito a vida apds a doenga. Além disso, outras familias que se
encontram em situagdes semelhantes poderdo se beneficiar ao ter acesso a pesquisa, pois poderao
tomar conhecimento das situagdes a serem enfrentadas e das possiblidades de prognostico frente a
doenga. Para os participantes, por sua vez, esses poderdo usufruir de um momento para se expressar
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acerca da situagcdo que vivenciaram, algo nem sempre possivel, levando em conta que se trata de
um assunto delicado que nem todas as pessoas se sentem confortaveis em ouvir. Ainda, também
poderdo conhecer, ao receber o artigo de volta, novas perspectivas de outras familias que também
passaram por experiéncias parecidas.

Para sua participa¢@o nessa pesquisa voc€ ndo tera nenhuma despesa com transporte, alimentacao,
exames, materiais a serem utilizados ou despesas de qualquer natureza. Ao final da pesquisa vocé
tera acesso aos resultados através de seu e-mail, pois lhe serd enviado o trabalho finalizado.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido eu declaro que autorizo a minha
participag@o neste projeto de pesquisa, pois fui informado/a, de forma clara e detalhada, livre de
qualquer forma de constrangimento e coer¢do, dos objetivos, da justificativa e dos procedimentos
que serei submetido, dos riscos, desconfortos e beneficios, assim como das alternativas as quais
poderia ser submetido, todos acima listados.

Fui, igualmente, informado/a:

a) da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a qualquer davida acerca
dos procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados com a pesquisa;

b) da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar do estudo,
sem que isto traga prejuizo a continuagdo de meu cuidado e tratamento;

c) da garantia de que ndo serei identificado quando da divulgacdo dos resultados e que as
informagdes obtidas serdo utilizadas apenas para fins cientificos vinculados ao presente projeto de
pesquisa;

d) do compromisso de proporcionar informacao atualizada obtida durante o estudo; ainda que esta
possa afetar a minha vontade em continuar participando;

e) da disponibilidade de tratamento médico e indenizacdo, conforme estabelece a legislagdo, caso
existam danos a minha saude, diretamente causados por esta pesquisa; e,

f) de que se existirem gastos para minha participacdo nessa pesquisa, esses serdo absorvidos pelo
orcamento da pesquisa.

** (Ja participante dard seu consentimento durante a entrevista, a qual ficard gravada como
documento comprobatdrio.

O Comité de Etica em Pesquisa responsavel pela apreciagio do projeto pode ser consultado, para

fins de esclarecimento, através do seguinte endereco: Av. Independéncia, 2293, Bloco 13 - Sala
1306; ou pelo telefone (51) 3717-7680; ou pelo e-mail cep@unisc.br
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