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RESUMO

O diagndstico e as vivéncias do tratamento e acompanhamento do cancer de uma
crianca ou um (a) adolescente pode ser uma experiéncia impactante e desestruturadora
ndo apenas para 0 (a) paciente, mas também para a sua familia. O envolvimento
emocional das familias nessa jornada acaba afetando suas préprias vidas, uma vez que
as vivéncias com o cancer envolvem trabalho adaptativo frente aos transtornos e
mudangas que ocorrem na dindmica familiar, desta forma, os familiares vao aprendendo
a lutar contra as dificuldades a que estdo expostos e passam a desenvolver estratégias de
enfrentamento que os permitam se adaptar e sobreviver a essa nova realidade. Neste
contexto, a presente pesquisa teve por objetivos identificar processos educativos
desvelados nas vivéncias de familias que enfrentam a busca pela cura do cancer de seus
filhos (as) ou irmé&os (&s) e compreender como as familias significam as diferentes fases
relacionadas ao periodo de descoberta, de tratamento e de busca pela cura de seus filhos
(as) ou irmdos (as). Realizou-se um estudo de caso de natureza qualitativa e contou-se
com a colaboracdo de duas familias, sendo estas a de uma crianca e a de um adolescente
na fase de acompanhamento do cancer. A coleta dos dados ocorreu na cidade de Séo
Jodo da Boa Vista-SP entre os meses de fevereiro e maio de 2013, mediante realizagdo
de entrevistas abertas e individuais. A analise dos dados foi feita com base em duas
categorias tematicas: “Resiliéncia frente o cancer: Ressignificando a Vida” e
“Aprendendo a lutar pela vida”. Os resultados revelaram que apo6s superarem a fase do
tratamento, as familias atribuiram um novo significado a experiéncia do céncer, ele
deixou de ser visto como sindbnimo de morte, castigo e punicao e passou a ser entendido
como uma oportunidade de crescimento de todos (as) enquanto seres humanos, ou seja,
as familias entenderam que as vivéncias do diagnostico e do tratamento do cancer
possibilitaram a chance de repensar as suas atitudes, as suas formas de ser e estar no
mundo. De modo geral, todos (as) consideraram que passaram a ver e a viver a vida de
uma forma diferente, tornaram-se mais compreensivos e menos egoistas, passaram a se
preocupar mais com 0 outro, a aproveitar mais o dia de hoje, deixaram de dar tanta
importancia ao dinheiro e passaram a valorizar mais 0s momentos em familia. Os (as)
colaboradores (as) da pesquisa aprenderam a aceitar o cancer, a ter Fé, confianca e
esperanca, a ndo focar a doenca, a dar carinho e amor aos filhos e irméos, a valorizar o
saber e 0 sentimento da crianca, a seguir as orientacfes médicas, a trocar a experiéncias
com outras pessoas que passavam por problemas semelhantes, a respeitar e buscar a
compreensdo e unido de todos os membros da familia e a viver intensamente o dia de
hoje. As dimensbes apontadas podem contribuir com a desconstrucdo do estigma e das
expectativas negativas que caracterizam o cancer como sinbnimo de morte, aumentando
a esperanca e confianca nas possibilidades de cura e podem ser de especial interesse
para repensar a pratica dos profissionais de salde, levando-os a reconhecer a
importancia de olhar também para as familias do paciente oncoldgico, incluindo-as no
cuidado, respeitando seus sentimentos, saberes, cultura e formas de ser e pensar,
acolhendo-as e apoiando-as, consolidando desta forma a prestacdo de uma assisténcia
em saude humanizada.

Palavras-chaves: Processos educativos. Enfrentamento do Cancer Infanto-Juvenil.

Familias.



ABSTRACT

The diagnosis and experiences of the treatment and follow up of a child or teenager with
cancer can be a striking and destructuring not only for the patient but as well as the
family. The emotional involvement of these families in this journey affects their own
lives, since the experiences with cancer involve an adaptive process due to the troubles
and changes that occur in the family dynamic, therefor, the family members learn how
to deal with these difficulties to which they are exposed to and start to develop tackling
strategies that allow them to adapt and survive in this new reality. In this context, the
present research has as goals to identify the educational processes that occur in the
living with cancer and understand how the families deal with the different phases
related to the period of discovery, treatment and seeking for a cure for their children,
brothers or sisters. A study case was developed in the qualitative nature and we counted
with the collaboration of two families in which there was one child and one teenager in
the follow up phase of cancer. The data gathering occurred in the city of S&o Joédo da
Boa Vista — SP between the months of February and May of 2013, with open and
individual interviews. The data analysis was made based on two themed categories:
“Resilience on cancer: A new meaning to life” and “Learning how to fight for life”. The
results revealed the after they have overcome the treatment phase, the families had a
new meaning to the cancer experience, it was not seen as a synonym of death and
punishment anymore and started to be seen as an opportunity of growth of everybody as
human beings, which means that, the families understood that the experiences since the
diagnoses and the treatment of cancer enabled them to think over their attitudes and
forms of being in the world. In a general sense, all of them consider that the see and live
life differently, they have become more comprehensive and less selfish, they are now
concerned more with others, they cease the day and also they don’t give as much
importance to money and can now enjoy more the moments with their families. The
collaborators of the research learned how to accept the cancer, have faith, trust and
hope, not focusing on the disease, giving warmth and love to their children and siblings,
to value the knowledge and feelings of the child, to follow the doctor’s orientations, to
exchange experiences with other people that have been through similar problems, to
respect and seek the comprehension and union of all the family members and how to
live intensely today. The appointed dimensions can contribute to the deconstruction of
the stigma and the negative expectations the characterize cancer as a synonym of death,
increasing hope and trust in the healing possibility and can be of special interest to think
over the practice of health professionals, leading them to realize the importance of
looking also to the families of the oncological patient, including them in care, respecting
their feelings, knowledge, culture and forms of being and thinking, to accept and stand
by them, consolidating with this the assistance giving of a humanized health care.

Key Words: Educational processes. Child and teen cancer coping. Families
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INTRODUCAO

E 0 que levamos dessa existéncia

sendo as experiéncias acumuladas

Ao longo dessa estrada

Na grande escola da vida...

O mais importante é que, em qualquer momento,
ao lancarmos o olhar para tras,

Possamos dizer:

Valeu a pena!

Pois que a mais bela e importante experiéncia
tem um nome: Amor.

(N.Rogero)

A pesquisa parte de questionamentos, indagacfes e motivacdes que derivam das
experiéncias vividas pelo (a) pesquisador (a), assim, antes de apresentar a pesquisa em
si, consideramos fundamental discorrer sobre minha trajetoria de vida, minhas visoes de
mundo, meus sonhos e ideais, meus questionamentos e davidas, que me moveram até o
mestrado em educacdo na Linha de Pesquisa Praticas Sociais e Processos Educativos e
me possibilitaram a elaboracdo de uma pesquisa junto a familias de criangas e
adolescentes que enfrentam a descoberta do cancer, os desafios do tratamento e a busca
pelo diagnostico de cura de um filho (a) ou irméo (&).

O sonho de me tornar educadora nasceu ainda na infancia. Tinha quatro anos
quando fui a escola pela primeira vez e, estudar me dava muito prazer. Quando chegava
em casa partia para minha brincadeira predileta: brincar de escolinha! Eu tinha uma
lousa pequena e ali reproduzia tudo que tinha vivenciado na escola; eu adorava ensinar
para meus alunos (as) imaginarios (as) tudo o que aprendia no ambiente escolar.

Sempre ouvia meu pai dizer: “ah essa menina nasceu para ser professora”! Fui
crescendo e como tinha boas notas no colégio, sempre ajudava alguns colegas que
tinham mais dificuldade a estudar para a prova e a fazer as licdes; era muito boa a
sensacdo de estar ajudando alguém a aprender, além disso, meus amigos (as) sempre
diziam que eu ensinava bem, que conseguiam aprender comigo e 0 mais interessante é

gue ao estudar com os outros, eu sentia que aprendia cada vez mais. Diante disso, eu
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tinha a certeza de que um dia, seria pedagoga, afinal, ensinar e aprender era para mim
algo apaixonante.

Durante a adolescéncia vivenciei acontecimentos que marcaram minha historia e
que despertaram em mim um outro desejo, de me tornar uma profissional de salde.
Meu pai, com problema de salde, passou por algumas internagdes hospitalares e eu,
muitas vezes o ia visitar. Ao contrério de meus outros familiares, eu ndo me sentia mal
dentro do hospital, eu gostava de estar ali. Tinha vontade de entrar em todos os quartos
para ver as pessoas que estavam internadas, ndo por curiosidade, mas para desejar bom
dia ou boa noite, para conversar um pouco e quem sabe arrancar um sorriso de quem
parecia téo triste! Eu ficava ali com meu pai e observava o ir e vir dos enfermeiros e
enfermeiras. De modo geral, eles (as) pareciam muito sérios (as), entravam no quarto,
faziam uma série de procedimentos, ora ou outra conversavam alguma coisa com a
gente, depois saiam do quarto e iam para uma bancada fazer uma serie de anotagdes.
Parecia que focavam muito a doenca e os sinais clinicos ao invés de se preocuparem
com o ser humano que ali estava; foram poucos os profissionais que vi conversando
com os pacientes, explicando os procedimentos que iam realizar, dando carinho, atencao
e verdadeira escuta a eles e seus familiares.

Naquela época, eu deveria ter uns 15 anos e ficava pensando que um dia gostaria
de ser enfermeira, mas sempre achei que eu agiria diferente da grande maioria dos
enfermeiros e enfermeiras que tinha conhecido. Eu queria trabalhar em um hospital para
agir diferente, para oferecer aquelas pessoas que estavam doentes ndo apenas
medicamentos e conforto fisico, mas também conforto emocional.

Minha mae, catolica praticante, sempre me levou a igreja e ali aprendi valores
que compdem minha personalidade, meu jeito de ser, de pensar e de agir. Acredito
muito em Deus e procuro seguir seu mandamento de amar o proximo, de ajudar quem
precisa, assim, eu decidi que seria enfermeira e que através dessa profissdo eu poria em
pratica 0 amor e o respeito a vida e as pessoas.

Quando completei 17 anos chegou a hora de prestar o vestibular e, nesse
momento, eu ja sabia que iria prestar Enfermagem. No ano de 2007 iniciei minha
graduacdo em Enfermagem na Universidade Federal de Sdo Carlos- UFSCar. Optei por
cursar bacharelado e também licenciatura na area.

Recém-chegada do ensino médio cursado em uma escola de ensino centrado no

professor, eu havia sido moldada por uma educagdo opressora: recebia passivamente 0s
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conhecimentos que 0s meus professores “depositavam” em mim e até entdo esse
modelo de educagdo, que era o Unico que eu conhecia, me era satisfatorio, afinal eu
tinha conseguido passar no vestibular e isso era o que me interessava. Essa realidade
comegou a mudar logo no inicio de minha graduacdo quando cursei uma disciplina
chamada Educacdo e Saude ministrada por uma das professoras da Linha de Pesquisa
Préticas Sociais e Processos Educativos.

A disciplina propunha a realizacdo de uma acdo educativa com um grupo de
mulheres que fazia aula de ginastica em um centro comunitério. A intencéo era dialogar
com essas mulheres, levantar quais os problemas de salide eram mais comuns entre elas
e, depois disso, desenvolver um plano de cuidados e de prevengdo aos agravos desses
problemas. As solugbes propostas para amenizar e prevenir os problemas de salde
levantados deveriam partir do cotidiano daquelas mulheres, levando em conta suas
concepcOes sobre salde, adoecimento, tratamento e cura.

Ao final dessa experiéncia pude perceber o quanto era importante valorizar o
conhecimento das mulheres, elas propuseram sugestdes préaticas para resolucdo de seus
problemas de saude, utilizando os recursos que tinham disponiveis e foi entdo que eu
percebi que 0s meus conhecimentos académicos por si sO, jamais dariam conta de
propor um plano de cuidados que fosse totalmente eficiente para aquela populagéo. Foi
ai que entendi a importancia do dialogo entre conhecimento popular e conhecimento
cientifico na prevencéo e na superagdo dos problemas de saude.

Essa foi uma experiéncia impar, aonde tive a oportunidade de atuar como
educadora e de entender que educar estava muito aléem de transferir conhecimentos.
Naquele contexto, entendi que o conhecimento ndo se da, mas se constroi e ali junto
com as mulheres da ginéstica, houve uma troca muito rica de conhecimentos, eu me
eduquei ao mesmo tempo em que as educava. Essa vivéncia despertou em mim o antigo
desejo de me tornar educadora, mais agora, educadora em salde.

Segui na disciplina e passei a conhecer as obras de Paulo Freire, Victor Valla,
Eduardo Stotz e fui me encantando com as discussdes em torno da Educacdo Popular e
Salde. Os textos desses autores me sensibilizaram muito, me deram a oportunidade de
refletir sobre a existéncia do outro, sobre a importancia de se considerar o ser humano
em seu contexto histdrico, social e em todas as suas dimensdes, ndo apenas na esfera
biolégica, mas também na psicoldgica, social, cultural e até mesmo espiritual. Passei a

ter uma concepcao mais ampliada sobre salde e doenca e entendi que para cuidar do ser
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humano é necessario ir além das técnicas e conhecimentos cientificos, é preciso
reconhecer a existéncia do outro e ter humildade, sensibilidade, respeito e empatia.

Dentro dos estdgios da graduacdo em Enfermagem eu admirava a postura
acolhedora de algumas professoras que sabiam ouvir o outro, que ndo se impunham,
nem achavam que sabiam mais porque tinham diploma da graduagéo, respeitavam a
cultura das pessoas e procuravam construir junto delas o plano de cuidados mais
adequado. Diante disso, pensava que era assim que eu enquanto profissional gostaria de
atuar, nesse momento, comecei a considerar a possibilidade de futuramente atuar na
formacéo de profissionais de saude.

Em 2008 ingressei como voluntaria em um Projeto de Extensdo denominado
Mapeamento e Catalogacdo Inicial de Experiéncias de Educacdo Popular e Saude. Tal
projeto ja existia desde o ano de 2006 e era vinculado ao Grupo de Pesquisa “Praticas
Sociais e Processos Educativos” e ao Grupo de Pesquisa “Laboratorio Interdisciplinar
de Estudos e Praticas em Politicas Publicas”. O objetivo era de identificar e localizar
praticas populares de saude utilizadas pela populacdo de um bairro da cidade de Sao
Carlos-SP. Ao final de cada mapeamento foi construido um catalogo com a intengéo de
mostrar a diversidade das praticas populares de saude através de um referencial de
analise que permitia maior compreensao pelos profissionais de salde.

Os praticantes citados eram procurados, passavam por uma entrevista e eram
convidados a apresentar suas praticas para participantes de um curso de extensdo
oferecido na Universidade. Interessei-me pela tematica do Projeto de Extensdo, pois
vivenciei estagios em Unidade de Saude da Familia e percebi que era comum entre 0s
usuarios a mencao do uso de praticas populares no tratamento de varias doengas, assim
julguei importante conhecer melhor essas praticas tdo presentes no cotidiano e na
cultura da populagdo. Ao contrario de muitos profissionais da salde, acredito que o
conhecimento popular deve ser valorizado e ndo apenas o cientifico, no momento de
escolher o tratamento das doencas. Sempre pensei que a relacdo entre profissional e
paciente ndo deveria ser distante, nem vertical.

Prossegui como participante do Projeto de Extensdo e aprofundei meus
conhecimentos acerca da Educacdo Popular e Satde desenvolvendo no ano de 2010 um
Projeto de Iniciacdo Cientifica que teve como objetivo investigar o dialogo entre
praticas populares de saude e profissionais de salde. O resultado da Iniciacdo me

mostrou que existem algumas barreiras que impedem a ocorréncia do dialogo e a
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principal delas é a formacdo dos profissionais de salde que ainda € centrada no
cientificismo. Em sua grande maioria, esses profissionais aprendem a supervalorizar o
conhecimento cientifico e acabam nao dialogando com o conhecimento popular.

Felizmente essa lacuna ndo esteve presente em minha formacdo, as disciplinas
que cursei, em especial da licenciatura, a participacdo no Projeto de Extensdo e o
desenvolvimento da Iniciagdo Cientifica propiciaram discussdes que me levaram ao
entendimento que as a¢gdes em salde alcancam resultados positivos na medida em que
ocorre a participacdo da populacdo na identificacdo e na construcdo de estratégias de
enfrentamento dos seus proprios problemas de salde, por meio do desenvolvimento de
acOes de prevencdo, promocao e reabilitacdo da salde, portanto, aprendi a importancia
de valorizar o conhecimento popular, mais ainda, de valorizar a existéncia do outro, a
diversidade.

Incomoda-me muito a forma como alguns profissionais de salde tratam 0s
usuarios; apesar de a legislacdo defender a assisténcia humanizada, ainda encontramos
em alguns profissionais, praticas desumanizantes, que focam a doenca e desvalorizam
0s sentimentos, as visdes de mundo e a cultura da pessoa que adoeceu.

Quando falamos em assisténcia humanizada, estamos levando em conta as
compreensdes que sdo apresentadas no ‘“Manual de Humanizagdo”, elaborado pela
Secretaria de Saude do Estado do Rio Grande do Sul (2005), que relata que, nos,
homens e mulheres, temos caracteristicas proprias. Tais caracteristicas vdo além da
racionalidade, apresentam diversos outros aspectos que ndo permitem que Sejamos
classificados como coisas, mas sim como humanos; possuimos desde a infancia um
corpo bioloégico que é envolvido por uma rede de imagens e palavras, apresentadas
primeiramente pelos pais, pelos familiares e, em seguida, pela escola, pelo trabalho e
por todas as relacbes sociais. E esse conjunto de imagem e de linguagem que vai
moldando o desenvolvimento do corpo bioldgico, transformando-o em um ser humano,
com um estilo de vida singular; por sermos dotados de linguagem, podemos construir
redes de significados, que compartilhamos em maior ou menor intensidade com nossos
semelhantes e que nos ddo uma identidade cultural, assim, somos capazes de
transformar imagens em pintura, sons em masica, palavras em poesia, saber em ciéncia,
somos capazes de produzir cultura e, a partir dela, intervir e modificar a natureza.

Paulo Freire (1987) se aproxima dessa compreensdo ao considerar que o ser

humano ndo pode ser considerado como uma realidade pronta, acabada, mas sim como
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um ser em busca constante de autorrealizagdo e crescimento, o0 que pode ser identificado
com 0 seu processo continuo de humanizagdo. Freire considera que o processo de
humanizacdo do ser humano esté relacionado a uma vocacdo, a do “ser mais”. Nesse
sentido, o autor conclui que o0s seres humanos necessitam de um processo de
conscientizacdo e dialogo, pois € atraves desse processo que poderdo deixar de ser
tratados como coisas, para transformarem-se em pessoas conscientes de si e de seu
papel historico no mundo.

Dessa forma, entende-se que a politica de humanizacdo defende uma assisténcia
em salde que contemple o ser humano em todas as suas dimensdes: bioldgicas,
psicoldgicas, espirituais, sociais e culturais (BRASIL, 2004).

Como mulher, enfermeira e cidadd, almejo uma transformacdo nesse cenério da
salde e vejo a educacdo libertadora como importante ferramenta nesse processo. Freire
propde a transformacdo da sociedade opressora por meio da educacéo libertadora, nesse
modelo de educacéo, o ato de educar e educar-se baseia-se em uma relagéo dialdgica e
de horizontalidade e nesse espago “ndo ha ignorantes absolutos, nem sabios absolutos:
ha homens e mulheres que, em comunhéo, buscam saber mais” (FREIRE, 1987, p.93).

Reflexdes de Freire fazem muito sentido no &mbito da saude; é preciso formar
profissionais que estejam sensibilizados a reconhecer a existéncia do outro, a respeitar
seus saberes, sua cultura e visdes de mundo, pois essa postura estard mais proxima de
uma assisténcia humanizada.

Tendo em vista esse propdsito e esse projeto politico de atuar ativamente na
construcdo de uma formacdo em saude mais dialdgica e mais humanizada, pensei no
mestrado, acreditando que essa seria uma boa opcdo para melhor me preparar para a
docéncia e como docente eu poderei colocar em pratica meu desejo de atuar na
formacdo de futuros profissionais de salde.

Considero o espaco da pds-graduacdo como um espaco privilegiado para
realizacdo de pesquisas, ja que exige um trabalho de comprometimento e relevancia
para a academia e para a sociedade. Também acredito que a discussdo dos resultados da
pesquisa na academia propicia o pensar coletivo de acdes de inovacao e transformacéo
das politicas publicas de educacéo e saude.

Na area da educacdo, encontrei a Linha de Pesquisa Praticas Sociais e Processos
Educativos, que trabalha com a perspectiva da educacao libertadora e progressista, luta

pela justica e igualdade social, trabalha com referenciais que prezam o dialogo, o
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respeito a cultura e ao saber do outro, também oferece a oportunidade de pesquisar com
as pessoas e ndo sobre elas. Assim, vi na Linha a chance de compreender de que forma
as pessoas se educam ao longo da vida , como se constroem nas relagdes com o outro e
com o mundo, de estabelecer o didlogo entre conhecimento popular e cientifico e de
atuar junto com os oprimidos na luta pela libertacdo e pela construcdo de uma realidade
mais justa.

A seguir discorro sobre o caminho que percorri até chegar a essa pesquisa de
mestrado, tal como ela se configura. Entrei no Programa de P6s Graduagdo com uma
proposta inicial de projeto, esta foi sendo aperfeicoada ao longo do curso das disciplinas
do mestrado. As leituras e as discussOes realizadas nas disciplinas bem como as
conversas com a orientadora e com outros colegas e professores (as) foram
fundamentais para o aperfeicoamento do projeto.

Pesquisas realizadas na Linha de Pesquisa Praticas Sociais e Processos
Educativos ha dezesseis anos vém constatando que as pessoas se educam através de
suas experiéncias, nas relagdes com as outras pessoas e com o mundo; compartilho
dessa compreensdo e, entdo, pensei em minha pesquisa articular educacdo e salde,
investigando processos educativos desvelados em vivéncias de um processo de
adoecimento. Inicialmente a proposta era investigar os processos educativos que eram
desvelados na convivéncia de criangas que enfrentam o tratamento do cancer (desde a
graduacéo ja tinha o desejo de realizar estudos com criangas e na area da oncologia).
Para realizacdo da pesquisa previa-se a convivéncia da pesquisadora com criangas que
frequentam um hospital de referéncia para diagnostico e tratamento de cancer.

No entanto, o desenvolvimento de uma atividade proposta pela disciplina
Estudos em Praticas Sociais e Processos Educativos I, despertou em mim uma série de
indagacdes que me fizeram repensar a proposta de pesquisa. A disciplina propunha a
insercdo de nos, discentes em uma pratica social, no intuito de tentar compreender e
identificar processos educativos ali existentes.

Existe em minha cidade natal (Sdo Jodo da Boa Vista- SP) um centro de apoio
denominado “CAACCH” (Centro de Apoio ao Adolescente e a Crianga com
Humanismo) que assiste criancas e adolescentes que enfrentam o tratamento de cancer e

hemopatias’. Sempre admirei o trabalho dessa organizagdo que é de carater ndo

! Hemopatias correspondem a doencas relacionadas aos componentes sanguineos como 0s
eritrécitos, leucocitos e plaquetas. Estas doencgas provocam alteragdes que modificam o funcionamento
normal do organismo, afetando, por exemplo, o carregamento do oxigénio e os nutrientes necessarios para
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governamental e que ajuda financeira e emocionalmente as familias de criangas e
adolescentes que enfrentam o tratamento dessas doengas, entdo, vi na disciplina a
oportunidade de me aproximar desse centro e de ai realizar minha insercao.

O CAACCH conta com uma casa sede que é destinada ao convivio das criancas
e adolescentes assistidos. Nesse local eles recebem café da manha e almoco, assisténcia
psicoldgica, pedagdgica e aulas de informética; também ha espaco para realizacdo de
atividades ludicas e de lazer. Além disso, o Centro providencia o transporte das criangas
e adolescentes com cancer e hemopatias para um hospital de referéncia para diagndstico
e tratamento dessas doencas, localizado em outra cidade do estado de S&o Paulo.

Minha inser¢éo na casa sede fez com que eu fosse me envolvendo nas atividades
que eram ali desenvolvidas. Acabei criando vinculo com as criancas e adolescentes que
frequentavam o espaco. Certo dia, pedi a diretoria da casa, autorizacéo para acompanhar
a viagem de uma das criancas até o hospital de referéncia e minha solicitacdo foi
concedida.

Durante o percurso, fui conversando com a mée de uma crianca que se
encontrava na fase de acompanhamento do cancer. N6s ndo nos conheciamos, mas ao
longo da viagem, fomos conversando e ela se sentiu confortavel para desabafar comigo
e entdo foi me contando sobre a experiéncia que a familia tinha vivenciado com a
descoberta do cancer no menino, que na época tinha quatro anos. Ela me falou sobre o
impacto que a descoberta do cancer causou sobre toda a familia, as dificuldades e os
sofrimentos que precisaram enfrentar, a sobrecarga que caiu sobre ela e sobre a
necessidade que ela sentia de se abrir, de compartilhar suas angustias, suas tristezas e
também suas vitdrias. Também me contou sobre os aprendizados e lices de vida que a
familia teve durante o periodo que conviveram com a doenca.

A conversa com essa mae me sensibilizou e passei a questionar o entendimento
que eu tinha sobre o cancer. NOs, profissionais da saude, somos muitas vezes formados
por uma logica biomédica, que foca a doenca, mais precisamente, a parte do corpo
afetada por ela. No entanto, ndo nos damos conta de que essa ldgica é opressora, injusta,
que ndo leva em consideracdo a existéncia do ser humano que esté a nossa frente, pois,
esse, antes de ter um conjunto de células malignas, tem uma identidade, uma historia,
sentimentos, cultura, valores, tem familia! N&o percebemos que nosso olhar tédo

reduzido, focado na doenca, nos impede de fornecer uma assisténcia humanizada.

o funcionamento das células, a eliminacdo de excretas metabdlicas e 0 mecanismo de coagulagdo do
sangue. (BRASIL, INCA, 2013).
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A fala daguela mae reforcou minha compreensdo de que o cancer ndo poderia
ser visto apenas como uma doenga localizada dentro de um individuo, existindo como
um fenbmeno isolado, com causa exclusivamente biolégica, a ser tratada
exclusivamente com medicamentos. A literatura nos revela que os canceres também
podem ser provocados por fatores externos, relacionados com o meio ambiente e o
estilo de vida, entdo, isso leva a entendé-lo ndo apenas como um fenémeno biolégico,
mas também, psicolégico e social. Além disso, o aparecimento da doenga ndo traz
consequéncias somente para um individuo, mas para todas as pessoas que estdo em
contato com ele; consequéncias essas que ndo sdo meramente bioldgicas, mas também
sociais e psicoldgicas. A histéria daquela familia deixava tudo isso muito claro: todos
adoeceram diante do cancer da crianca e adoeceram em um sentido amplo, adoeceram
no corpo, na alma, no trabalho, na escola, na sociedade.

O dialogo com a méde me permitiu fazer reflexdes que foram ao encontro de
algumas leituras e discussdes que realizei durante minha graduacdo, que traziam a
importancia de ndo enfatizar o cancer como uma doenga que afeta uma Unica parte do
corpo humano, e adotar uma perspectiva mais ampla, que se preocupa em olhar nao
somente para as células cancerigenas, mas também para 0s sentimentos, para 0 modo de
ser, pensar e agir das pessoas que estdo doentes, para seus familiares, seus contextos
historicos, sociais e culturais.

Entendi que a familia da crianca ou do adolescente que tem céncer, precisa ser
reconhecida, ouvida e ser cuidada, pois, nesses casos, € sobre os familiares que se cai a
responsabilidade do cuidado, da tomada de decisdes, do sustento, enfim, a familia é que
nessas horas, tem que ter forca para aprender a conviver com a doenca e para criar
estratégias que as possibilitem enfrentar as dificuldades impostas pela mesma,
dificuldades essas que ndo afetam um, mas todos os membros que estdo envolvidos no
cuidado e no convivio com o ente que esta doente.

A mae que conheci, ao conversar comigo, deixou claro que a experiéncia e a
vivéncia do céncer de seu filho em meio a dor e sofrimento, trouxeram muitos
ensinamentos e aprendizados a toda a familia. Esses foram sendo construidos aos
poucos, da descoberta até o final do tratamento da doenca e os conduziram a luta, ao
desenvolvimento de estratégias que possibilitaram o enfrentamento das dificuldades em
cada etapa e até mesmo a superacao. Esse dialogo despertou em mim a vontade de saber

gue ensinamentos e aprendizados as familias obtiveram com essa experiéncia e também
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que tipo de estratégias desenvolveram para enfrentar ndo s6 0 momento da descoberta
do céncer, mas também as vivéncias do tratamento e a busca pelo diagndstico de cura.

Foi assim que “nasceu” a ideia desta pesquisa. Diante dessas reflexdes e dessas
inquietacBes acima apresentadas, fomos delineando o projeto e definindo as familias de
criangas e adolescentes com céancer como sujeitos colaboradores da pesquisa e 0
enfrentamento do cancer em familia como a préatica social a ser estudada. Assim, a
questdo de pesquisa que o trabalho visou responder foi:

“Que processos educativos sdo desvelados nas vivéncias de familias de criangas
e adolescentes que, atualmente, estdo em fase de acompanhamento ou remissdo do
cancer?”

A partir desta questdo, fomos redigindo os objetivos da pesquisa, que assim se
configuram:

- ldentificar processos educativos desvelados nas vivéncias de familias que
enfrentam a busca pela cura do cancer de seus filhos (as) ou irmaos (&s);

- Compreender como as familias significam as diferentes fases relacionadas ao
periodo de descoberta, de tratamento e de busca pela cura de seus filhos (as) ou irmédos
(&s).

Para que o desenvolvimento dessa pesquisa fosse possivel, precisariamos
encontrar familias de criancas e adolescentes que estdo na fase de acompanhamento ou
remisséo do cancer.

Levando em consideracdo o fato de que nos, pesquisadores da Linha de Pesquisa
Praticas Sociais e Processos Educativos, reconhecemos que ndo pesquisamos sozinhos,
nem sobre as pessoas, mas sim “com” elas, pensamos em encontrar familias nessas
condicdes para entdo convida-las a serem colaboradoras da pesquisa.

Sabemos que o pesquisar “com” as pessoas exige entre outras coisas,
comprometimento, convivéncia, criacdo de vinculo entre pesquisador e colaboradores
da pesquisa, assim, entendemos que seria importante ter inicialmente uma referéncia
para chegar até as familias e entdo o CAACCH foi fundamental nesse processo.
Profissionais desse Centro de Apoio foram solidarios no intuito de nos indicar as
familias de criancas e adolescentes em acompanhamento de cancer na cidade de Sao
Jodo da Boa Vista - SP e mais ainda, de nos apresentar a cada uma delas a fim de que
pudéssemos primeiramente nos conhecer, para depois, fazermos a apresentacdo da

pesquisa e o convite para participacao e colaboragdo com a mesma.
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Neste estudo, tivemos a intencdo de articular as areas de educagdo e salde,
trazendo uma abordagem do cancer ainda pouco explorada. Aqui ele € entendido a partir
de uma perspectiva biopsicossocial, levando em consideracdo ndo apenas a doengca em
si, mas também, todas as pessoas que convivem com ela, 0s saberes que constroem a
partir dessa experiéncia, tudo isso dentro do contexto historico, social e cultural no qual
estdo inseridas.

Esta pesquisa explora ndo somente a fase de descoberta e de tratamento, mas,
sobretudo, a fase de acompanhamento ou remissdo do cancer, apontando em meio ao
sofrimento e as dificuldades os processos de superagao.

Pretendemos com esta pesquisa, apontar a superacdo de um ponto de vista Unico
que insiste em focar o cancer como um problema marcadamente biolégico, de aspectos
exclusivamente negativos e sem solucdo. Nesse sentido € importante a compreensédo de
que o cancer além do desequilibrio pode trazer outros elementos para as pessoas que
convivem com ele, por exemplo: unido da familia, harmonia, sensibilidade, amor,
carinho, atencdo, amadurecimento e crescimento da condigdo humana.

Também aqui, quisemos dar sustentacdo as compreensdes elaboradas por
pesquisadores e pesquisadoras da Linha de Pesquisa Praticas Sociais e Processos
Educativos, de que n6s homens e mulheres ndo aprendemos apenas na escola, mas
também construimos nossos saberes atraves das experiéncias que vivemos, das relacdes
que construimos com as pessoas e com o mundo, dentro das praticas sociais nas quais
estamos inseridos. Nesse sentido, trouxemos nessa pesquisa a compreensao de que ao
longo da vivéncia de um céancer tanto o individuo que esta doente como as pessoas que
estdo ao seu redor, estdo se educando, ensinando e aprendendo, compartilhando umas
com as outras, saberes, significados, valores, posturas e atitudes que sdo importantes
aliados no processo de enfrentamento das dificuldades e do estresse que é gerado pelas
vivéncias da doenca.

Para sustentacdo desse nosso ponto de vista, contamos com a colaboracdo de
familiares de criancas e adolescentes em acompanhamento de cancer que se dispuseram
a compartilhar conosco o lado doloroso de suas vivéncias no convivio com a doenca, as
estratégias que criaram para enfrenta-las e todos os ensinamentos e aprendizados que a
experiéncia lhes trouxe.

Conforme ja explicitado anteriormente, tivemos neste estudo, a preocupacao de

adotar uma perspectiva humanizada para definir o cancer, para tanto, julgamos
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importante considerar ndo apenas 0s aspectos biologicos, mas também os fatores
emocionais, culturais, econdmicos e sociais que perpassam e significam as vivéncias de
todos (as) que convivem com essa experiéncia.

Organizamos este relatério de pesquisa em cinco capitulos, no capitulo |
apresentamos diferentes compreensdes que sdo utilizadas para significar o cancer; em
seguida, no capitulo Il discorremos sobre préticas sociais e processos educativos,
apresentamos a pratica social do enfrentamento do cancer em familia e fazemos uma
articulacdo entre processos educativos e essa pratica; o capitulo Ill refere-se a
metodologia, procedimentos de coleta e analise dos dados; o capitulo 1V aos resultados
e discussdes, onde apresentamos a analise dos dados, discutidos a partir de duas
categorias tematicas e por ultimo, o capitulo V traz algumas consideracdes a respeito da
realizacdo da pesquisa. Ao final do relatério estdo as referéncias, o0 anexo referente a
aprovacdo do projeto pelo Comité de ética em pesquisas com seres humanos da
Universidade Federal de S&o Carlos, e o apéndice que corresponde ao Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido que foi apresentado aos colaboradores (as) da

pesquisa.
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CAPITULO |

ENTENDENDO O CANCER: AMPLIANDO AS COMPREENSOES

Neste capitulo serdo apresentadas reflexdes que nos levam a entender o cancer a
partir de uma perspectiva biopsicossocial, neste sentido, serdo abordados os aspectos
bioldgicos e epidemiolégicos da doenca, os culturais, sociais e econdmicos (nestes dois
altimos, mostraremos a importancia de estender nossos olhares para as familias do
individuo com cancer).

Iniciamos a discussdo trazendo as compreensdes que caracterizam o cancer a
partir de aspectos bioldgicos e epidemiolégicos, porém gostariamos de ressaltar que isso
ndo significa que damos mais importancia a esses aspectos do que aos demais que serédo
apresentados em seguida. Afinal, se fosse assim, estariamos fragmentando o ser
humano, considerando-o apenas em sua esfera biologica e deixando de lado suas
emoc0es, sentimento, cultura, desprezando o contexto histérico e social no qual esta
inserido e dando mais énfase a doenca do que a pessoa (0 que iria totalmente contra os
principios dessa pesquisa).

Esta € uma pesquisa que foi realizada no campo da educacéo, mas que possui
uma articulacdo com o campo da saude, portanto, fez-se necessario realizar a interface
entre essas duas areas. Quando recorremos a base de dados relacionadas a saude para
buscar estudos sobre o cancer, encontramos defini¢des, compreensdes e termos que sdo
proprios dessa area e que se utilizam, em sua maioria, de aspectos bioldgicos e
epidemiologicos para caracterizar e explicar o aparecimento bem como o crescimento
do nimero de casos da doenca. Neste sentido, entendemos que ndo poderiamos deixar

de fora a discussdo abrangendo esses aspectos.

1.1 Compreendendo o céancer: um olhar para os aspectos bioldgicos e

epidemiologicos

O Ministério da Saude em parceria com o Instituto Nacional do Cancer (INCA)
trabalham a partir da perspectiva biolégica e conceituam o cancer como sendo um
conjunto de mais de cem doencas cujas caracteristicas em comum sdo o crescimento

desordenado de células, que ao dividirem-se rapidamente, acabam se tornando
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agressivas e incontrolaveis, invadindo os tecidos e 6rgaos do corpo. A ocorréncia desse
fenémeno da origem a formacgdo de um conjunto de células malignas e cancerosas que
ndo se assemelham ao seu tecido original e, portanto, passam a constituir o que
denominamos de tumor maligno ou também de neoplasia. A gravidade desse fendmeno
aumenta quando essas células adquirem a capacidade de se espalhar muito rapidamente
para outras partes do corpo, caracterizando as metastases (BRASIL, INCA, 2013).

Informagdes fornecidas pelo INCA revelam que as causas do cancer séo
variadas, podendo ser externas ou internas ao organismo. As causas externas S&o
relacionadas ao meio ambiente e aos habitos ou costumes de um ambiente social ou
cultural, como por exemplo, tabagismo, alcoolismo, uso abusivo de medicamentos,
fatores ocupacionais, exposicdo a radiacdo, entre outros. Ja as causas internas, sdo
geralmente geneticamente pré-determinadas e, nesses casos, estdo ligadas a capacidade
do organismo de se defender das agressdes externas. Pode ainda ocorrer uma interagdo
entre os fatores causais, 0 que aumenta a probabilidade de transformacdo das células
benignas em células malignas (BRASIL, INCA, 2013).

Na visdo de Freitas (2006), o emocional também pode ser um fator
determinante no aparecimento do cancer. De acordo com este autor, 0 estresse diario e a
maneira como os individuos se comportam diante dele, a forma de ser, agir e pensar
negativamente frente as vivéncias e acontecimentos do dia a dia acabam sendo
responsaveis pelo enfraquecimento das células de defesa do organismo, deixando-o
vulneravel a um desequilibrio no que diz respeito ao funcionamento das células.

A incidéncia dos casos de cancer vem aumentando nas Ultimas quatro décadas,
em todos os cantos do mundo e tal fator contribuiu para que 0 mesmo se tornasse um
dos mais preocupantes problemas de satde publica mundial. No Brasil, a preocupacéo
maior com o aparecimento de casos de cancer teve inicio no ano de 1920 e hoje é
crescente o interesse de médicos brasileiros em realizar estudos relacionados a essa
doenga (TEIXEIRA e FONSECA, 2007).

O INCA recentemente, mais precisamente no ano de 2012, publicou novas
estimativas relacionadas aos casos de cancer no Brasil e no mundo. Tais estimativas,
realizadas em parceria com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), revelaram que o
cancer vem, nas Ultimas décadas, ganhando grandes proporc¢des e espera-se a incidéncia
de aproximadamente 27 milh6es de casos no mundo até o ano de 2030, sendo prevista a

prevaléncia do aumento dos casos em paises de baixa e média renda.
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No Brasil, estava prevista a ocorréncia de aproximadamente 518.510 casos
novos de cancer entre os anos de 2012 e 2013. Essa progressiva ascensdo da incidéncia
de cancer em paises subdesenvolvidos tem como principal fator o envelhecimento da
populacdo. De acordo com o INCA, no Brasil, além do aumento da expectativa de vida,
a melhoria e a evolucdo dos métodos diagnosticos e da qualidade dos sistemas de
informagdo do pais, podem explicar o aumento das taxas de incidéncia nos proximos
anos (BRASIL, INCA, 2012).

Pesquisas realizadas pelo Instituto no ano de 2008 revelam que no Brasil, o
cancer ja representa uma das dez primeiras causas de morte por doenca entre criancas e
adolescentes de 01 a 19 anos, para todas as regides e a primeira causa de morte por
doenca em meninos e meninas a partir dos 05 anos de idade. Dados fornecidos pelo
INCA revelam ainda que as neoplasias mais frequentes na infancia e adolescéncia séo
as leucemias, os linfomas e os tumores do Sistema Nervoso Central.

Também as criangas sdo acometidas pelo neuroblastoma (tumor de células do
sistema nervoso periférico, frequentemente de localizacdo abdominal), tumor de Wilms
(tumor renal), retinoblastoma (tumor da retina do olho), tumor germinativo (tumor das
células que vd@o dar origem as gbnadas), osteossarcoma (tumor 0sse0), e sarcomas
(tumores de partes moles) (BRASIL, INCA, 2008).

As condutas terapéuticas protocoladas pelo Ministério da Saude utilizadas no
tratamento do cancer costumam ser a cirurgia, a quimioterapia, a radioterapia e o
transplante de medula Ossea. Geralmente estas terapéuticas sdo utilizadas de forma
associada e a escolha por cada uma delas, bem como a frequéncia e o tempo de
utilizacdo dependera de fatores como o tipo de cancer, a localizacdo do tumor, o estagio
de evolucdo da doenca, o perfil do (a) paciente, entre outros (CARDOSO, 2008).

A cirurgia é uma conduta priméaria no tratamento do cancer, sendo a meta a
retirada total do tumor ou o maximo possivel e qualquer tecido circunvizinho; a
radioterapia consiste no tratamento que utiliza radiacdes para destruir o tumor ou
impedir o aumento de suas células; a quimioterapia é um tratamento que utiliza
medicamentos para combater os tumores. A sua aplicacdo pode ser por diferentes vias
(endovenosa, oral, subcutanea, intramuscular) e nesse procedimento, os medicamentos
se misturam com o sangue e sdo levados a todas as partes do corpo, destruindo as
células malignas que estdo formando o tumor e impedindo que se espalhem pelo

organismo; esse tipo de tratamento acaba por destruir também as células benignas e tal
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fato explica a ocorréncia de uma série de efeitos colaterais como alopecia (queda de
cabelo), disfungdes hepaticas, reprodutivas, entre outras.

Nos casos em que as células malignas acometem o sangue, geralmente recorre-
se ao transplante de medula 6ssea como tratamento; este consiste na substituicdo de uma
medula dssea doente, ou deficitaria, por células normais de medula éssea, com o
objetivo de reconstituicdo de uma nova medula a fim de que essa possa produzir novas
células que ndo mais sejam deficientes (BRASIL, INCA, 2013).

O Ministério da Saude divulgou que o progresso no tratamento do cancer na
infancia e adolescéncia foi notavel nas ultimas quatro décadas o que significa que, em
muitos casos, 0s jovens reagiram bem ao tratamento e superaram a doenca. Estima-se
que em torno de 70% das criancas e jovens acometidos de cancer podem ser curados se
diagnosticados precocemente e tratados em centros especializados. As expectativas
positivas em torno da cura do cancer infanto-juvenil ndo poupam, porém, o doente e sua
familia do sofrimento e das dificuldades que deverdo ser enfrentados ao longo do
tratamento (BRASIL, INCA, 2008).

O tratamento e a assisténcia oncoldgica envolvendo criancas e adolescentes com
cancer se desenvolvem a partir de cuidados curativos e cuidados paliativos. Os
curativos envolvem diferentes fases: primeiramente o diagnostico, no qual por meio de
exames especificos a doenca é descoberta. Logo em seguida inicia-se a fase de
tratamento, onde € feita a escolha pela terapéutica mais indicada para o caso, podendo
ser quimioterapica, radioterapica, cirdrgica ou até mesmo uma associacdo entre elas.
Apo6s o término do tratamento, inicia-se a fase de controle, acompanhamento ou
remissdo, nesse momento, a crianga ou o adolescente se mantém em acompanhamento
ambulatorial, desenvolvendo exames e acompanhamento de Seu processo de
crescimento e desenvolvimento, a fim de verificar se houve danos decorrentes do
tratamento ou até mesmo a reincidéncia do tumor.

Nos casos em que ndo houver sucesso no tratamento e for diagnosticada
impossibilidade de cura passa-se aos cuidados paliativos, que foram definidos em 2002,
pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), como sendo uma abordagem ou tratamento
que melhora a qualidade de vida de pacientes e familiares diante de doencas que
ameacem a continuidade da vida. Estes cuidados devem envolver o controle dos
sintomas e da dor, a busca pela autonomia e pela manutencdo de uma vida ativa
enquanto ela durar (MUTTI, et al, 2010).
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Nota-se que, até o presente momento, apresentamos compreensdes que se detém
aos estudos cientificos da ocorréncia de processos bioldgicos que explicam o
aparecimento e desenvolvimento do céncer. Em seguida, apresentaremos outras

compreensdes de modo a ampliar o olhar sobre este fendmeno.

1.2 Compreendendo o cancer: um olhar para os aspectos culturais

Freire (1980) caracteriza a cultura como sendo o resultado da agdo consciente e
ativa do ser humano em sua realidade e com ela. Segundo o autor, todos nés humanos,
somos capazes de agir sobre a natureza, transformando-a e ao fazermos isso, estaremos
produzindo cultura.

De acordo com Martins (2009), homens e mulheres ndo sdo constituidos apenas
de um corpo material, formado por células, tecidos e 6rgdos, mas também de uma
identidade cultural que abriga seus valores, percepcdes, visdes de mundo, sentimentos
sonhos e ideais. Esses seres estdo inseridos em uma sociedade, dentro de um contexto
historico, social e cultural, possuem relagdes com as pessoas com as quais convivem,
assim, antes de se considerar a gravidade do “ter” uma doenca como 0 cancer, €
necessario refletir sobre a importancia da existéncia de um ser humano que em meio a
sua totalidade experiencia uma situacdo de adoecimento que ndo é somente fisico, mas
também psicoldgico, social e espiritual.

Piovesan e Temporini (1995), relatam que as abordagens biomédicas que séo
feitas em relacdo as doencas, sdo insuficientes para por em pratica a realizacdo de acdes
de salde publica com e para a populacdo. Isso porque, a realizacdo de acbes de
assisténcia, prevencdo, promocdo ou de tratamento e reabilitacdo da salde da
populacdo, dependem do comportamento e das compreensfes das pessoas a quem se
destinam. Desta forma, quando propomos a abordagem de um assunto com as pessoas
da comunidade, precisamos conhecer suas maneiras de agir, sentir e pensar, pois sao
essas percepcdes que dardo significado a experiéncia que vivenciam.

Para algumas pessoas, por exemplo, doencas como o cancer, ndo se manifestam
biologicamente, mas sdo enviadas por Deus como provacdo ou carma, cuja cura
depende também da vontade divina (PIOVESAN e TEMPORINI, 1995). Nesse sentido,

percebemos que as percepcbes e compreensdes que as pessoas tém sobre as doencas
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dependem, em especial, de seus conhecimentos, habitos, padrfes socioecondmicos,
atitudes e crencas aprendidos culturalmente.

Magalhées et al (2010) caracterizam o adoecimento como uma experiéncia
Unica, que pode ser percebida de diversas formas por cada individuo, ja que cada um
interpreta a doenga segundo suas vivéncias e conhecimentos. Para as autoras, a
interpretacdo de adoecimento é influenciada pela cultura, pois a mesma ajuda a dar
sentido emocional e fisico as experiéncias. Desta forma, consideram que diferentes
culturas interpretam o adoecimento de formas distintas, por exemplo, ha quem defenda
que o adoecer decorra de causas naturais e que esta relacionado a natureza e a salde.
Também, este pode ser entendido como um desajuste psicossocial, e neste caso, esta
relacionado a sentimentos e emocdes. Ha ainda culturas que consideram que o
adoecimento esta intimamente ligado a condi¢cGes materiais, configuradas pelos fatores
socioecondmicos.

Minayo (1988) compartilha das compreensdes acima apresentadas ao definir que
0 adoecimento ndo se refere apenas a origem de um mal, mas a uma imagem do mundo
dos homens e mulheres, da natureza e das relacfes sociais, assim, acredita-se que tanto
0 adoecimento como a cura estdo integralmente relacionados ao que as pessoas
consideram explicavel de acordo com suas vivéncias, culturas e crencas.

Quando fazemos uma reflexdo a respeito do que fora supracitado, percebemos
que a légica biomeédica, construida dentro de ambientes formais, como instituices
superiores de ensino, por si sO, ndo é a Unica capaz de explicar a ocorréncia de uma
doenca como o céancer. Para Piovesan e Temporini (1995), as compreensdes técnico-
cientificas construidas por estudiosos e membros da academia competem com as
compreensdes que sdo construidas em torno das experiéncias vivenciadas pela

populacdo, assim, 0s autores concluem que:

As experiéncias de vida, ao lado do ensino formal, concorrem para a
construcdo de conhecimentos, crencas, atitudes, valores, emocoes e
motivacOes, componentes importantes a condicionarem a percepcao
dos individuos acerca de fendmenos biolégicos, psiquicos e socio-
ambientais. Assim, a percepcdo constitui experiéncia sensorial que
adquire significado a luz dessas influéncias (PIOVESAN e
TEMPORINI, 1995, p.318).

Merleau Ponty (1996) nos apresenta a reflexdo de que os conhecimentos

derivam das vivéncias e das experiéncias que temos no mundo e que as percep¢oes que
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temos dos fendmenos que vivenciamos sdo muito particulares. Nesse sentido, ressalta
gue na medida em que reconhecemos e respeitamos as percepc¢des do outro, estamos nos
permitindo dialogar com outras visdes de mundo e outras formas de conhecimento
distintas das nossas.

Freitas (2006) considera que a superacdo de um ponto de vista Unico é
fundamental para alimentar as esperancas de cura em relacdo ao cancer. De acordo com
esse autor, vivemos em uma sociedade que construiu uma compreensao muito negativa
e pessimista em relacdo ao cancer, tal cultura traz expectativas muito ruins, que nos
levam a focar nossos olhares para os fatores malignos da enfermidade, remetendo-nos a
um conjunto tragico de sentimentos. Para o autor, essa visdo limitada, carregada de
crencas negativas, acaba atrapalhando os processos de recuperacdo e até mesmo de cura

do céancer, uma vez que a mesma pode estar ligada a fatores emocionais.

1.3 Compreendendo o cancer: um olhar para as familias

“Receber o diagnostico de cancer ¢ um evento potencialmente desestruturador para
0 paciente e sua familia, pois a enfermidade ndo se reduz a dimensdo fisica e a
percepcao sensorial de mal-estar daquele que adoece” (TAVARES e TRAD, 2010, p.
1350). De acordo com as autoras supracitadas, este € um momento estressante, coberto
de incertezas, que leva a um processo doloroso na vida da pessoa doente e de seus
familiares.

As vivéncias e debilidades trazidas pela doenca geram mudancas significativas
na dindmica e nas relacdes de vida dos individuos que estdo doentes e de suas familias.
Os primeiros passam a depender da atencdo e dos cuidados de um ou mais cuidadores e
estes, na maioria das vezes, sdo representados pelos familiares. As familias dividem
com o membro doente uma gama de sentimentos que perpassam pelas dificuldades do
tratamento, pelas incertezas acerca do futuro e pelo medo da morte. Também vivenciam
uma interrupcdo das atividades cotidianas quando deixam o trabalho e as demais
atividades particulares de lado para acompanhar o ente que esta doente nos periodos de
hospitalizacdo, ou em demais ocasides nas quais 0 mesmo necessita de maior atencao e
cuidados (BELTRAO et al, 2007).
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Sanchez et al (2010) relatam que as familias correspondem a principal fonte de
apoio para o0 ente que estd com cancer. Elas assumem as responsabilidades pelas
necessidades fisicas e emocionais daquele que esta impossibilitado de se cuidar.

Wanderbroocke (2005) compartilha das ideias dessas autoras e considera que as
familias caracterizam a fonte de apoio social aos membros acometidos pelo cancer.
Utilizamos as compreensdes apresentadas por Sanchez et al (2010) para significar o
apoio social. Elas nos revelam que :

O apoio social envolve relagbes de troca, as quais implicam
obrigacoes reciprocas e lacos de dependéncia mutua que podem
contribuir para criar sensacdo de coeréncia e controle da vida, o que
beneficiaria o estado de saude das pessoas (SANCHEZ et al, 2010).

O estudo realizado por Violim et al (2011) revela que ha na atualidade uma
tendéncia em transferir a familia, toda a responsabilidade de cuidar do membro doente,
principalmente se esse corresponde a uma crianga, um (a) adolescente ou idoso(a).
Utilizamos as compreensdes formuladas por Leonardo Boff e Ernildo Stein, citadas por
Sena et al (2011) para definir o significado atribuido ao cuidar:

O cuidado representa um fendmeno ontoldgico existencial basico, que
se pode traduzir como a base que possibilita a existéncia humana
como tal e, assim, o cuidar é percebido como algo inerente a0 homem
e a mulher ou um modo-de-ser essencial que excede a concepcdo de
um momento de atencdo, zelo e desvelo: representa uma atitude de
dimensdes muito maiores, incluindo ocupagdo, preocupacao,
responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o outro (SENA et al,
2011, p. 775).

Tavares e Trad (2009), especificam alguns cuidados que as familias oferecem
aos entes acometidos pelo cancer, entre eles estdo: provisdo de suporte emocional (0s
familiares consideram que precisam controlar seus sentimentos e emocdes para dar
apoio emocional ao ente adoecido); atuacdo na tomada de decisdes, comunicagdo com
0s membros da equipe de saude (o que implica no aprendizado de dificeis e indmeras
novas informac@es); auxilio na administracdo de medicamentos, na higiene, na
alimentacdo, na realizacdo de curativos; arcar com os custos financeiros (0 que se torna
um agravante nos casos de familias economicamente desfavorecidas; o (a) cuidador (a)
principal acaba se ausentando do trabalho para acompanhar o ente doente e esse

absenteismo acaba gerando o desemprego que termina por afetar a renda da familia).
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Além disso, os familiares se responsabilizam pelo enfrentamento das
dificuldades e pelo empenho em manter a estabilidade da familia frente a tantas
mudancas.

O envolvimento emocional das familias nessa jornada acaba afetando suas
proprias vidas, uma vez que a convivéncia com o cancer envolve trabalho adaptativo
frente aos transtornos e mudancas que ocorrem na familia. Os familiares esforcam-se
para cuidar do ente que esta doente, para assumir as tarefas da casa, as
responsabilidades financeiras. Além disso, precisam suprir suas proprias necessidades e
tentar na medida do possivel, manter uma rotina familiar normal. Nos casos das familias
que tem criancas pequenas ou pessoas idosas as dificuldades sdo ainda maiores, pois,
estes grupos também requerem maior atencdo, uma vez que dependem de cuidadores
para satisfacdo de boa parte de suas necessidades (SANCHEZ et al, 2010).

Além das consequéncias psicoldgicas e emocionais, como aumento do estresse,
ansiedade, depressdo, desentendimentos no seio familiar, culpa relacionada ao cuidado,
pois esse requer muita paciéncia, as familias que vivenciam o enfrentamento do cancer
sofrem outras consequéncias como sobrecarga econdmica (as despesas aumentam por
conta dos gastos dispensados ao tratamento, a alimentacao, além disso, a fonte de renda
diminui, uma vez que uma das pessoas da familia precisa se afastar do emprego para
cuidar do ente que estd com cancer) e sobrecarga fisica, ocasionada pelo cansaco,
fadiga, mé alimentacgéo, sedentarismo, etc (FLORIANI, 2004).

Todas as discussdes supracitadas evidenciam a necessidade de um olhar bastante
atencioso e cuidadoso também para as familias dos individuos que experienciam o
cancer.

As familias, dentro desse contexto, precisam ser consideradas em sua totalidade,
portanto, é importante conhecer suas manifestacdes, seus saberes, suas historias,
costumes, valores, religido, condigdes financeiras bem como o0s espagos em que vivem.
Todos esses fatores ddo significado as experiéncias que vivenciam e determinam sua
forma de ser, de pensar e até mesmo de cuidar (ZILMER et al, 2012).

Para que possamos compreender as familias em seu contexto historico, social e
cultural, precisamos primeiramente, perceber a multiplicidade de manifestacdes que elas
assumem, para entdo, conhecer e interpretar os muitos modos com que elas se

apresentam. Assim, muitos estudiosos acreditam que se deva pensar familias no plural,
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ndo mais como entidades fixas, mas que apresentam uma variedade de formas e uma
dinamicidade social (SHAURICH, 2009).

Entende-se que ndo se pode falar de familia, mas de familias, para que se possa
tentar contemplar a diversidade de relacbes existentes na sociedade. O viver em
sociedade atravessa, nos dias de hoje, um periodo de mudancas que instigam a um
repensar de valores e conceitos, principalmente quando o assunto a ser tratado refere-se
as familias e a organizacdo de seus membros no nacleo familiar.

As mudangas ocorridas na sociedade a partir do século XX, como por exemplo:
0 avanco técnico e cientifico na area da salde, que propiciou 0 aumento da expectativa
de vida da populagéo, o reconhecimento dos direitos das criangas e dos adolescentes, a
globalizacdo que atingiu os diferentes paises, as alteraces na legislacdo no tanger as
relacGes filiais e conjugais, o surgimento dos métodos de anticoncepcdo, que trouxe
como consequéncia a desvinculacdo do ato sexual da funcdo de procriagdo, 0s
movimentos gay e feminista, entre outras, propiciaram o surgimento de novos tipos de
familia, que ultrapassam o modelo nuclear caracterizado pelos lagos consanguineos
existentes entre pai, mée e filhos (SHAURICH, 2009).

Neste sentido, entende-se que as familias sdo constituidas por integrantes que
estdo unidos ndo necessariamente por lagos de sangue, mas por vinculos de afinidade,
amor, acolhimento, seguranca e respeito (ELSEN, 2004).

Ao analisarmos a indiscutivel importancia que os familiares assumem frente aos
cuidados, a assisténcia e a recuperagdo do bem estar do (a) doente com cancer,
ampliamos ainda mais nossas compreensdes em torno desse fenémeno. Isso implica
dizer que nos casos de cancer, os profissionais da saude, bem como a sociedade em
geral, precisam voltar seus olhares para além das afec¢fes biologicas e emocionais do
individuo com céncer, o olhar deve se estender ao contexto social e econdémico no qual
este estd inserido e dentro deste contexto encontram-se as familias. Assim fica claro que
a atencdo ndo deve ser focada apenas na doenca, nem mesmo no individuo que esta
doente, mas também em todos (as) que convivem proximos (as) a ele (a); as familias
gue convivem com o cancer, necessitam de aten¢do, carinho, ajuda emocional, pratica e
financeira (TAVARES e TRAD, 2010).
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CAPITULO Il

Neste capitulo discutiremos 0s conceitos chaves dessa pesquisa: praticas sociais
e processos educativos e enfrentamento do cancer em familia. Iniciamos com a
apresentacdo do significado de préticas sociais e processos educativos, em seguida,
dissertamos sobre o conceito de enfrentamento e, por Gltimo, trazemos reflexdes a
respeito da opressdo exercida sobre as familias que enfrentam o céncer e chamamos a
atencdo para a necessidade de considerarmos os saberes resultantes das experiéncias

dessas familias.

COMPREENDENDO O SIGNIFICADO DE PRATICAS SOCIAIS E
PROCESSOS EDUCATIVOS

NOs, estudantes e professores e professoras da Linha e do Grupo de Pesquisa
Praticas Sociais e Processos Educativos, do Programa de Pds Graduacdo em Educacéo
da Universidade Federal de S&o Carlos, buscamos realizar nossos estudos com o
objetivo de compreender como as pessoas se educam ao longo da vida em situagdes nao
escolarizadas. Partimos da compreensdo que processos educativos Sdo inerentes e
decorrentes das praticas sociais.

Entendemos que:

As préticas sociais decorrem de e geram interac6es entre os individuos
e entre eles e os ambientes natural, social, cultural em que vivem.
Desenvolvem-se no interior de grupos, de instituicbes, com o
propésito de produzir bens, transmitir valores, significados, ensinar a
viver e a controlar o viver, enfim, manter a sobrevivéncia material e
simbolica (OLIVEIRA et al., 2009, p. 4).

Nesse sentido, podemos dizer que as praticas sociais sdo as praticas humanas nas
quais grupos de pessoas se relacionam em situacGes e lugares diversos com 0s mais
variados propdésitos. Essas praticas nos conduzem a criagdo de nossas identidades e
permitem que as pessoas se construam por meio da convivéncia umas com as outras:
“[...] eu me construo enquanto pessoa no convivio com outras pessoas; e, cada um ao
fazé-lo, contribui para a construcdo de um nos em que todos estdo implicados”
(OLIVEIRA et al, 2009, p.1).

Conforme ja explicitado, encontramos as praticas sociais em diferentes situacdes

e lugares, elas podem acontecer dentro da familia, do trabalho, nas atividades de lazer,
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no ponto de Gnibus, na escola, no hospital, no saldo de beleza, enfim, em qualquer lugar
onde existam pessoas reunidas e unidas por um propdsito, uma razdo. Nessas praticas,
as pessoas expdem seu jeito de ser, de pensar, de agir bem como suas percepces em
relagdes as experiéncias que vivenciam.

Os estudos realizados na Linha e no Grupo de Pesquisa Préaticas Sociais e
Processos Educativos vém revelando que diversos processos educativos acontecem nas
praticas sociais. Nesta Linha, temos a producdo de alguns trabalhos que fazem uma
articulacdo entre educacdo e saude, como por exemplo, o que foi desenvolvido por
Teixeira (2012) que identificou processos educativos desvelados por mulheres
camponesas has praticas do cuidado em salde; também a pesquisa de Martins (2012)
que revelou processos educativos desvelados no didlogo entre mulheres de diferentes
geracOes sobre a pratica de amamentar e 0s cuidados com o bebé.

Estes e outros trabalhos desenvolvidos na Linha de Pesquisa Praticas Sociais e
Processos Educativos mostram que na medida em que nos relacionamos uns com 0s
outros, dentro das praticas sociais, vamos produzindo conhecimentos que d&o
significado a0 mundo e as coisas que nos cercam, ou Seja, ensinamos e aprendemos na
convivéncia uns com os outros (OLIVEIRA et al, 2009).

Oliveira (1997, p.57) compartilha dessa ideia ao considerar a aprendizagem
como sendo “o processo pelo qual o individuo adquire informacdes, habilidades e
valores a partir de seu contato com a realidade, 0 meio ambiente e as outras pessoas”.

Branddo (1993) afirma que todos os seres sdo alvos de processos educativos e
que nds, seres humanos, vivenciamos, em varios setores, experiéncias que nos permitem
aprender e ensinar a fazer, ser, conviver. Assim, o autor considera que todos os dias e
em todos 0s momentos, misturamos vida com educacéo.

Isso mostra que nossa possibilidade humana de aprender e produzir saberes nao
se restringe apenas a educacdo escolar, embora esta ainda seja a mais valorizada na
sociedade atual (SILVA, 2011).

Silva (2011) aponta que no cenario da educagdo, muitas vezes, estabelece-se
uma relacdo de opressdo entre educadores e educandos. Segundo esta autora, em
algumas instituicGes de ensino, encontramos o0 modelo de educacdo bancéria, que de
acordo com Freire (1987), recebe essa denominacdo por considerar 0s sujeitos que
aprendem como recipientes vazios, aonde os conhecimentos vdo sendo estaticamente

depositados. Nessa pratica, a relacdo que se estabelece entre educadores e educandos se



36

mostra antidialdgica e opressora, ja que os educadores e educadoras sdo Vistos como
Unicos detentores do saber, cabendo aos educandos o papel de ouvintes, de sujeitos
passivos no processo de aprender e ensinar.

O trabalho realizado por Silva (2011) também nos chama atencdo para outra
questdo envolvendo opressdo e educacdo. Segundo esta autora, ao analisarmos o
contexto educacional de paises latinos, percebemos que a cultura erudita é considerada
superior a cultura popular, desta forma, algumas vezes, 0s conhecimentos que sao
produzidos nas instituicdes de ensino (escolas, universidades) sdo mais reconhecidos e
valorizados que aqueles que sdo produzidos no cerne da cultura popular.

Tal situacdo é entendida por Dussel como uma relacdo de dominacdo, em que
aquele que é dominado se torna o outro, o oprimido. Este autor constata que ha na
América Latina um povo pobre, oprimido pelo sistema e, esta relacdo de opressdo esta
presente em varios niveis, da burguesia em relacdo ao proletariado, do centro em
relacdo a periferia e, ainda, nas mais diversas relacbes na sociedade: mestre-aluno,
engenheiro-populacdo, medico-enfermo (DUSSEL s/d).

O trabalho realizado por Oliveira (2010) destaca a relacdo vertical existente
entre profissionais da saude e enfermos. A autora revela que ainda hoje, se constata nos
servicos de saude a predominancia de um sistema de educacdo linear, de orientacédo
depositaria que se ancora em um modelo escolar de dominacdo. Neste contexto, 0s
profissionais de saude sdo formados por uma logica biomédica que supervaloriza o
conhecimento técnico cientifico e desconsidera ou desvaloriza 0s conhecimentos e
saberes populares. Nesse sentido, a assisténcia em salde acaba enfatizando a doenca e
excluindo a participacdo e autonomia do sujeito nas acdes relativas ao seu bem estar.

Dussel (1997) mostra grande preocupacdo em relacdo a opressdo exercida sobre
a classe popular e relata que, marcas desumanizantes como estas que existem no cenario
educacional constituiram a historia do povo latino e trazem um dificil aprendizado que
envolve o silenciamento e a necessidade de sobreviver, de resistir e de manter vivas as
tradicdes.

Oliveira et al (2009, p.311) compartilham esse pensamento de Dussel e revelam
que “praticas desumanizantes ainda permanecem em nossa realidade, gritantes para
alguns e invisiveis para outros. Sdo herancas de um pensamento colonizador que

promovem a exploracdo e morte de diversos povos da América Latina ™.
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Quando analisamos as exposi¢cdes feitas acima, compreendemos que vivemos
em uma sociedade marcada por uma relacdo de opressdo, em que pessoas com
conhecimentos eruditos ou vindos da academia e com melhores condi¢des financeiras
constituem os grupos dominantes que se consideram os Unicos detentores do saber,
sendo incapazes de reconhecer que as pessoas da classe popular podem se educar e
construir conhecimentos. Nesse sistema, os dominantes se acham no direito de educar
as pessoas de acordo com seus valores, esquecendo-se de que educagdo ndo é um
processo que se oferece ou que se impde, mas que se constroi.

Freire (1987) considera a educagdo como um processo histérico e social,
pautado pelo didlogo e por uma relacdo horizontal, na qual homens e mulheres educam-
se em comunhdo, mediatizados pelo mundo. Segundo o autor, neste espaco de encontros
“ndo ha ignorantes absolutos nem sabios absolutos: ha homens e mulheres que, em
comunhdo, buscam saber mais” (FREIRE, 1987, p.93).

Para Franco (2007, p. 433), a educacdo constitui-se em “um processo que opera
a partir do humano, que mobiliza sujeitos que trazem como elementos constitutivos do
seu ser uma historia de vida, uma origem sociocultural, saberes constituidos ao longo da
sua formacéo e vivéncias”.

Fiori (1986), assim como Freire e Franco entende a educacdo ndo como uma
transferéncia de saberes, mas como um processo em que educador (a) e educando (a)
sdo sujeitos do processo de sua prépria formacdo humana, que ocorre no convivio de
uns com 0s outros, uma vez que estes estejam inseridos criticamente neste processo.
Assim, ele aponta que “aprender ndo ¢é receber, repetir e ajustar-se, sendo participar,
desadaptar-se e recriar” (FIORI, 1986, p.9).

Fiori (1986) coloca a necessidade de as pessoas se empenharem na luta pela
superacdo da opressdo, por isso, chama atencdo para a emergéncia de uma consciéncia
critica dos seres humanos e destaca que é preciso desmontar um sistema de dominacao
em que o saber é institucionalizado, dominador e alienante. Neste sentido, Freire (1987)
nos apresenta a proposta de educacdo libertadora, caracterizada por um sistema em que
homens e mulheres sdo capazes de aprender e ensinar através de suas experiéncias, suas
vivéncias, suas relagdes com as pessoas e com o mundo.

Nesta proposta de pesquisa, empenhamo-nos em valorizar os saberes que as
pessoas trazem de suas experiéncias de vida, destacando 0s ensinamentos e

aprendizados que sdo desvelados nas vivéncias de pais, maes e irmaos de criancas e
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adolescentes que enfrentaram a descoberta e o tratamento do cancer e que atualmente
buscam a cura da doenca.

Tendo em vista a Linha de Pesquisa na qual este trabalho esta inserido, e a
intencdo de nele se articular educacéo e saude, optou-se por buscar processos educativos
na pratica social do enfrentamento do céancer pelos familiares de criangcas e
adolescentes.

Neste momento, percebe-se que definimos o enfrentamento do céncer pelos
familiares como sendo uma pratica social, para tanto, buscamos na literatura
consideracfes que pudessem apoiar essa nossa compreensdo, que estardo descritas a

sequir.

2.1 Compreendendo a pratica social do enfrentamento do cancer em familia

A definicdo construida por Oliveira et al (2009) traz as préaticas sociais como
sendo as relacbes de pessoas ou grupos de pessoas que interagem com a intencdo de
transmitir valores, significados, ensinar a viver, controlar o viver, transformar a
realidade.

Wanderbroocke (2005) relata que essa interacdo acontece nas familias. De
acordo com a autora, homens e mulheres ndo podem ser pensados independentemente
de seu contexto historico, social e cultural, uma vez que tanto a constituicdo do sujeito
como do meio se d& a partir de trocas entre 0s elementos de um e de outro e, é nesse
sentido que se pensa o sujeito dentro da familia. Na visdao da mesma, a familia faz parte
do contexto do individuo, configurando um grupo ou uma prética social aonde homens
e mulheres se relacionam, compartilham e transmitem costumes e valores.

Para Zilmer et al (2012), a familia, desde os tempos antigos pode representar
um lugar de acolhimento, seguranca, vinculos de amor, respeito e afinidade. Segundo as
autoras, € no contexto familiar que construimos nossas identidades, consolidamos
valores e principios, aprendemos 0s papéis sociais e a partir dai, transitamos para 0s
outros grupos gque passamos a integrar na vida.

Romanelli (2006) define que a familia, como grupo social, assume papel
relevante na transmissdo de valores, normas e modelos de conduta, o que viabilizara
seus membros a se tornarem sujeitos de direitos no universo doméstico e publico. Ainda

neste sentido Kaloustian (2005) apresenta consideragdes que revelam que a familia
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desempenha um papel decisivo na educacdo formal e informal de seus componentes, ja
que pode favorecer a assimilacdo de valores éticos e humanitarios.

Elsen (2004), traz a reflexdo de que a familia é composta por integrantes unidos
por lacos consanglineos, de interesse ou afetividade, que convivem por um espaco de
tempo, e constroem uma historia de vida. Seus membros criam e transmitem valores,
conhecimentos e préaticas de salde, tém responsabilidades e direitos, estabelecem
objetivos de vida, e interagem entre si e com 0 mundo.

Motta se aproxima das ideias de Elsen e relata que:

A familia é constituida pela comunhdo do ser-com-o-outro, cujas
premissas bésicas da relagdo sdo o afeto, a lealdade, a
responsabilidade com-o-outro, caracterizando-se como uma relagéo
social dindmica permeada por crencas, valores e normas da sua
tradicdo sociocultural e pelo seu momento histérico de vida (MOTTA,
1997,p.176).

Santos (2007) aponta que as relacdes entre os componentes da familia ndo sao
marcadas apenas pela afetividade, o conflito também € inerente ao contexto da vida
social e familiar. A familia é dindmica e composta por teias complexas de relacdes entre
seus membros, essas teias sdo permeadas por afetos e desafetos, e isso significa que as
brigas e desentendimentos também fazem parte de seu cotidiano. Neste sentido a autora
considera que a histéria da familia € marcada por momentos de crescimento,
estagnacdo, encontros, desencontros, desentendimentos e reconciliacéo.

De acordo com Fernandes et al (2012), as dificuldades de relacionamento entre
os membros da familia acentuam-se frente a experiéncia de ter um filho (a) com cancer.
As autoras consideram que a doenca altera a dindmica familiar, trazendo desordens
emocionais e financeiras e revelam que os conflitos se fazem presentes nas relacGes
entre 0 casal (que acaba se descuidando da relacdo) e também entre os pais e 0s (as)
filhos (as) que ndo estdo doentes, pois estes Gltimos (as) sentem-se desprezados ou
ignorados e inclusive se afastam do irmdo (&) enfermo (a), pois percebem que atencao
da familia passa a ser direcionada a ele (a).

Shaurich (2009) considera que frente as situacGes de adoecimento, a familia
necessita se reorganizar para superar os conflitos e desentendimentos e restaurar a
reconciliacdo entre seus componentes, afinal ela tem papel fundamental nas acdes de
promocdo e prevencdo aos agravos a salde e no enfrentamento das doencas adquiridas

por um de seus membros. Para este autor, as familias atuam como “unidades de cuidado
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e, como tal, sistemas de saude”, na medida em que se responsabilizam por manter o
conjunto de crencas, valores, conhecimentos e modos de ser de seus membros, e, assim,
criam e geram acOes que auxiliam o membro doente a enfrentar a doenca e seguir em
busca da reabilitagdo (p.417).

Nessa perspectiva, 0 autor ressalta que:

As familias podem ser entendidas como instituices sociais cuidadoras
por exceléncia que devem apresentar como principios o respeito, a
responsabilidade, o carinho e a solidariedade entre seus membros,
sendo a primeira vivéncia e experiéncia de relagdo entre seres
humanos com vistas a humanizacdo e socializacdo do coletivo
(SCHAURICH, 2009, p.417).

Violim et al (2011) apontam a familia como um importante sistema de apoio ao
individuo que se descobre portador de uma doenca grave, assim como o cancer. De
acordo com os autores, quando um dos membros da familia adoece, entra em cena a
atuacdo dos demais familiares no intuito de prestar os cuidados necessarios e de auxiliar
a enfrentar as situacdes estressoras e dolorosas.

Oliveira et al (2009), relatam que as praticas sociais podem se constituir em
acOes de grupos que visam a transformacdo de realidades que identificam como
opressivas, dominantes e injustas. Essa compreensdo também é apresentada por Franco
(2007), que considera que os individuos, quando unidos em coletividade, apresentam a
capacidade de intervir na realidade que consideram injusta, com o objetivo de
transforma-la. Percebemos que tal situacéo se faz presente quando os membros de uma
familia se unem para enfrentar os desafios, dores e dificuldades impostas pela vivéncia
de um cancer.

A literatura aponta que o cancer ainda € considerado uma realidade dura,
dolorosa e estressante tanto pelas pessoas que vivenciam a doencga, quanto por seus
familiares e pela sociedade como um todo. Para Salci e Marcon (2011) a cultura, os
valores, crencgas e 0s preconceitos impostos ao longo dos anos sdo 0s responsaveis por
promover o cancer como “uma doenca estritamente correlacionada a terminalidade”
(p.179).

A descoberta de uma doenca que carrega consigo uma carga tao negativa, como
é 0 caso do cancer, ndo acontece sem a partilha da familia, ndo é apenas um individuo
que sofre, mas sim toda sua familia, que compartilha junto esse momento de mudangas,

dores, incertezas e novas descobertas.
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Segundo Sena et al (2011), h& no Brasil, uma tradi¢cdo na qual o cuidado de um
familiar doente é de responsabilidade da familia, sobretudo quando a pessoa que
necessita de cuidado for pai, mée e filhos, assim, acontece o que as autoras chamam de
naturalizacdo do papel da familia como cuidadora. Seguindo essa tradicdo, quando um
dos membros adoece, a familia tende a se unir e se mobilizar para prestar os cuidados e
ajudar no enfrentamento dos problemas impostos pela doenca, oferecendo apoio e
conforto emocional ao ente que se encontra com a enfermidade.

Em geral, os estudos relacionados ao céancer na infancia e na adolescéncia
apontam que o recebimento do diagndstico de cancer é considerado como um dos piores
momentos, ja que é ai que o portador e seus familiares se deparam com uma gama de
sentimentos que provocam impacto emocional acompanhado de frustracdo, tristeza,
angustia, dificuldade de introjecdo e de aceitacdo, trazidas muitas vezes pelo
desconhecimento que se tem em relagdo a doenga. Porém, os significados pre-
estabelecidos diante da descoberta do cancer, vao se modificando ao longo da trajetoria
que serd percorrida e vivenciada por todas as pessoas que estdo envolvidas nesse
processo (SALCI e MARCON, 2011).

Ao longo do tratamento, a pessoa que esta com cancer bem como seus
familiares, independente de aceitarem ou ndo a doenga, vao aprendendo a lutar contra
essa dura realidade a que estdo expostos e a partir de entdo, passam a elaborar novos
significados e a desenvolver estratégias de enfrentamento que os permitam se adaptar e
sobreviver a essa nova realidade (VIOLIM et al, 2011).

O termo enfrentamento, do original em inglés coping, ¢ definido como “esforcos
cognitivos e comportamentais voltados para 0 manejo de exigéncias ou demandas
externas ou internas, que sdo avaliadas como sobrecarga aos recursos pessoais”
(FOLKMAN e LAZARUS, 1984, p.63).

Para Moss e Billings (1984), o enfrentamento também é definido como todos os
esforcos de controle, ou seja, € uma resposta ao estresse (comportamental ou cognitiva)
com a finalidade de reduzir a suas qualidades aversivas. E, portanto uma resposta com o
objetivo de aumentar, criar ou manter a percepc¢éo de controle pessoal.

Kohlsdorf e Costa Junior (2008, p.419), definem que o enfrentamento
“compreende o conjunto de estratégias para lidar com algo que é percebido pelo
individuo como uma ameaca iminente, como uma sobrecarga as suas capacidades

cognitivas e comportamentais do momento”. Para Sabino (2008), o enfrentamento pode
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ser considerado um processo de aprendizagem a medida que auxilia no controle do
estresse e na superacao de obstéculos e dificuldades.

Noyes (1999) considera que o enfrentamento corresponde a estratégias que sdo
adotadas por homens e mulheres quando estes necessitam de adaptacdo a uma situacao
estressora. Nesse sentido, o enfrentamento inclui processos cognitivos e respostas
comportamentais € emocionais cujos objetivos sdo administrar uma crise, reduzir ou
tolerar as necessidades criadas pela situacao.

Nos, seres humanos, ao longo de nosso desenvolvimento, passamos por diversas
crises que podem ser vitais ou acidentais. As crises vitais seriam aquelas que envolvem
as passagens que estdo previstas ao longo dos estagios do desenvolvimento humano e as
acidentais as que envolvem eventos que sdo adversos, ou ndo esperados no processo de
desenvolvimento, como por exemplo, a ocorréncia de patologias consideradas graves,
como é o caso do cancer (KOHLSDORF e COSTA JUNIOR, 2008).

Bronfenbrenner e Ceci (1994) consideram que essas crises acidentais
correspondem a eventos ou acontecimentos adversos e que na medida em que ocorrem
sdo capazes de mudar a forma como homens e mulheres se relacionam com as outras
pessoas e contextos, 0 que exige adaptacdes e ajustamentos psicossociais. Sao Varios 0s
eventos ocorridos na vida que podem exigir reajustes e adaptacdes, como por exemplo,
0 casamento, o0 nascimento de filhos, a perda de um emprego e o diagnostico e
tratamento de uma doencga grave.

A ocorréncia de uma patologia grave como é o caso do cancer, € considerada
como um evento adverso ou ndo esperado no processo do desenvolvimento humano,
principalmente nos periodos tangentes a infancia e a adolescéncia, pois geralmente,
associa-se a doenca e a morte a velhice (MAIA, 2005).

Rolim e Gdes (2009) trazem que o adoecimento na infancia acomete uma fase

crucial do desenvolvimento humano e consideram que nessa fase:

Estar com cancer exige um esforco fisico e psicoldgico para a
preservacdo da vida, além de um esfor¢o social redobrado para
enfrentar os tratamentos agressivos, que podem provocar mutilagGes, e
a percepcdo de um anuncio de morte. O afastamento de varias esferas
do meio social torna-se inevitavel, muitas perdas sdo percebidas e o
receio da morte instala-se. A crianga necessita de cuidados especiais
em espacgos que sdo distintos daqueles envolvidos na maioria das
rotinas de sua vida (ROLIM e GOES, 2009, p.511-512).
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Torres (1999) tece consideracdes em relacdo ao aparecimento do cancer na
adolescéncia e relata que, nesta fase, por conta da maturagdo do desenvolvimento
cognitivo, existe uma perfeita compreensdo do que é a doenca e de quais sdo suas
consequéncias e isso pode gerar um estresse ainda maior. Além disso, a autora
considera que no caso dos (as) jovens, o diagnostico de cancer pode prejudicar o
desenvolvimento de uma autoimagem adequada e a afirmacdo de suas identidades
pessoais, levando-os a perder o sentido de suas continuidades histéricas e suas
perspectivas de futuro.

Nucci (2003) coloca que para os adolescentes o cancer pode significar ameaca a
seus planos de vida, carreira profissional, sexualidade; também deixa claro que os (as)
jovens podem sofrer muito com as alteracfes em sua aparéncia fisica, o que prejudica a
sua autoestima.

Para Nascimento et al (2005), o diagndstico do cancer causa impacto ndo apenas
sobre a crianca ou o adolescente, mas também sobre toda sua familia. Ambos enfrentam
problemas como longos periodos de hospitalizacdo, reinternacGes frequentes,
terapéutica agressiva com serios efeitos indesejaveis advindos do préprio tratamento,
dificuldades pela separagcdo dos membros da familia durante as internagdes, interrupcéo
das atividades diarias, limitagdes na compreensdo do diagnostico, desajuste financeiro,
angustia, dor, sofrimento e 0 medo constante da possibilidade de morte.

Na opinido de Violim et al (2011), quando o paciente e a familia recebem o
diagnostico do cancer, suas vidas sdo tomadas por uma série de sentimentos,
pensamentos e atitudes que se alternam entre a esperanca de recuperacdo e 0 temor de
que a mesma ndo se concretize, algumas familias comparam o recebimento do
diagnostico de cancer ao estouro de uma bomba, pois todos, nesse momento, sofrem um
impacto muito grande; diante dessa situacdo, os familiares querem ajudar a pessoa que
amam, mas, a0 mesmo tempo, precisam lidar com os efeitos do drama em si mesmos e
nos outros membros da familia= O trabalho das autoras deixa bastante evidente o0s
desajustes psicoldgicos e sociais que acometem toda a familia do portador de cancer; os
familiares, além da sobrecarga emocional, necessitam fazer modificacdes em sua rotina,
tais modificacbes, muitas vezes, implicam no abandono das atividades laborais para
cuidar do ente que esta doente e isso acarreta uma séria dificuldade financeira na

familia.
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Na visdo de Tavares e Trad (2010), a familia, ao se dar conta que esta
vivenciando esse conjunto de eventos estressantes, passa a desenvolver estratégias e
comportamentos, que podem ser manifestados ou ndo, no intuito de minimizar as agdes
que causam danos, aumentando desta forma a possibilidade de recuperacdo e de
reestabelecimento do bem estar da familia.

Gimenez (1998) afirma que o modo de enfrentamento utilizado pelo individuo e
sua familia € em parte, determinado pela sua historia passada, seus valores e crencas
pessoais, pela sua avaliacdo da situacdo e pelos recursos pessoais e sociais disponiveis
para lidar com o evento estressante; as caracteristicas estressoras também mudam, e
determinam qual tipo de estratégia sera utilizada. A autora também considera que a
natureza e a intensidade do impacto que é acarretado na vida da familia dependem da
relacdo entre o problema e o0s sujeitos que o experienciam, dentro do contexto
sociocultural no qual estes se inserem.

Para Tavares (2001), os seres humanos, apresentam reacées e comportamentos
distintos mediante o aparecimento de situacdes adversas. De acordo com este autor,
algumas pessoas apresentam a capacidade de responder de forma mais consciente aos
desafios e dificuldades, agindo com flexibilidade, e mantendo atitude otimista, positiva
e perseverante frente aos desafios e circunstancias desfavoraveis que a vida impde. Essa
capacidade de superar os obstaculos e resistir as pressdes exercidas pelas situacdes
adversas, extraindo delas aspectos positivos, corresponde ao conceito de resiliéncia.

Freire (1987) também considera que cada pessoa tem um modo particular de
lidar com as adversidades e tem o poder de escolher se quer ou ndo enfrenta-las. O
autor, ao escrever a obra Pedagogia do Oprimido, considera que nds, seres humanos,
COmMO CcOorpos conscientes, encontramos em nossas vidas, pessoal e social, obstaculos,
barreiras que precisam ser vencidas, a essas barreiras o0 autor da o nome de situacGes-
limites. Frente as situacBes- limites, os seres humanos tém diferentes atitudes: ou as
percebem como obstaculos que ndo podem transpor ou encaram como algo que sabem
que existe e que precisa ser vencido, empenhando-se entdo na sua superacdo.
Enxergamos uma analogia com o que acontece quando vamos ao médico e recebemos a
confirmacdo do cancer: ou sucumbimos na angustia do desespero, ou somos tomados
por sentimentos de revitalizacdo e conviccdo, pois a partir de entdo sabemos que a cura
depende da nossa propria esperanca €, com a realidade trazida a tona, escolhemos qual

caminho seguir.
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No caso, quando uma crianga ou um adolescente descobre-se frente a uma
situacdo limite, como a descoberta de um céncer, seguida de seu tratamento, a escolha
do caminho a seguir € conduzida por seus responsaveis, que na maioria das vezes sdo o
pai e a mée. Estes assumem neste momento uma grande responsabilidade de tomar as
decisdes, sentem-se na obrigagéo de conseguir aliviar o estresse e o sofrimento de seus
filhos (as), de encoraja-los (as) a lutar contra os obstaculos e de fazé-los (as) acreditar
na superacdo. Os responsaveis pelas criancas e pelos adolescentes com cancer precisam
ter um olhar critico para entender as dificuldades e apds esse entendimento, eles se
sentem desafiados a tentar enfrentar da melhor maneira possivel, em um clima de
esperanca e de confianga, os problemas que estdo vivenciando (TAVARES e TRAD,
2010).

O estudo de Freitas (2006) traz contribuicfes em relacdo a medidas importantes
para o enfrentamento do cancer. O autor revela que no caso do cancer, muito mais do
que ir contra, o importante € entendé-lo, pois uma vez compreendido 0 seu mecanismo,
podemos parar de alimenta-lo, e podemos orientar a destinagdo de nossa energia
biologica para a construcao de novos padrdes culturais benignos e harmoniosos. Para o
autor, quanto maior a crenca de que temos influéncias sobre o curso da propria doenca,
maiores se tornam as expectativas de sucesso do tratamento. Seu estudo mostrou que a
resposta do paciente ao tratamento depende mais de sua atitude do que da gravidade

da doenga, assim o autor concluiu que:

Uma vez gerados 0s sentimentos de esperanca e expectativa,
o organismo traduz esses sentimentos em processos bioldgicos,
gue comecam a restaurar o equilibrio e a revitalizar o sistema
imunolégico, utilizando os mesmos caminhos que foram utilizados
no desenvolvimento da doenca. A producdo de células
cancerosas decresce, enquanto o sistema imunoldgico se torna mais
forte e mais eficiente para lidar com elas (FREITAS, 2006, p.84).

Freire (1987) chama atencdo para a importancia de homens e mulheres terem
consciéncia da necessidade de superar as barreiras impostas pelas situagcdes-limite;
nesse processo, ambos precisam se mobilizar, agir e descobrir o inédito- viavel, que
seria a realizacdo de um sonho utdpico, o fim das dificuldades que impedem o ser
humano de ter uma vida digna. No caso da crianca e do adolescente com cancer e seus

familiares, poderiamos imaginar que a busca pela superacdo das dificuldades trazidas
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pelo tratamento pode levar ao sonho da cura, que quando alcangado, constitui-se como o
inédito viavel.

Nesse sentido, ressalta-se novamente a sobrecarga e a opressao exercida sobre 0s
familiares, principalmente os responsaveis de criangas e adolescentes com cancer. Cabe
a familia o entendimento do caso, o que implica a necessidade de aprender e avaliar
uma grande quantidade de novas e dificeis informaces, pois é esta a responsavel por
tentar explicar a doenca e se fazer entender para a crianga ou para o adolescente e por
tentar convencé-los de que é importante e necessario a compreensdo, a forga de vontade
e 0 pensamento positivo para seguir o tratamento e superar as dificeis passagens que
terdo pela frente (TAVARES e TRAD, 2009). Nota-se entdo que a familia além de
auxiliar o ente doente a enfrentar as dificuldades trazidas pelo tratamento precisa
descobrir e criar suas proprias estratégias para enfrentar toda essa sobrecarga que lhes é
imposta.

Na opinido de Tavares e Trad (2010, p.1351), em grande parte dos casos, “a
necessidade de lidar com todas essas demandas tornam as familias dos doentes uma

segunda ordem de doentes com cancer ou doentes ocultos”. A explicacdo para tal fato ¢

expressa na seguinte passagem:

O estresse crbnico e as respostas a ele podem afetar o sistema nervoso
simpatico, alterando o sistema enddcrino e imunoldgico e deixando o
organismo dos individuos altamente vulneravel a problemas de salde
como o proprio cancer e doencas infecciosas (TAVARES e TRAD,
2010, p.1351).

Além da alteracdo imunoldgica, os familiares de pessoas com cancer, podem
apresentar comportamentos de risco a saude, como aumento de ingestdo de bebida
alcoolica, fumo e acidentes nos periodos de maior estresse. Em grande parte de casos de
criancas e adolescentes com cancer, a severidade da depressdo e da ansiedade que se
instala € maior entre familiares que nos préprios doentes (TAVARES e TRAD, 2010).

Todas essas mudancas estressantes geradas pelo cancer desencadeiam novos
comportamentos cognitivos e emocionais, portanto, pode-se dizer que sao eliciadoras
das estratégias que sdo desenvolvidas para lidar com o estresse. Estas estratégias estdo
ligadas aos fatores de enfrentamento e quando sdo positivas, levam a adaptacdo da nova
situacdo a ser vivenciada.

Sabino (2008) cita a teoria criada por Buella e Caballo para descrever o processo

que envolve a criacdo bem como a execucdo das estratégias de enfrentamento. De
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acordo com essa teoria, antes que se chegue ao enfrentamento propriamente dito, o ser
humano passa por duas etapas anteriores que compreendem a evolucdo priméria e
evolugdo secundaria. Na evolucdo primaria, homens e mulheres refletem e conseguem
perceber uma situagdo ou um acontecimento como uma ameaca. Na secundaria,
elaboram uma resposta ao acontecimento ameagador e entdo determinam o que se pode
fazer frente a situacdo que vivenciam, depois entdo, vem o enfrentamento que
corresponde ao processo de execucdo da resposta a vivéncia ameagadora.

Kohlsdorf e Costa Junior (2008), revelam que as estratégias de enfrentamento
podem ser classificadas, de acordo com sua fungdo, em duas diferentes categorias. A
primeira categoria refere-se as estratégias de enfrentamento focalizadas no problema e a
segunda as estratégias de enfrentamento focadas na emoc¢édo. De acordo com os autores,
as estratégias focadas no problema correspondem ao “manejo ou modificagao da
situacdo causadora de stress, visando controlar ou lidar com a ameacga, 0 dano ou o
desafio” e as focadas na emog¢do caracterizam a “regulacdo da resposta emocional
provocada pelo problema estressor com o qual a pessoa se defronta” (p.419).

As estratégias focadas no problema podem caracterizar estratégias de
aproximacdo em relacdo ao evento estressor, visando fazer planejamentos para
solucionar os problemas ou ameniza-los, ha exemplos que requerem o uso de estratégias
focada no problema, como é o caso da adesdo ao tratamento oncoldgico, do
planejamento de sessdes de quimioterapia ou radioterapia, da busca de informacgdes
sobre a doenca. Ja as estratégias focadas na emocao, podem representar atitudes de
afastamento ou paliativas em relacdo a fonte de estresse, como por exemplo, a negacao
ou esquiva. Entretanto, ha casos em que as estratégias emocionais ndo correspondem ao
afastamento ou negacdo da fonte de estresse, sdo as que auxiliam aliviar a tensdo, como
€ 0 caso de estratégias de relaxamento e de distracdo que podem ser utilizadas frente a
exposicdo aos procedimentos médicos invasivos (KOHLSDORF e COSTA JUNIOR,
2008).

Tavares e Trad (2009) consideram que as estratégias de enfrentamento
dependem de varios fatores que podem ser situacionais, pessoais e socioculturais. Os
fatores situacionais correspondem aos fatos clinicos, como por exemplo, estagio da
doenca, tipo e curso do tratamento proposto (cirurgia, quimioterapia, radioterapia,
imunoterapia). Os pessoais sdo aqueles relacionados ao doente e seus familiares, como o

momento do ciclo vital em que ele (a) e seus familiares se encontram, as tarefas
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especificas do desenvolvimento ameacgadas ou interrompidas pelo cancer, a sofisticacdo
das habilidades pessoais, a capacidade cognitiva para lidar com situacdes de alto
estresse, a experiéncia de enfrentamento prévia com outras doencas ou com 0 proprio
cancer, os valores morais, religiosos e crengas pessoais. Os socioculturais dizem
respeito aos recursos e apoio social (amigos, grupos de apoio) que o (a) doente e sua
familia tém disponiveis, as atitudes, estigma e significagdes que a comunidade atribui
ao cancer e que vao influenciar o comportamento das pessoas que estdo com cancer bem
como de seus familiares.

Todos esses fatores acabam por determinar as estratégias de enfrentamento que
serdo utilizadas. Cabe ressaltar que as estratégias adotadas nem sempre sdo positivas. A
integracdo dos fatores situacionais, pessoais e socioculturais pode, em alguns casos,
dificultar ou inibir o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento consideradas
positivas e eficientes, no sentido de minimizar a acdo das condigdes ambientais que
causam dano e perdas ao individuo e aumentar a sua possibilidade de recuperacéo e
bem-estar. Nestes casos, € comum existir fatores como isolamento social, abuso de
alcool ou droga, historia psiquiatrica prévia, historia de perdas recentes, inflexibilidade
e rigidez de enfrentamento, filosofia de vida pessimista, etc; tais circunstancias acabam
por caracterizar estratégias negativas que em nada contribuem para a superacdo do
estresse e das dificuldades trazidas pelo cancer (TAVARES e TRAD, 2009).

Sabino (2008) descreve que as estratégias de enfrentamento séo flexiveis, que
mudam de individuo para individuo e com o decorrer do tempo, no entanto, a maioria
dos estudos foca o desenvolvimento de estratégias desenvolvidas em um dnico periodo,
ndo acompanhando a mudanca delas ao longo do tempo.

Kohlsdorf e Costa Junior (2008) relatam que muito se fala a respeito da
sobrecarga emocional e das responsabilidades a que estdo expostos os familiares de
criancas e adolescentes em tratamento de cancer, porém, uma revisdo bibliografica
aponta que a maior parte da literatura nacional, focaliza com grande énfase as
implicacBes psicossociais do tratamento oncoldgico sobre a prépria crianga ou
adolescente. Sendo assim, pouco se conhece sobre 0s processos psicoldgicos e sociais a
que os familiares sdo expostos durante o acompanhamento de seus filhos (as) ou irmaos
(as), e como enfrentam as dificuldades, demandas e exigéncias presentes ao longo da
vivéncia do cancer (KOHLSDORF e COSTA JUNIOR, 2008).
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Esse dado supracitado nos leva a reflexdo de que os familiares da crianca e do
adolescente com cancer passam a ser oprimidos pela sociedade, pelo sistema de saide e
pela propria academia, que em suas pesquisas acaba por silenciar a voz da familia,
impedindo-a de falar, ou dando pouca importancia em relagdo a seus saberes,
entendimentos, percepgdes, sentimentos e suas formas proprias de enfrentamento.

No presente estudo buscamos, através de relatos, identificar estratégias de
enfrentamento desenvolvidas por pais, mées e irméos de criancas e adolescentes com
cancer em diferentes momentos: na descoberta da doenca, no tratamento e também na
fase de acompanhamento. Partimos do pressuposto que o saber deriva também das
experiéncias vividas, portanto, acreditamos que os familiares de criancas e adolescentes
que vivenciam o cancer, ao chegarem ao fim do tratamento, carregam consigo néo
apenas as lembrancas de dor e sofrimento, mas também uma série de ensinamentos e
aprendizados que foram sendo construidos ao longo da experiéncia e que os conduziram

a luta, ao enfrentamento, a superacao e, sobretudo a sobrevivéncia.

2.2 Processos educativos e enfrentamento do cancer em contexto de familias

empobrecidas

Temos uma cultura e uma legislacdo que impde a familia o dever de cuidar do
ente doente, a familia carrega além da responsabilidade dos cuidados, a do amparo, do
suporte emocional, financeiro e social, porém, pouco se conhece sobre o contexto, a
realidade de vida, as potencialidades, os limites, as condi¢6es habitacionais, a renda, 0s
saberes, os valores, as crencas e 0s habitos dos familiares que se envolvem no cuidado
(KOHLSDORF e COSTA JUNIOR, 2008).

O cancer € uma doenca que acomete todas as camadas da populacdo. O INCA
(Instituto Nacional do Céancer) publicou no ano de 2012 novas estimativas relacionadas
aos casos de cancer no Brasil e no mundo e tais estimativas, realizadas em parceria com
a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) revelaram que o cancer vem, nas Ultimas
décadas ganhando grandes proporcdes. Espera-se a incidéncia de aproximadamente 27
milhdes de casos no mundo até o ano de 2030, sendo prevista a prevaléncia do aumento
dos casos em paises de baixa e média renda (BRASIL, INCA, 2012). Isso mostra que

nos préximos anos, o indice da doenca tende a crescer entre a populacéo pobre.
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O estudo de Tavares e Trad (2009) revela que no caso das familias pobres, o
estresse causado pelo céncer é ainda mais alto, pois a doenca gera altos custos
financeiros e um elevado indice de absenteismo e a consequente perda de emprego do
cuidador ou cuidadora principal. Diante disso, podemos perceber que nos casos de
pobreza, a opressao exercida sobre a familia € ainda maior.

Freire (1987) considera a pobreza como sendo uma situagcdo opressora, aonde
homens e mulheres sdo impedidos de ser mais. Nessa situagdo, quem vive a pobreza,
ndo é reconhecido pelo resto da sociedade e, desta forma, torna-se oprimido. A classe
dominadora, representada pelas pessoas que estdo no poder e também por pessoas da
sociedade civil, veem os pobres como “coisas” ou como “outros” ¢ dessa forma, acabam
desumanizando-o0s.

Freire traz a desumanizagdo como responsavel por distorcer a vocagdo do ser
mais; ela ¢ uma “ordem injusta que gera a violéncia dos opressores € esta, 0 ser menos”
(FREIRE, 1987, p.16).

Trazendo essa reflexdo para o contexto das familias de criancas e adolescentes
com céancer, podemos perceber que as primeiras sofrem desumanizagdo por parte dos
profissionais de saude e de outras pessoas da sociedade. Aos familiares, muitas vezes, €
imposto o dever de cuidar e apoiar o ente doente (Sseguindo a risca as prescricdes e
orientagdes medicas) e de abdicar de suas préprias vidas, envolvendo o trabalho, o lazer,
as relagdes com as outras pessoas para dar mais atengdo e se dedicar exclusivamente ao
ente adoecido.

A opressdo ndo para por ai; pesquisas realizadas principalmente com familias
pobres, revelam que elas tém pouco conhecimento em relagcdo ao cancer, assim, quando
descobrem a doenga de seus filhos (as) ou irmdos (as), sentem grande dificuldade de
introjecdo, ndo compreendem a linguagem médica e por isso entram em desespero e
acabam se sentindo incapazes de lidar com a situacdo (KOHLSDORF e COSTA
JUNIOR, 2008).

Martins (2012) chama atencdo para essa questdo do conhecimento. Segundo a
autora, 0 ndo acesso ao conhecimento reforca a relacdo de desigualdade entre as
pessoas, ja que o conhecimento é utilizado como ferramenta de dominacao, assim, quem
“sabe mais” exerce dominio sobre aqueles que ‘“sabem menos” (p.65). No caso, as
familias das criancas e adolescentes com cancer sdo consideradas pela classe dominante,

como as que sabem menos, quando comparadas aos profissionais de salde, detentores



51

do conhecimento com embasamento cientifico. Neste sentido, d4-se pouca ou nenhuma
credibilidade aos saberes que estas vdo construindo ao longo da vivéncia da doenca.

Valla (1996) critica essa forma de pensamento e entende que o que ha é uma
crise de interpretagdo por parte da classe dominante. O autor, ao escrever a obra
intitulada: “A crise de interpretagdo € nossa: procurando compreender a fala das classes
subalternas”, utiliza o conceito de classes subalternas, descrito por José de Sousa
Martins, para caracterizar a camada pobre da populacdo e aborda as dificuldades que os
profissionais de satide ou mediadores enfrentam para compreender a fala dessas classes.
Valla descreve que a cultura popular vem de um conhecimento acumulado que
interpreta e explica uma realidade; também traz que os saberes da populacdo sao
construidos tendo por base as experiéncias e as situagfes vividas, que vao retratar a
maneira como percebem o mundo.

Esses conhecimentos sdo considerados inferiores pela classe dominante e € ai
que Valla constata uma crise de interpretacdo. O autor, ao dizer que a crise de
interpretacdo da fala e da cultura das classes subalternas é “nossa”, esta se referindo a
todos e todas que estdo no papel de mediadores (as), militantes, pesquisadores (as).
Estes (as) acabam por adotar uma postura de tutores (as) e acabam achando que a classe
pobre, subalterna, ndo é capaz de produzir conhecimento ou que o conhecimento
produzido por elas é inferior pelo fato de derivar de suas historias de vida e de suas
experiéncias. Os (as) dominantes (as) inferiorizam as experiéncias das classes
subalternas pelo fato de elas ndo serem vividas da mesma forma como sdo nas classes
consideradas superiores. Valla nos fala sobre a importancia de desbancar esse sistema
de dominacdo, montando uma equacdo completa que una conhecimentos dos
subalternos aos conhecimentos das classes dominantes.

Nesta pesquisa, discordamos da ideia de que as familias sabem menos pelo fato
de ndo serem detentoras do saber cientifico e apoiamo-nos as ideias de Valla (1996) e
Santos (2007) para considerar que outras formas de conhecimento, que ndo tenham
embasamento cientifico, como por exemplo, o conhecimento derivado das préaticas
ancestrais e das experiéncias que vivenciamos, sdo validas e merecem ser consideradas.

Sob essa perspectiva, acreditamos que ao longo da vivéncia do cancer, pais,
mées e irmdos, através da resiliéncia tornam-se capazes de aprender a lutar contra os
obstaculos, lancando méo de estratégias de enfrentamento que serdo determinadas por

suas historias, valores, crengas e recursos pessoais e sociais.
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De acordo com Beltrdo et al (2007), as familias que vivenciam o aparecimento e
o0 tratamento do cancer em um de seus entes vdo ao longo do tempo construindo uma
série de ensinamentos e aprendizados que dao significado a experiéncia que vivenciam e
que auxiliam no enfrentamento dos obstaculos que sdo impostos pelo cancer. Esses
conhecimentos sdo construidos na convivéncia com seus entes doentes e com outras
familias que vivenciam experiéncia semelhante.

Pesquisas descritas em manual organizado pelo Hospital do Cancer
A.C.Camargo, localizado na cidade de Sdo Paulo, apontam que cada um a sua maneira
pode encontrar formas de lidar e superar adversidades trazidas pelo cancer, porém a
troca de experiéncias pode ajudar no processo de enfrentamento, uma vez que auxilia na
recuperacdo da autoestima, da autonomia e na renovacdo da esperanca. E na
convivéncia que ocorrem as trocas de experiéncia, pois 0 convivio permite a interagdo
dos saberes, reflexdes e expectativas, autonomizando os individuos, grupos e sociedade
nas escolhas que diariamente é necessario fazer, dando-lhes um carater reflexivo,
partilhado e ndo diretivo ou imposto.

Spigolon (2009) caracteriza a convivéncia a partir da perspectiva defendida por
Paulo Freire:

A convivéncia pelo encontro em si é uma relacdo que por sua
natureza, requer respeito e coeréncia. [...] € através dessa convivéncia
e dos saberes diferentes que o conhecimento é compartilhado,
mediante 0 processo ensinar-aprender, pautado na “amorosidade”,
“criticidade” e, sobretudo ‘“conscientiza¢do” (SPIGOLON, 2009, p.
112, 113).

Pesquisas ja realizadas com familias que experienciam o cancer demonstram
que todos os entes aprendem a enfrentar as dificuldades trazidas por essa experiéncia
através da convivéncia, seja ela interna (entre os membros da prépria familia) ou entdo
externa, no convivio com outras familias que passam por experiéncia semelhante
(SALCI e MARCON, 2010).

De acordo com Pinheiro et al (2008), a convivéncia requer respeito, empatia,
solidariedade, fraternidade, atencdo, compreensao, percepcdo e apoio matuo. No caso
das familias que experienciam o cancer, a convivéncia se da na prépria familia e
também na relacdo desta com outras pessoas que enfrentam ou ja enfrentaram a mesma
experiéncia. No segundo caso, o convivio geralmente se d4 em casas de apoio ou até
mesmo nos hospitais, onde, durante os periodos do tratamento as familias passam a

conviver. Essas autoras realizaram uma pesquisa cujo objetivo era compreender as
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significagOes que a convivéncia em um grupo de apoio imprimia na vida de mulheres
com cancer de mama. As falas das mulheres foram analisadas e percebeu-se que todas
as entrevistadas consideraram a convivéncia muito positiva, uma vez que trouxe
aprendizados diversos. A troca de experiéncias com pessoas que passavam por
problema semelhante foi enriquecedora para elas, o convivio propiciou distracdo, bem-
estar, aumento de autoestima, criacdo de vinculo e construcdo de amizades que
contribuiram para o encorajamento e fortalecimento na luta contra o cancer.

A convivéncia dentro da propria familia também se expressa como positiva;
diante das dificuldades, as pessoas da familia se aproximam uma das outras e passam a
se esforcar para viver e conviver em harmonia; a convivéncia propicia reconhecimento e
preocupacgdo com o0 outro e principalmente unido entre as pessoas, que passam a lutar
juntas pela superagdo das dificuldades. No contexto do tratamento de cancer, a
convivéncia representa uma alternativa educacional, pois favorece o desenvolvimento
social, emocional e intelectual, e terapéutico, ja que auxilia a diminuir o estresse, 0
medo e a ansiedade (KICHE e ALMEIDA, 2009).

Consideramos validos os conhecimentos construidos pelos familiares de criancas
e adolescentes com cancer, acreditamos que estes tém muito a ensinar ndo s0 para
outras pessoas que também vivenciam essa mesma experiéncia, mas também a todos
nos que nos importamos com o bem estar dos outros e que tambem estamos sujeitos (as)
a vivenciar situacdo semelhante. Foi pensando nisso que buscamos nessa pesquisa,
através das falas de pais, mées e irmaos, compreender como enfrentam a busca pela cura
do céancer de seus filhos ou irmaos e identificar e descrever que processos educativos
sdo desvelados ao longo de suas vivéncias.

Convém esclarecer que neste trabalho, apoiamo-nos as consideracdes expressas
por Nobre de Melo (1979) e compreendemos as vivéncias como sendo “as experiéncias
internas vividas, ou seja, as emocdes, 0s desejos, decisdes, imaginacdes, impetos, enfim,

tudo que transcorre a cada instante a consciéncia humana” (p.169).
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CAPITULO Il

METODOLOGIA

Neste capitulo sdo feitas consideragdes a respeito do percurso metodoldgico
trilhado para realizacdo desta pesquisa. Tal percurso inclui a postura epistemoldgica
adotada, a natureza do estudo bem como os critérios de selecdo dos sujeitos
colaboradores, os procedimentos de coleta e analise dos dados.

Assumimos nesta pesquisa uma postura epistemoldgica apoiada na linha de
pensamento expressa por Santos (2007), pensamento este que supera 0 pensamento
abissal. Na visdo deste autor, o pensamento abissal secciona a realidade em
compartimentos estanques e incomunicaveis. Neste tipo de pensamento, 0
conhecimento cientifico é visto como Unica forma de conhecimento legitimo, como
critério Unico de verdade absoluta. O pensamento abissal cria um abismo entre dois
mundos concretos e também entre epistemologias e formas de conhecimento dispares.
De um lado, reina o ideario moderno da regulacdo e da emancipacdo por meio da
ciéncia moderna. Do outro, ha a apropriacdo e a violéncia contra as vitimas dos
processos de colonizacdo e modernizacdo, sdo as vozes dos outros, que comportam
também outros saberes ignorados.

Santos (2007) considera que essa linha de pensamento da modernidade ndo da
mais conta de explicar os fenémenos sociais do mundo e por isso deve ser ultrapassada.
E a partir de entdo, que este autor propde uma nova postura epistemologica,
denominada “Ecologia de Saberes”. Esta postura considera que outras formas de
conhecimento (o conhecimento popular, derivado das praticas ancestrais e da vida
cotidiana, por exemplo) podem ser enriquecedoras. Desta forma propde o fim da
hegemonia da ciéncia moderna e defende uma aproximacdo da mesma a outras formas
de conhecimento que até entdo foram negadas e ignoradas sistematicamente. A Ecologia
de Saberes almeja uma ciéncia construida por todos e ndo uma ciéncia contaminada por
interesses de dominacdo e poder econdmico.

Dussel (2001) se aproxima das idéias defendidas pela Ecologia de Saberes de
Boaventura Santos quando propGe a Trans-Modernidade como sendo um projeto
mundial de libertacdo, onde a alteridade e o reconhecimento do outro se concretize. Esta

pesquisa, desenvolvida dentro da Linha de Pesquisa Praticas Sociais e Processos
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Educativos, se apoia na Ecologia de Saberes de Santos e no conceito de Trans-
Modernidade de Dussel na medida em que tem a preocupagdo de pesquisar com
compromisso social, possibilitando o dialogo entre conhecimento cientifico e
conhecimento popular.

Estando dentro da postura epistemoldgica acima descrita, desenvolvemos um
estudo de caso, de natureza qualitativa.

Gil (1999) define o estudo de caso como um estudo profundo e exaustivo de um
ou poucos objetos de maneira a permitir o seu conhecimento amplo e detalhado.

Chizzotti (2006) caracteriza o estudo de caso como:

a coleta sistematica de informagfes sobre uma pessoa particular, uma
familia,um evento, uma atividade ou, ainda, um conjunto de relacdes
ou processo social para melhor conhecer como sdo ou como operam
em um contexto real e, tendencialmente, visa auxiliar tomadas de
decisdo, ou justificar intervencgGes,ou esclarecer porque elas foram
tomadas ou implementadas e quais foram os resultados (CHIZZOTT]I,
2006, p.135).

Para André (2005), o estudo de caso corresponde ao processo de delimitar um
caso especifico e particular (ou um conjunto de casos), conhecé-lo profundamente,
retrata-lo e analisa-lo em varios aspectos, tomando-o como referéncia para revelar a
multiplicidade de dimensdes presentes em determinada situacéo, evidenciando as inter-
relacbes entre 0s seus componentes. Em outras palavras, podemos dizer que esta autora
considera o estudo de caso como uma forma particular de estudo, escolhida a partir do
objeto de pesquisa, no qual o conhecimento construido deriva do/s caso/s estudado/s e
do que se pode aprender com ele/s.

No caso desta pesquisa, a escolha pelo estudo de caso se deu a partir do objeto
do estudo: os processos educativos desvelados nas vivéncias de duas familias que
enfrentaram as fases de descoberta, de tratamento e que atualmente enfrentam a fase de
remissdo do cancer. Consideramos que tais processos se revelaram em meio as
vivéncias e experiéncias que sdo particulares a essas duas familias.

Holanda (2003) considera que a vivéncia é sempre algo muito pessoal, que se
caracteriza na experiéncia individual de cada individuo, porém implica em uma
retomada do contexto de relac6es do individuo com os outros, com 0 mundo e com sua
propria historia. André (2005) considera que conseguimos compreender melhor a
realidade dos agentes sociais, suas histdrias, suas lutas e as relagdes com as pessoas e

com o contexto em que estdo inseridos através do estudo de caso.
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Tomando por referéncia as consideragdes supracitadas, entendemos que nesta
pesquisa, a escolha pelo estudo de caso representaria uma boa opgéo, ja que poderia nos
ajudar a conhecer e compreender melhor a realidade de cada um (a) dos colaboradores
(as) da pesquisa e suas relagcbes com os demais membros da familia e da sociedade, bem
como a identificar os processos educativos desvelados a partir das vivéncias e
experiéncias de cada um (a) frente o enfrentamento do cancer.

Conforme ja relatado anteriormente realizamos um estudo de caso de natureza
qualitativa. Em relacdo a tal natureza, Trivifios (2006) descreve que, foi a partir da
década de 70 que surgiu nos paises latino-americanos o interesse pelos dados
qualitativos em pesquisas realizadas no &mbito da educacdo. Frente a atitude tradicional
positivista de aplicar ao estudo das ciéncias humanas 0os mesmos principios e métodos
das ciéncias naturais, comecaram a elaborar-se programas de tendéncias qualitativas,
para avaliar, por exemplo, 0 processo educativo, e a propor alternativas metodologicas
para a pesquisa em educacgéo.

O autor supracitado defende ainda que, de modo geral, podemos distinguir dois
tipos de enfoque na pesquisa qualitativa que se apresentam como alternativas
metodologicas frente ao positivismo quantitativista: os enfoques subjetivistas-
compreensivistas, que privilegiam o0s aspectos conscienciais, subjetivos dos atores
(percepgdes, processos de conscientizacdo, de compreensdo do contexto cultural, da
realidade historica, de relevancia dos fendmenos pelos significados que eles tém para o
sujeito) e, os enfoques critico-participativos, correspondentes a dialética da realidade
social que parte da necessidade de conhecer a realidade para transforma-la em processos
contextuais e dindmicos.

Para Minayo (2003) a pesquisa qualitativa caracteriza-se por uma infinidade de
dados que ndo podem ser quantificados e que se constituem através de significados,
motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais
profundo das relacbes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de variaveis. Neste tipo de pesquisa é preciso propiciar aos sujeitos
da pesquisa a possibilidade de pronunciarem sua palavra e ndo molda-los aquilo que
gostariamos de ouvir.

Na perspectiva de Gamboa (2007), o estudo de natureza qualitativa deve
possibilitar a compreensdo de diferentes concepgdes de mundo dos sujeitos de pesquisa.

Para que isso ocorra, 0 pesquisador precisa se despir dos preconceitos em relacdo aos
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fenbmenos estudados e as visdes de mundo dos sujeitos da pesquisa. Chizzotti (2006)
explica que em estudos desta natureza, todas as pessoas que participam da pesquisa sdo
reconhecidas como sujeitos que elaboram conhecimentos e produzem préticas
adequadas para intervir nos problemas que identificam.

Foi essa postura de horizontalidade, de aproximacao, respeito e dialogo que se
adotou nessa pesquisa. Os familiares de criancas e adolescentes com cancer assumiram
0 papel ativo de colaboradores da pesquisa e ndo de objetos passivos de estudo da
pesquisadora.

3.1 O caminnho percorrido para chegar aos colaboradores da pesquisa

Para responder a questdo sueladora da pesquisa: “Que processos educativos sdo
desvelados nas vivéncias de familias de criancas e adolescentes que, atualmente, estao
em fase de acompanhamento ou remissdo do cdncer?” contamos com a colaboracdo de
familiares de criangas e adolescentes que enfrentaram a descoberta e o tratamento do
cancer e que atualmente encontram-se no processo de acompanhamento da doenca.

O estudo foi desenvolvido na cidade de Sdo Jodo da Boa Vista, localizada no
interior do estado de S&o Paulo.

Para identificacdo e localizagcdo das familias a serem convidadas para colaborar
com o estudo, contou-se com o auxilio do Centro de Apoio ao Adolescente e a Crianca
com Humanismo (CAACCH). Este Centro foi constituido no dia 8 de maio de 1999 e é
uma associacao civil de direito privado, sem fins econémicos e lucrativos, e duracdo por
tempo indeterminado, com sede no municipio de Sdo Jodo da Boa Vista, Estado de S&o
Paulo. Tem por finalidade prestar assisténcia financeira e emocional ao adolescente e a
crianga com cancer ou hemopatias, bem como a suas respectivas familias. Até o ano de
2010, a associacdo possuia uma outra razdo social, durante esse periodo era conhecida
como Casa de Apoio ao Adolescente e a Criangca com Cancer e Hemopatias. Por prestar
atendimento a crianca, ao adolescente e seus familiares, convencionou-se que esta
entidade tem seu vinculo no Ministério do Desenvolvimento Social e ndo no Ministério
da Saude; o enquadramento no primeiro Ministério implicou na mudanca da razao

social da associacdo. Ap0Os votacdo optou-se por manter a sigla CAACCH, porém,
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alterando seu significado para Centro de Apoio ao Adolescente e a Crianca com
Humanismo?.

De acordo com o Estatuto que rege o funcionamento do CAACCH, o Centro tem
por finalidade:

- Prestar servicos de atendimento ao adolescente e a crianca em situacdo de
vulnerabilidade, bem como a suas respectivas familias;

- Promover, sempre que conveniente e necessario, contatos com quaisquer
associagdes publicas e privadas, nacionais e internacionais que possam contribuir para o
alcance de seus objetivos;

- Oferecer transporte urbano para as criangas que frequentam a Casa sede do
CAACCH, e também para os locais que sdo conveniados (Centros especializados no
diagnostico e tratamento de cancer e hemopatias), para desenvolver atividades com as
criancas ou adolescentes *;

- Amparar suas familias, buscando propiciar melhores condic6es de vida;

- Providenciar convénios, buscando favorecer a realizacdo de atividades com as
criancas e adolescentes, bem como propiciar melhores condi¢des de funcionamento do

Centro de Atendimento.

3.2 Descrevendo o processo de aproximacao aos colaboradores da pesquisa

A aproximacdo entre a pesquisadora, cuja cidade natal é Sdo Jodo da Boa Vista,
e 0 CAACCH ocorreu no ano de 2012. Neste ano, no intuito de desenvolver uma
atividade de uma das disciplinas do mestrado, realizei uma insercao na Casa sede desse
Centro. Meu objetivo inicial era participar efetivamente do brincar das criancas
assistidas para identificar os processos educativos que eram desvelados nessa pratica.
No entanto, como ja relatei no inicio deste trabalho, fui me envolvendo com as demais
atividades que eram desenvolvidas pelo Centro e criando vinculo afetivo com os
profissionais da instituicdo bem como com algumas criancas e adolescente assistidos e

seus familiares.

% Todas essas informacdes a respeito do CAACCH foram fornecidas a partir do acesso aos
Estatutos que regem o funcionamento da associacao.

¥ O CAACCH conta com uma casa sede destinada ao convivio das criancas assistidas. Nesse
espaco sdo promovidas atividades educativas e recreativas através de acompanhamento pedagdgico e
psicoldgico.
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Durante o periodo da inser¢do, surgiram 0s questionamentos que levaram ao
desenvolvimento dessa pesquisa de mestrado, cujos objetivos seriam identificar
processos educativos desvelados nas vivéncias de familias de criancas e adolescentes
que enfrentam a busca pela cura do céncer de seus filhos (as) ou irmédos (&s) e
compreender como as mesmas significam as diferentes fases relacionadas ao periodo de
descoberta, de tratamento e de busca pela cura da doenga de seus filhos (as) ou irméos
(&s).

Para encontrar familias nessas condigdes, contamos com o apoio do CAACCH.
O fato de ja possuirmos vinculos com os profissionais do Centro facilitou esse processo.
Solicitamos uma reunido com um dos membros da diretoria da associacdo, nesta
apresentamos a proposta da pesquisa e esclarecemos que a mesma ja tinha sido
submetida para analise pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos da
Universidade Federal de S&o Carlos-SP, tendo sido aprovada sob parecer de ndmero
174.888. Apos essa apresentacao, explicamos que precisariamos do apoio e colaboracao
do CAACCH para ter acesso a lista de identificacdo das familias de criancas e
adolescentes em acompanhamento de cancer, que fossem moradoras da cidade e
assistidas pelo Centro. A autorizacdo foi concedida, porém uma das diretoras nos
aconselhou a entrar em contato com a assistente social e com a psicologa do Centro,
pois elas seriam as pessoas mais indicadas para nos passar os dados referentes as
familias assistidas.

Entramos em contato com ambas e elas nos forneceram uma lista com a
identificacdo das 45 familias assistidas. Nem todas se enquadravam nos padrées
estabelecidos pela pesquisa (ser crianca ou adolescente e estar em acompanhamento de
cancer), pois varios assistidos ja tinham idade superior a 18 anos, além disso, nem todos
tiveram experiéncias com o cancer, mas sim com anemias e outras doencas relacionadas
ao sangue. Desta forma, contamos com auxilio da psicéloga para selecionar as familias
que melhor se enquadravam no contexto dessa pesquisa.

Foram contactadas cinco familias que vivenciaram a experiéncia do cancer,
sendo trés de criancas e duas de adolescentes. Acompanhamos a assistente social e a
psicologa do CAACCH em visitas domiciliares realizadas a essas familias. Nas visitas,
nos apresentamos as familias, falamos sobre a pesquisa e fizemos o convite para
participarem como colaboradoras da mesma. Duas familias se pré-dispuseram a

conversar conosco. Estas foram as colaboradoras da pesquisa.
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O objeto deste estudo - os processos educativos desvelados nas vivéncias de
familias de criancas e adolescentes que enfrentam o cancer- representa experiéncias que
sdo Unicas e particulares a cada familia. Isso mostra que embora as familias enfrentem
um mesmo acontecimento (no caso, a luta contra o cancer), elas ndo o fazem da mesma

forma. Nesse sentido, Liidke e André aportam que:

Um caso pode ser similar a outros, mas ao mesmo tempo distinto, pois
tem um interesse préprio, singular. [...] O interesse, portanto, incide
naquilo que ele tem de Unico, particular, mesmo que posteriormente
venham a ficar evidentes certas semelhangas com outros casos ou
situacOes. (LUDKE E ANDRE, 1986, p. 17)

As consideragdes supracitadas revelam que o nimero de sujeitos ndo determina
a relevancia de pesquisas como a nossa, poderiamos entrevistar duas, cinco, dez, ou até
mesmo uma unica familia, identificariamos, em meio as suas vivéncias com o cancer,
saberes diferentes, que sdo proprios de cada uma delas e que certamente nos
conduziriam a diferentes interpretacbes que nos permitiriam fazer transposicOes e
analogias do contexto da/s familia/as entrevistada/s para outros contextos. Em outras
palavras, podemos dizer que teriamos a possibilidade de refletir sobre como a
experiéncia da/s familia/s participante/s do estudo poderia ser ou ndo véalida para nossa
realidade e também para realidade de outras pessoas.

Chizzotti (2006) considera que 0 estudo mesmo que seja de um unico caso (de
uma Unica pessoa ou grupo de pessoas) nao representa uma leitura Unica da realidade,
mas sim propicia uma diversidade de percepcdes. Neste sentido, este autor descreve que
“0 estudo de um caso pode mostrar multiplas realidades decorrentes do processo de
observacdo, da coleta de dados e das diferentes interpretagdes do pesquisador”
(CHIZZOTTI, 2006, p. 141).

3.3 Apresentando os (as) colaboradores (as) da pesquisa

Conforme explicitado acima, duas familias, por espontaneidade, aceitaram
participar da pesquisa. Seguimos 0s preceitos éticos de ndo revelar as identidades das
pessoas envolvidas no estudo. Desta forma, para fazer referéncias as familias,
utilizamos a denominacdo familia |1 e familia Il e para ndo expor a identidade de

nenhuma das pessoas, utilizamos nomes ficticios para representa-las. Os (as)
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colaboradores (as) da pesquisa de modo geral, solicitaram que os nomes fossem
definidos pela pesquisadora, desta forma, para caracterizar a crianga e 0 adolescente,
optamos por nomes de origem africana e indigena, cujos significados correspondem as
caracteristicas que os familiares atribuiram a eles; para os demais utilizamos nomes
ficticios mais comuns.

Antes de apresentar os procedimentos utilizados para coleta de dados, faremos
uma breve apresentacdo das duas familias colaboradoras da pesquisa.

Conhecendo a Familia |

Esta é a familia do Abayomi, (nome africano, de origem loruba que significa
“nascido para trazer alegria”), um garoto de 6 anos que mora junto de seu pai, sua mée,
avo materna e seus quatro irmé@os. Abayomi nao é filho bioldgico da familia I, ele foi
adotado.

N&o foram todos os membros da familia I que se dispuseram a participar da
pesquisa. Respeitou-se a vontade de cada um, assim, participaram das entrevistas o pali,
a mae e o irmdo mais velho do Abayomi; o garoto ndo conversou diretamente com a
pesquisadora, mas esteve presente em alguns momentos das entrevistas com seus
familiares.

O pai que chamaremos de José estudou até a 42 série do ensino fundamental,
trabalha fazendo “bicos”, é evangélico, pai biologico de quatro filhos (duas meninas e
dois meninos) e pai de coracdo do Abayomi.

A mae a quem chamaremos de Ana, € esposa do senhor José, terminou o0 ensino
fundamental, trabalha como diarista, € evangélica, mée bioldgica de quatro filhos (duas
meninas e dois meninos) e mae de coracdo do Abayomi. Ela foi quem acompanhou o
filho durante as internac6es hospitalares para realizacdo do tratamento do cancer.

O irmdo, que chamaremos de Lucas, tem 17 anos, é 0 mais velho dos irmaos,
trabalha durante o dia e estuda a noite. E muito apegado ao Abayomi, considera-0 como
um filho e disse que acompanha de perto tudo que acontece com ele, faz questdo de
participar de tudo que seja referente a vida do pequeno. Lucas ajudou dona Ana com a
criacdo e com os cuidados dedicados ao Abayomi.

Abayomi um garoto de seis anos, € uma crianga muito especial, esperta,
carinhosa, curiosa, tem facilidade para fazer amizades, encanta todos (as) que convivem

com ele. Adora brincar de carrinho, de moto de brinquedo, mas também ndo tem
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problemas nenhum em brincar com bonecas, acha importante que a boneca tenha um pai
e que o pai participe dos cuidados com a filha. Também gosta de animais, tem uma
gatinha de estimac&o, a qual mima muito, segundo os pais, ela vem resistindo bem aos
apertdes calorosos que ele Ihe d&. Frequenta a Casa sede do CAACCH no periodo da
manhd e a tarde vai para a escola.

De acordo com os integrantes da familia I, o Abayomi foi um presente de Deus,
é 0 “x0d6” da familia, desperta ciimes dos irmdos mais velhos e também de alguns
amiguinhos da escola e do CAACCH, pois é muito querido e mimado pelos pais e
professores. Sua méde disse que quando ele ficou internado, também conquistou muitos
coragdes dentro do hospital, cativando a amizade de médicos (as) e enfermeiros (as).

Abayomi nasceu em uma fazenda e seus pais bioldgicos ndo tinham condicGes
psicolégicas e nem sociais para cria-lo. Foi entdo, que os pais do coracdo, como eles
mesmos preferem dizer, levaram-no embora dali, para oferecer protegdo, carinho e
muito amor. Segundo Ana, ela e seu esposo sentiram que Deus colocou Abayomi em
suas vidas, para que cuidassem dele e para que fossem ainda mais felizes.

Quando o garoto tinha quatro anos de idade, comecou a apresentar sinais e
sintomas que levaram ao diagnostico de uma patologia considerada grave: linfoma (um
tipo de cancer que afeta o sistema linfatico). Ele foi encaminhado para um hospital de
referéncia para tratamento da doenca. O tratamento durou cerca de um ano; durante esse
periodo ele vivenciou experiéncias bastante dolorosas, os efeitos da quimioterapia, a
separacdo da familia e dos amigos, alteracdo na aparéncia fisica (emagrecimento, perda
de cabelo, uso de sonda), entre outras.

Felizmente, com Fé em Deus, amor, carinho e apoio da familia, superou tudo
isso e hoje retorna ao hospital com menos frequéncia, agora, para acompanhamento de

seu estado de saude.

Conhecendo a Familia Il

Esta é a familia do Kaluand (nome indigena, de origem Tupi que significa
“grande guerreiro”), um adolescente de 13 anos de idade. Ele mora com seu pai, 0 Jo&o,
sua méde, a Isabel e seu irmdo mais novo, o Matheus. Ha algum tempo, a familia foi
morar em um sitio, na estrada entre Sdo Jodo da Boa Vista e Vargem Grande do Sul

para tomar conta do mesmo.
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Neste caso, todos da familia, por vontade propria, participaram das entrevistas,
inclusive o Kaluana.

O pai, Jodo, tem 32 anos, escolaridade incompleta, é catélico e trabalha como
caseiro em um sitio; cuida do campo e dos animais, diz que cada dia aprende uma coisa
nova no trabalho.

A mée, Isabel, tem 33 anos, considera-se uma mulher forte, amparada por Deus.
Ajuda o marido a cuidar do sitio, foi quem acompanhou o filho durante as internagdes
hospitalares para o tratamento do cancer.

Kaluana é um adolescente de 13 anos. E bastante timido, ndo faz amizades com
tanta facilidade. H& algum tempo afastou-se da escola em razdo do tratamento do
cancer; tem poucos amigos que de vez em quando fazem uma visita. Nao gosta muito de
sair, prefere ficar em casa desenhando, escrevendo ou entdo jogando video game; além
de escrever e desenhar, também adora ouvir mésica. E muito apegado a sua mie. Tem
dois cachorros de estimacdo dos quais gosta muito.

Ha dois anos Kaluan& descobriu que tinha uma doenca conhecida como Sarcoma
de Ewing, um tipo de cancer que caracteriza-se pela presenca de um tumor maligno que
afeta principalmente os 0ssos. No caso dele, o tumor instalou-se na perna e mais tarde
nos pulmdes. Passou por cirurgia, quimioterapia e transplante de medula 6ssea. Ficou
sem andar por algum tempo e atualmente luta para voltar a andar normalmente, como
antes. Quase todos os dias vai a fisioterapia e estd tentando caminhar com ajuda de
muletas; também ja estd pensando em retornar a escola e a catequese.

Matheus tem oito anos, € o irméo cacula do Kaluana. Quando era menor, sentia
ciimes da mde com o irmdo mais velho, mas hoje isso mudou e se relaciona muito bem
com todos da familia e se empenha em ajudar a melhorar a autoestima do irmdo. Adora
uma pista de skate, gosta de sair para comer lanche, vai a escola no periodo da tarde e

sempre que possivel, vai pescar com o pai ou com a méae.
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3.4 Procedimentos utilizados para coleta dos dados

A coleta de dados desse estudo ocorreu no periodo compreendido entre fevereiro
e maio de 2013, ap6s aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisas com Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos. Os (as)
colaboradores (as) assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para
documentar seu consentimento em relacéo a participagdo na pesquisa.

NOs, pesquisadores e pesquisadoras atuantes na Linha e no Grupo de Pesquisa
Préaticas Sociais e Processos Educativos, assumimos o compromisso de pesquisar
“com” as pessoas € nao “sobre” elas, assim, buscamos propiciar uma interacdo entre
pesquisadores (as) e colaboradores (as) da pesquisa, de modo que ambos assumam
papel de sujeitos ativos na construgdo do conhecimento que esta sendo produzido.

De acordo com Chizzoti (2006), a participacdo dos sujeitos colaboradores da
pesquisa se intensifica quando inicia-se o trabalho de campo, pois é nesta etapa que
ocorre a aproximacdo destes com o (a) pesquisador (a). Entendemos que a pesquisa

3

“com” as pessoas exige além de uma aproximagdo; é preciso que se instale “um
conviver realizado com intera¢do ¢ confianga”; € a partir dessa interacdo que ocorrem as
coletas de informacdes que dardo significados a pesquisa (OLIVEIRA et al, 2009, p.11).

Dentro do trabalho de campo, Minayo (1996) destaca a entrevista como uma das
mais importantes técnicas de interacdo entre pesquisador (a) e sujeitos colaboradores da
pesquisa.

Levando em consideracdo as compreensdes acima apresentadas, para realizacéo
da coleta dos dados, procuramos criar um vinculo com as familias colaboradoras da
pesquisa e buscamos manter uma postura dialogica de respeito as visdes de mundo de
cada um (a), cuidando para ndo tomar como Unica referéncia o saber profissional, pois
na verdade o que queriamos era compreender os saberes resultantes das vivéncias das
familias.

No dia 13 de fevereiro de 2013, fomos ao sitio da familia Il para nos apresentar e
também para conhecé-los, falar um pouco sobre a pesquisa do mestrado, fazer o convite
e investigar o interesse que a familia tinha em participar da mesma. Eu estava
acompanhada da psicéloga e da assistente social do CAACCH, que tinham ido até o
local para uma visita domiciliar. Quando chegamos, nos apresentamos para a familia,

esperamos que fizessem o mesmo; contamos que estavamos fazendo uma pesquisa de
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mestrado que tinha por objetivos compreender como as familias de criangas e
adolescentes com cancer enfrentavam as incertezas da descoberta, os desafios do
tratamento e a busca pela cura de seus filhos ou irmdos e que ensinamentos e
aprendizados tinham tirado dessa experiéncia. Questionamos sobre o interesse deles (as)
em participar como colaboradores (as) do estudo, compartilnando suas experiéncias nas
vivéncias com a doenca.*

A familia, com excecdo do Kaluand, que de inicio ndo se manifestou, disse que
se interessava em participar. Em seguida, sua mée, dona Isabel nos convidou para
chegar até um saldo de festas que tem no sitio, pediu para que nos sentassemos e entao
sem que lhe fizéssemos uma Unica pergunta foi nos contando toda sua experiéncia,
desde 0 momento em que apareceram 0s primeiros sinais e sintomas da doenga em seu
filho até o momento atual. N&o tinhamos ido preparadas para coletar os dados naquele
momento, no entanto, pedimos autorizacdo da senhora Isabel para irmos anotando tudo
0 que ela estava dizendo, pois sentimos que eram dados muito relevantes e que talvez,
se tivéssemos agendado e combinado uma entrevista, ndo os teriamos obtido com
tamanha riqueza de detalhes.

Fomos anotando tudo o que ela falava, nossa conversa fluia em um tom de
didlogo e confianca. No meio dessa conversa, ela contou fatos que nédo tinha dito na
presenca do marido e dos filhos e foi entdo que percebemos que talvez a realizagédo de
rodas de conversa poderia ndo ser a melhor opcéo.> Talvez certas falas pudessem ficar
reprimidas pelo fato de os (as) colaboradores (as) ndo sentirem-se a vontade para tocar

em certos assuntos na frente dos outros membros da familia®.

* Procuramos explicar os objetivos do estudo a partir de uma linguagem simples, que fosse clara
e de facil compreenséo por parte dos (as) colaboradores (as) da pesquisa.

® Inicialmente, tinhamos pensado em realizar rodas de conversas com os (as) integrantes de cada
familia colaboradora, porém apés primeiro contato com uma das colaboradoras da pesquisa, percebemos
que talvez os (as) colaboradores (as) se sentissem mais a vontade para falar longe da presenca dos outros
membros da familia.

® Essa questdo de n&o sentirem-se a vontade para falar algumas coisas na frente dos demais
membros da familia poderia representar um problema no momento da apresentacéo de algumas falas na
secdo de andlise dos dados, uma vez que ao final, todos terdo acesso aos resultados da pesquisa. Falamos
com todos e todas que conversaram conosco e questionamos se autorizavam a divulgagdo de todas as
falas ou se preferiam que algumas delas ndo fossem expostas, como por exemplo, as que tratam dos
desentendimentos conjugais entre os esposos e esposas. De modo geral, os colaboradores e colaboradoras
disseram que poderiamos divulgar as falas que quiséssemos até mesmo as que revelam méagoas e
desentendimentos com 0s parceiros; comentaram que até seria bom a divulgacdo dessas falas, pois
gostariam de saber o que os demais membros da familia sentiram ao longo da experiéncia, j& que néo
tinham tido coragem para conversar essas questdes entre si.



66

Conversamos por mais de meia hora, até que a psicdloga e assistente social do
CAACCH que me acompanhavam na visita me chamaram para ir embora, agradecemos
a Isabel pela conversa e perguntamos se poderiamos estar voltando para conversar mais
com ela e com as demais pessoas da familia, ela nos passou os telefones para contato e
disse que poderiamos ligar para voltar quando quiséssemos.

Ao analisarmos as anotacBes referentes as falas da Isabel, concluimos que a
melhor conduta para tentar responder a questdo de pesquisa: “Que processos educativos
sdo desvelados nas vivéncias de familias de criancas e adolescentes que, atualmente,
estdo em fase de acompanhamento ou remissdo do cancer?” Seria a realizacdo de um
didlogo, onde houvesse interacdo, olho no olho, respeito, empatia e confianca entre a
pesquisadora e o (a) colaborador (a) da pesquisa.

Nesse sentido, optamos por coletar os dados a partir de dialogos que seguiram 0s
moldes de entrevistas abertas. As informacdes coletadas durante a conversa com a mée
de Kaluand na primeira visita a familia Il também foram consideradas.

Autores como Chizzotti (2006), Minayo (1996) e Trivifios (1987) trazem
definicbes semelhantes sobre entrevistas abertas. Os autores consideram que nas
entrevistas abertas o (a) entrevistador (a) introduz o tema e o (a) entrevistado (a) tem
liberdade para discorrer sobre o tema sugerido. Este tipo de entrevista caracteriza uma
forma de poder explorar mais amplamente uma questéo, ai as perguntas sdo respondidas
dentro de uma conversacdo informal e a interferéncia do (a) entrevistador (a) deve ser a
minima possivel, este (a) deve assumir uma postura de ouvinte e interferir pouco na fala
dos (as) participantes.

Para Trivifios (1987) as entrevistas abertas sdo bastante interessantes nas
pesquisas de cunho qualitativo, pois elas além de favorecerem a presenca do (a)
pesquisador (a), privilegiam o papel do (a) entrevistado (a), proporcionando-lhe maior
liberdade, espontaneidade e confianca. Compartilhamos dessa ideia de Trivifios e
consideramos que essa liberdade pode propiciar o surgimento de questfes importantes,
inesperadas pelo (a) entrevistador (a) e possivelmente enriquecedoras para a pesquisa.

Estabelecemos contato com as familias | e Il por telefone e assim fomos
agendando as entrevistas. Ambas preferiram que as conversas acontecessem em suas
casas e essa preferéncia foi respeitada. Na maioria delas, ficamos a s6s com o (a)

colaborador (a), exceto na entrevista com o José da familia I, que preferiu conversar na
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presenca da esposa. Utilizamos um gravador de audio para gravar as conversas que
posteriormente foram transcritas.

Conforme j& dito, os didlogos seguiram os moldes das entrevistas abertas; 0s
(as) colaboradores (as) ja conheciam 0s objetivos da pesquisa, pois 0S mesmos ja
tinham sido apresentados em contato anterior, entdo, apenas iniciamos a conversa com a
seguinte questdo: “Me conte: como foi para vocé e como esta send0 vivenciar a
descoberta, o tratamento e agora esse periodo de acompanhamento do céncer de seu
filho ou irm&o™?’

Os (as) colaboradores (as) tiveram liberdade para falar de suas experiéncias da
maneira como achavam melhor. Fomos conduzindo a conversa e interferimos algumas
vezes, fazendo alguns questionamentos, interagindo com os (as) colaboradores (as) e
nos colocando mais ao final, quando percebiamos que ja ndo tinham mais nada a
acrescentar. No decorrer das falas, mantivemos a atencédo, procuramos olhar nos olhos
de quem estava falando para demonstrar que estdvamos ouvindo atentamente o que
diziam.

Ao longo do estudo, percebemos que o procedimento que utilizamos para a
coleta dos dados favoreceu o aparecimento de respostas espontaneas e colaborou na
investigacdo dos aspectos afetivos e valorativos dos (as) colaboradores (as) da pesquisa.
De acordo com Manzini (2004), a investigacdo desses aspectos é importante, pois, sao
eles que determinam significados pessoais das atitudes e comportamentos dos sujeitos

da pesquisa.

3.5 Procedimento de analise dos dados

Para andlise dos dados utilizamo-nos da técnica da analise tematica, que de
acordo com Minayo (1996) € uma modalidade de analise de conteudo adequada a
investigacdo qualitativa do material sobre salde. Realizamos a andlise dos dados, por

meio de contato exaustivo com o material, fizemos varias leituras e a partir delas fomos

" Consideramos que para identificar os processos educativos que sio desvelados a partir de uma
certa vivéncia, € necessario investigar ndo somente o que se ensina ou 0 que se aprende, mas também
como se da esse processo de ensino-aprendizagem. Desta forma, entendemos que a partir da pergunta:
“Me conte: como foi para vocé e como esta sendo vivenciar a descoberta, o tratamento e agora esse
periodo de acompanhamento do cancer de seu filho ou irmdo”? conseguiriamos identificar ndo apenas o
que as familias | e Il aprenderam e ensinaram em meio as suas vivéncias com o cancer, mas também
como se deu todo esse processo.
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percebendo como falas dos (as) colaboradores (as) indicavam possiveis categorias de
analise e fomos destacando nas transcri¢des, com canetas coloridas, trechos de falas que
continham elementos em comum que nos apoiassem nas respostas a questdo de
pesquisa.

Inspiramo-nos pelos passos propostos por Minayo (1996) para realizacdo dessa
tarefa, assim, foram feitas:

- ordenacdo dos dados - leituras das entrevistas e transcricdo das gravagoes;

- classificacdo dos dados - leitura repetida dos documentos para apreender as
ideias centrais e estabelecer as categorias empiricas que deles emergem;

- leitura transversal dos registros - enxugamento da classifica¢éo, reagrupamento
e reordenacdo por temas. Tal organizagdo me permitiu identificar duas categorias
tematicas, sendo:

l. Resiliéncia frente o cancer: Ressignificando a vida;

. Aprendendo a lutar pela vida

- discussdo final - articulagdes entre as informacdes (dados obtidos a partir das
entrevistas) e as referéncias tedricas adotadas.

Acolhendo sugestdo colocada por nosso grupo de pesquisa, acrescentamos a
estes quatro passos, antes da analise final, uma analise compartilnada dos dados com as
familias colaboradoras do estudo. Tal analise constituiu na apresentacao e discussdo da
analise prévia dos dados com os (as) participantes da pesquisa. De modo geral, todos
(as) concordaram com a pré-analise que havia sido feita, ndo solicitaram nenhuma
mudanca, apenas esclareceram algumas informacdes que pareciam estar incompletas,
contribuindo para o aprofundamento de algumas ideias. As familias ficaram felizes por

poderem participar da producdo de uma pesquisa sistematizada no universo académico.
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CAPITULO IV

RESULTADOS E DISCUSSOES

Neste capitulo apresentamos e discutimos os resultados da pesquisa, procurando
trazer os saberes dos (as) colaboradores (as), que foram apreendidos a partir de suas
falas, bem como de suas expressdes ndo verbais, risos, choros e siléncios.

A pesquisa tinha por objetivos identificar processos educativos desvelados nas
vivéncias de familias que enfrentam a busca pela cura do cancer de seus filhos (as) ou
irmdos (&) e compreender como essas familias significam as diferentes fases
relacionadas ao periodo de descoberta, de tratamento e de busca pela cura de seus filhos
(as) ou irmaos (&s).

Através das falas dos (as) colaboradores (as), pudemos conhecer varias
estratégias de enfrentamento e identificamos diversos processos educativos desvelados
em meio a experiéncia das familias | e Il com o cancer, porém, ficou claro que somente
apos o fim do tratamento, vivenciando a fase de remissdo ou de acompanhamento do
cancer, é que as pessoas conseguiram se dar a oportunidade de parar e olhar para tras
(para o que ficou no passado) e assim puderam perceber e compartilhar o quanto sao
guerreiras, quanto cresceram como seres humanos, quanto aprenderam e ensinaram ao
longo da descoberta e do tratamento do cancer de seus entes queridos.

Diante da pergunta: “ me conte como foi para vocé e como esta sendo vivenciar
a descoberta, o tratamento e agora esse periodo de acompanhamento do cancer de seu
filho ou irmao?”, os dados foram organizados e agrupados em duas categorias de
analise, a partir das quais sdo tratados os resultados. As categorias tematicas estdo
representadas da seguinte forma: I- “Resiliéncia frente o cancer: Ressignificando a
Vida” e Il- “Aprendendo a lutar pela vida”.

A categoria |- “Resiliéncia frente o cancer: Ressignificando a vida”, aborda
discussdes referentes ao sofrimento diante do diagndstico e do tratamento, as estratégias
de enfrentamento e as principais formas de resiliéncia que foram utilizadas pelas
familias de Abayomi e Kaluana frente as inumeras dificuldades que foram impostas

pelo cancer.
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Os dados apresentados nesta primeira categoria revelam que apds superarem a
fase do tratamento, as familias | e Il atribuiram um novo significado a experiéncia do
cancer, ele deixou de ser visto como sindbnimo de morte, castigo e punicdo e passou a
ser entendido como uma oportunidade de crescimento de todos (as) enquanto seres
humanos. Ou seja, essas duas familias entenderam que as vivéncias do diagndéstico e do
tratamento do cancer, apesar de muito dolorosas, possibilitaram a chance de repensar as
suas atitudes, as suas formas de ser e estar no mundo.

De modo geral, todos (as) consideraram que passaram a ver e a viver a vida de
uma forma diferente, tornaram-se mais compreensivos € menos egoistas, passaram a se
preocupar mais com 0 outro, a aproveitar mais o dia de hoje, deixaram de dar tanta
importancia ao dinheiro e passaram a valorizar mais 0s momentos em familia.

Na categoria II: “Aprendendo a lutar pela vida” apresentamos o que e como as
familias aprenderam e ensinaram a partir da experiéncia de vivenciar o diagnostico e o
tratamento do cancer. Foram identificados diversos processos educativos, 0s (as)
colaboradores (as) da pesquisa aprenderam em meio a episédios de dor e sofrimento a
enfrentar as dificuldades impostas pelo tratamento, aprenderam a lutar pela vida de
Abayomi e Kaluand e pela sobrevivéncia de todos os outros membros da familia.

A organizacdo dos dados e sua delimitacdo dentro dessas duas categorias

ajudaram a responder a questdo de pesquisa e a alcancar os objetivos do estudo.
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4.1 Resiliéncia frente o cancer: ressignificando a vida

Depois de tudo que a gente passa
a gente muda, evolui se torna uma pessoa
diferente, d4 mais valor para vida, pras
coisas que a gente gosta de fazer, pras
pessoas que a gente gosta de estar junto,
eu acho que eu evolui um pouco com tudo
iSS0.

(Kalunand)

Ao longo da pesquisa, compreendemos que as familias I e 11, vivenciando a fase
de remissdo ou acompanhamento do cancer, conseguiram dar um novo sentido nao so a
experiéncia que tiveram, mas também ressignificam suas proprias vidas.

De acordo com o dicionario Aurélio de Lingua Portuguesa, ressignificar uma
experiéncia € 0 mesmo que dar-lhe um novo sentido, um outro significado. Essa
ressignificacdo foi ponto marcante no discurso dos (as) colaboradores (as) da pesquisa,
pois todos (as) demonstraram que conseguiram enfrentar as dificuldades impostas pelo
cancer. As familias de Abayomi e Kaluand puderam experienciar as dificuldades
impostas pelas fases de descoberta e tratamento do cancer de seus filhos e irmaos e
conseguiram enfrentar todos os obstaculos que iam aparecendo e que tornavam a
caminhada ainda mais ardua. Hoje, apesar de ainda nao terem recebido um diagnostico
de cura, consideram-se vitoriosos (as).

A experiéncia vivida fez com que se tornassem mais confiantes, mais unidos e
fortalecidos frente as adversidades da vida, 0 medo e a inseguranca, aos poucos, deram
lugar a esperanca, as fragilidades se transformaram em forcas, pessoas fracas e egoistas
transformaram-se em grandes homens, grandes mulheres e grandes garotos, o cancer
passou de doenca mortal, castigo e punicdo para assumir um proposito na vida de cada
um (a). De modo geral, todos (as) dessas duas familias, atualmente, enxergam a
experiéncia do cancer como possibilidade de crescimento da condicdo humana.

Compreendemos que a capacidade de superar 0s obstaculos e resistir as pressdes
exercidas pelas situacGes adversas, extraindo delas aspectos positivos, corresponde ao
que conhecemos por resiliéncia. Apoiamo-nos as reflexdes de Tavares (2001) para

justificar essa nossa compreensao:



72

Resiliéncia é a capacidade de responder de forma mais consciente 0s
desafios e dificuldades, de agir com flexibilidade e capacidade de
recuperacdo diante desses desafios e circunstancias desfavoraveis,
tendo uma atitude otimista, positiva e perseverante e mantendo um
equilibrio dindmico durante e apds os embates- uma caracteristica de
personalidade que, ativada e desenvolvida, possibilita ao sujeito
superar-se e as pressdes de seu mundo, desenvolver um autoconceito
realista, autoconfianca e um senso de autoprotecdo que ndo
desconsidera a abertura do novo, a mudanga, ao outro e a realidade
subjacente (TAVARES, 2001, p.29).

Fergus e Zimmerman (2005) descrevem a resiliéncia como sendo a capacidade
de extrair aspectos positivos de situacdes dificeis ou adversas. De acordo com esses
autores, o ser humano, durante sua trajetéria de vida tem a chance de deparar-se com
desajustes que podem ter diversos significados. Para alguns, podem representar
experiéncias negativas, capazes de desestruturar o individuo, e para outros, este mesmo
desajuste pode ser visto como algo positivo, um momento capaz de proporcionar
intenso crescimento pessoal e essa € a principal caracteristica do (a) resiliente.

Tavares (2001) considera que a pessoa resiliente é aquela que resiste a uma
situacdo dificil mantendo um padrdo positivo na sua resisténcia, ndo de forma
meramente passiva, mas mantendo a capacidade de aos poucos ir se ajustando,
persistindo constantemente na luta e identificando-se com a esperanga, mantendo dessa
forma, o equilibrio e o foco de suas intencdes.

O dialogo com as familias colaboradoras da pesquisa revelou que elas nédo
resistiram a doenca de forma passiva, mas sim através de muita luta, focando sempre a
intencdo de alcancar a cura. No entanto, a forca, esperanca e a percepcao de aspectos
positivos, nem sempre estiveram presentes, foram aos poucos sendo conquistadas pelos
familiares de Abayomi e Kaluana.

De modo geral, todos (as) relataram que no momento da descoberta da doenca,
SO conseguiam perceber aspectos ruins, estavam tomados por sentimentos de
preocupacao, medo, culpa, incertezas, portanto, consideravam-se pequenos, impotentes
e incapazes de compreender e enfrentar tudo o que estava acontecendo e 0 que ainda
estava para acontecer. SO depois de terminar o tratamento é que conseguiram identificar
0S aspectos positivos dessa experiéncia, perceberam que eram fortes, determinados,
exemplos de superacdo; suas falas demonstraram que se tornaram pessoas melhores,

mais compreensivas € menos egoistas, mas tudo isso fez parte de um longo processo.
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Quando iniciamos o didlogo com os (as) colaboradores (as) da pesquisa e
solicitamos que nos contassem sobre a experiéncia de vivenciar a jornada do cancer,
incitamos em cada um (a) a lembranca de quando tudo comegou, eles (as) lembraram-
se, de imediato, do momento em que descobriram o diagndstico de cancer de seus
filhos/irmaos. Todos (as) se emocionaram muito com essa lembranca.

A revelacdo do diagnostico de cancer tanto para familia | como para familia Il
trouxe de imediato uma sensacdo dolorosa, de desespero, angustia, medo e muitas
davidas. As familias ja esperavam por um resultado “ndo muito bom”, mas ainda
nutriam a esperanca de que talvez pudessem ser reveladas outras doengas que nao o
cancer.

A literatura aponta que o diagnostico de cancer desperta no doente e nos seus
familiares uma série de sentimentos, inquietacbes e sensagdes que jamais S&0
esquecidas. Para Salci e Marcon (2011), 0 momento € marcante, pois “a ameaca da vida
parece tornar-se mais préxima quando o diagndstico encontra-se estabelecido” (p.179).

No caso de Abayomi, a suspeita inicial era de brucelose, 0 que ja causava
preocupacdo na mae, Ana, uma vez que a médica tinha Ihe explicado que essa doenca
poderia ter sérias consequéncias, mas depois foi confirmado o diagndstico de Linfoma
ndo Hodgkin.

Na familia I, o pai de Abayomi foi o primeiro a receber a noticia de que o filho
estava com cancer. Na época, mais precisamente em dezembro do ano de 2010, Ana
tinha emprego fixo e ndo podia se ausentar do trabalho, entdo, o pai, José era quem
acompanhava o filho nas consultas médicas. Ele conta muito emocionado, com lagrimas
nos olhos como se sentiu quando recebeu a noticia. Trechos retirados de sua entrevista
explicitam as davidas, incertezas, o medo e até mesmo certo sentimento de culpa, por

muitas vezes, se sentir impotente por ndo conseguir amenizar o sofrimento do filho:
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[...] Foi muito dificil né, porque a gente sabe que essas coisas de
cancer ai ndo é facil, a gente ja pensa que ndo vai aguentar, que nao
vai dar certo, e no comego assim, 0s médicos me falaram um monte de
coisas, mas eu ndo entendia muito direito o que eles falavam sabe?era
muito dificil de entender ; falaram o que ele ia precisar fazer, falaram
que ele ia ter que ficar no hospital para fazer tratamento, deram os
nomes dos remédios |a& mais era dificil de eu entender, nem as
enfermeiras ndo entendiam direito a letra do médico, que diria eu
né... Era muita informacédo sabe, e ele junto comigo, ndo parava de
fazer pergunta e eu num sabia muito bem o que eu falava para ele, eu
sabia que ele ia dar trabalho la no hospital porque ele ndo para
quieto né, dai eu falei para ele que ele ia precisar ser bonzinho
porque ele precisava se cuidar pra ficar bom, dai vieram injecdes, as
coisas para fazer mais um monte de exames, ele chorava e perguntava
para mim porque eu e tava deixando eles fazerem aquilo com ele e eu
falava para ele que era para o bem dele, mas foi dificil demais!!!
(José)

Quirino (2011) considera que o sentimento de culpa costuma ser comum aos
pais de criancas que enfrentem o cancer. De acordo com a autora, diante da necessidade
de hospitalizagdo da crianca, as familias podem se sentir vulneraveis, pois lhes sdo
retiradas autonomia, poder e possibilidades de escolha, elas se conscientizam de que por
mais que se esforcem ndo podem impedir o sofrimento da crianca diante do tratamento.

Ana, mae do Abayomi, recebeu a noticia através de um telefonema do marido.

Ela também ficou desesperada, e logo de inicio ja pensou que o filho iria morrer:

[...] Foi muito dificil, porque a gente tinha mudado para Sdo Jodo
com a intencdo de melhorar , tinha economizado dinheiro para vir
para uma casa e tal né é e ai vocé vé o mundo desabar e assim, eu
nao entrei em uma depressao profunda, mas em uma depressao assim
gue tinha momentos que parecia que eu ndo ia aguentar! Achava que
nao ia conseguir assimilar tudo aquilo, é, ja pensava que ele ndo ia
conseguir vencer tudo aquilo, na época, o médico deu 30% de chance
para ele e foi bem dificil porque, ele ndo s6 tinha no pescoco como ele
tinha no térax e no abdome varios tumores [...] (Ana)

O irmdo mais velho de Abayomi soube do diagndstico através de seus pais e,
assim como sua mae, sofreu com o pensamento imediato de que o irmao pudesse

morrer:
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Ah para mim foi um baque né, foi assim, uma questao muito estranha,
sem sentido, porque a primeira coisa que vem na cabe¢a quando te
fala de cancer é morte né... Dai eu ficava, eu ndo conseguia olhar na
cara dele, ficar perto dele nos primeiros dias! [...] foi muito dificil,
porque eu ajudei minha mée a criar ele praticamente. Eu ajudei a
olhar dele, eu ficava com ele em casa, entdo foi um baque bem forte
mesmo. (Lucas)

Na familia Il os sentimentos provocados pela noticia aproximaram-se dos que
foram expressos na familia I.

No caso de Kaluand, no momento do diagnéstico, estavam presentes além dele,
seu pai Jodo e sua mae Isabel. A mae conta que o filho ja sentia fortes dores nas pernas
desde o final do ano de 2008, mas os médicos diziam que estas poderiam estar
relacionadas ao crescimento. Os sintomas foram se agravando e a familia ficou
esperando consulta com ortopedista, passando de um medico para outro. Foi somente no
inicio de 2011 que descobriram que o que Kaluand realmente tinha era Sarcoma de
Ewing. A noticia foi de grande impacto para todos.

Isabel disse que ficou desesperada, pois ndo sabia muito sobre a doenca e nunca
imaginou que teria que passar por esse momento. Assim como a mae de Abayomi, da

familia I, Isabel imaginou de imediato que o cancer ndo tinha cura:

Eu ndo sabia nada sobre essa doenca, para mim ndo tinha cura, eu
nunca procurei me informar, porque a gente s6 sente o interesse
guando a gente passa por isso. Na minha familia ja morreu tio, tia de
cancer, entdo todos que eu fiquei sabendo morreu! Quando eu tive a
noticia, para mim, eu achava gque ndo tinha cura; achava que ia
morrer, na hora foi a primeira coisa, ai os médicos ja falam: pode ser
gue a gente faca tudo e ndo dé certo, pode ser que dé certo ou nao,
entdo fica aquela coisa né? Os médicos foram bem claros sabe,
falaram para ele que ele ia sofrer muito, que ele tinha que ter muita
vontade de ser curado e que ia depender mais da vontade dele mesmo,
que a forga dele que ia curar ele, que ele ndo podia desanimar no
meio do caminho, sendo seria pior! (Isabel)

O pai de Kaluana conta que passaram por varios médicos e nenhum “acertava” o
diagnostico de seu filho, entdo, um dia, levaram-no para um hospital que é referéncia
em diagnoéstico e tratamento de cancer e la foi realizada a biopsia que revelou o
verdadeiro diagnostico. Jodo disse que ele ja desconfiava que o que seu filho tinha era

“coisa séria”, e falou que ndo importava o que fosse, ele queria saber logo o resultado

dos exames. Na entrevista, contou-nos que o médico ja tinha deixado claro que ndo
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precisaria do resultado da biopsia para afirmar que Kaluana tinha um tumor maligno,

mas que tinham que esperar o resultado para confirmar aquilo que j& era esperado.

[...] Entrou todo mundo em uma sala 14, estavamos eu, o Kaluand e a
Isabel. [...] Eu nunca tinha entrado em um hospital daquele, é uma
ignorancia de um tamanho, que eu néo fazia ideia, porque eu nunca
imaginava que ia passar por isso, sempre tem alguém que a gente
conhece que teve, mas dai eu chego num lugar daquele, eu tive um
choque, porque a gente é muito, muito, muito mal informado. E uma
coisa que eu acho que tinha que ser melhor divulgado, independente
de ser um lado ruim da salde, mais deveria ser mais divulgado,
porque é um choque muito grande.[...] Eu perdi o chdo, porque, até
entdo, num tinha se visto falar de ninguém que tinha feito o
tratamento contra um cancer e sarou. Entdo na hora ali, eu
perguntei: entdo o que se faz agora? Ai o médico falou: é tratavel, é
bastante evoluida a medicina hoje, ndo é assim, porque ta doente que
ja vai perder o filho, ndo é assim ndo! Tem o tratamento, a gente tem
gue acompanhar o tratamento e avaliar! (Jodo)

Kaluana disse que sofreu muito ao longo da jornada do cancer, contou que hoje
nao tem mais medo de morrer, mas que esse sentimento esteve presente em certos
momentos da vivéncia com a doenca, principalmente no momento em que recebeu o

diagnostico:

No comeco, quando eu descobri, 14 em 2011 eu achava que ia acabar
morrendo, que ndo tinha cura ndo! [..] Quando a gente ficou
sabendo, eu, minha mde e meu pai, 0s médicos ja disseram que
poderia dar certo como poderia ndo dar né, mas que eu tinha que ter
muita for¢a de vontade, muita vontade para me curar e que ia ser
dificil, que eu ia passar por muitas coisas dificeis, que ia fazer a
quimioterapia, que meu cabelo ia cair, mas que depois ia crescer de
novo e gue se nao crescesse, tinha um medicamento que ia ajudar
nascer outra vez. [...] No comego foi dificil para todo mundo aqui em
casa [...] (Kaluana).

Matheus, irmdo de Kaluana tinha seis anos quando soube que o irmdo estava
com cancer. Ele teve grande dificuldade de entender o que estava acontecendo, disse

que ficou muito nervoso, principalmente pelo fato de ter que se separar da mae quando

ela ia acompanhar Kaluana até o hospital:
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Nossa eu fiquei muito triste, foi muito dificil... O mais dificil foi ter
que ficar longe dele e da minha mae também! Eu era muito pequeno,
entdo no comego eu ndo conseguia entender, porque que eles ficavam
tanto tempo fora daqui de casa... Eu tentava relaxar, mas eu ndo
conseguia, eu ficava muito nervoso, ficava s6 pensando nele. Chorar
assim eu ndo chorava sabe, mas eu fiquei muito chateado. (Matheus)

A partir das falas acima, percebemos que no momento de descoberta do
diagndstico de cancer, o medo da morte é o sentimento que prevalece. A maioria das
pessoas disse que tinha pouco conhecimento a respeito do cancer, que conhecia pessoas
que ja tinham tido essa doenca e que até entdo, o desfecho que tinham visto ou ouvido
falar era 0 de morte. A literatura revela que ao longo do tempo foi construida uma
cultura e transmitida uma compreensdo que caracteriza 0 cancer como uma doenca
terrivel, precursora da morte (BRASIL, 2008).

Até meados do século XIX, pouco se sabia sobre o céncer, a medicina ndo
conseguia controlar o sofrimento e as mortes que eram causadas pela doenga. As
pessoas acometidas pelo cancer eram vistas como verdadeiras vitimas a quem restava
muito sofrimento e até mesmo execracdo social, provocada pelo temor de que ele
pudesse ser contagioso. No inicio do seculo XX, surgiram promissores tratamentos que
se mostraram eficazes no controle contra a doenga, a0 mesmo tempo, a prevengéo e o
diagnostico precoce passaram a assumir grande importancia para a area da medicina
(BRASIL, 2008). Entretanto, de acordo com documento que relata a historia social do
cancer no Brasil, 0 avanco no tratamento ndo diminui o temor das pessoas em relacdo ao

cancer:

[...] O maior conhecimento da doenca e o surgimento de alguma
esperanca no tratamento dos acometidos também ampliavam a
compreensdo da extensdo do mal, de suas diversas faces e da limitada
capacidade da medicina em doma-lo, intensificando com isso o temor
da sociedade,que passou a ver o cancer como o flagelo da
modernidade (BRASIL, 2008).

Ainda hoje, muitas pessoas carregam essa percep¢ao extremamente negativa em
relacdo ao cancer. Dados fornecidos por uma pesquisa realizada pelo Instituto Nacional
do Cancer (INCA) no ano de 2007 revelam gue ha no Brasil um estigma muito grande
envolvendo o cancer. Na grande maioria das vezes, quando se pergunta para as pessoas
sobre as ideias que elas tém a respeito do cancer, prevalece entre as respostas termos
negativos como morte, maldicdo, sofrimento, dor, tristeza, entre outros (BRASIL,

INCA, 2007).



78

Ao passarem pelas fases da descoberta e do tratamento, as pessoas colaboradoras
da pesquisa ressignificaram o cancer e se deram conta de que ele ndo € sinbnimo de
morte. No comeco, as familias | e Il pensavam que Abayomi e Kaluand nao
sobreviveriam, afinal, sabiam pouco sobre a doenca, s6 conheciam casos de pessoas que
ndo tinham sobrevivido ao tratamento e, além disso, os médicos ndo tinham dado altas
porcentagens de chances de cura. No entanto, a experiéncia desses dois garotos
mostrou-lhes que o cancer ndo € sindbnimo de morte, uma vez que ambos sobreviveram
ao tratamento. Tal fato despertou de modo especial nos pais e mées desses meninos, 0
desejo de divulgar amplamente essa outra realidade.

Jodo, pai de Kaluand sente-se incomodado pela forma como o céancer é
apresentado na midia. Ele diz que, em geral, a televisdo foca os casos nos quais as
pessoas nao superaram o tratamento e acabaram morrendo, e que isso refor¢a o medo e
0 estigma negativo e até mesmo o pavor que algumas pessoas sentem em relacdo a
doenca. Assim, durante a entrevista, Jodo fez um apelo para que a midia deixe de

mostrar somente casos tragicos relacionados ao cancer:

E muita falta de informag&o! N&o é muito divulgado! O povo divulga
assim: ah a Hebe teve céncer , esta tratando ha tantos anos, a Hebe
faleceu! O José Alencar, fez uma série de cirurgias, mas morreu...
entdo, a imprensa, no jeito de divulgar, eles ddo a entender que
independente de que vocé faca, ndo tera uma solucédo positiva, ndo
tera jeito! Ninguém fala da Monique Evans, que foi 14 tratou e esta
bem hoje! a Ana Maria Braga, eles falam muito mais que ela ficou
doente do que que ela fez tratamento e ficou boa! Entéo, eu acho que
eles deviam fazer o contrario! Mostrar para as pessoas que pode dar
certo! (Jodo)

Luiz Antonio Santini (diretor geral do INCA), ja tinha levantado essa questdo ha
alguns anos. Em pesquisa realizada no ano de 2007, o diretor argumentou que seria
necessario enfrentar o estigma que envolve o cancer. Em sua opinido, as fontes de
comunicacdo social constituiriam grandes aliadas nesse processo, uma vez que
poderiam apresentar a populacdo a informacdo de que o tratamento de cancer evoluiu
muito nos altimos 70 anos e que, portanto, a doenca ndo poderia mais ser caracterizada
como sinbnimo de morte. (BRASIL, INCA, 2007).

Na visdo das familias | e Il, a desconstrucdo dessa imagem de que o cancer
representa a morte pode ser um mecanismo de defesa, uma forma de resiliéncia muito
importante para as pessoas que estdo vivenciando a experiéncia, passando pela fase de

tratamento e tambem para aquelas que vdo comecar a vivenciar esse processo. De modo
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geral, os (as) colaboradores (as) da pesquisa relataram que a esperanca de que o
tratamento pode ser bem sucedido da &nimo e forgas para que possam acreditar que tudo

vai dar certo e isso ajuda seguir em frente.

Vocé tem que pensar que ter cancer ndo significa que vocé vai
morrer, vocé tem que acreditar, fazer o tratamento, porque existe
tratamento! Quanto mais confianga, quanto mais alegria a gente tem,
melhor é para nossa recuperacgao! (Kaluana)

O estudo realizado por Freitas (2006) revela que o emocional, da mesma forma
que participa do desequilibrio do organismo, também apresenta forte influéncia nos
processos de reequilibrio que, no caso do céancer, configuram as etapas do
enfrentamento, da reabilitacdo e da cura.

De acordo com o autor supracitado, se tomarmos por base essas consideracgoes,
podemos entender que se focarmos nossa atencdo e nossas energias nas expectativas
ruins que foram construidas social e culturalmente em relacdo ao céncer, talvez
estaremos sendo responsaveis por retroalimentar o avango das celulas anormais e o
curso aparentemente inevitavel da doenca rumo a dor e até mesmo a morte. A fim de
evitar que tal fato aconteca e, para dar 0s primeiros passos na superacdo da doenca,
torna-se necessario trabalhar o emocional a partir da desconstrucdo das crencas
negativas que envolvem o cancer e construir uma nova significacdo que traga forca e
coragem no seu enfrentamento, assim, para o autor, podemos desconstruir a ideia de que
0 cancer € sindnimo de morte, trabalhando com a compreensao de que ele pode ou ndo
ser fatal.

Da mesma forma, ao inves de entendé-lo como um forte e poderoso invasor que
ndo tem como se controlar, podemos pensar que sua identificacdo e reconhecimento nos
estagios iniciais, trazem grandes possibilidades de cura e expectativas positivas em
relacdo ao tratamento. Também & possivel substituir a ideia de que os tratamentos sao
drésticos, danificam o corpo e trazem efeitos colaterais pela reflexdo de que as defesas
corporais sdo 0s inimigos mortais do cancer e ajudardo muito ao longo do tratamento da
doenca; todas essas sdo formas de resiliéncia (FREITAS, 2006).

Compreensdes mais positivas nos mostram a potencialidade para criarmos
recursos que facilitem o desenvolvimento de nossas relagdes harmoniosas com o
ambiente e a forma de viver que é singular em cada ser humano (FREITAS, 2006).

A compreensdo construida pela sociedade, que ao longo dos anos vem

caracterizando o céncer como sinénimo de morte, e a falta de informagdes sobre a
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doenca, talvez possa explicar o fato de algumas pessoas manifestarem curiosidade em
relacdo a outras que vivenciam o céncer. Os (as) colaboradores (as) da pesquisa em
meio aos dialogos estabelecidos revelaram que, em certos momentos, sentiram-se
incomodados (as) com a curiosidade de algumas pessoas, que acabaram 0s (as)
deixando constrangidos (as) e até mesmo tristes.

Os familiares de Abayomi e de Kaluand disseram que em meio a jornada do
cancer, perceberam que algumas pessoas se afastaram da familia, em contrapartida,
muitas outras se aproximaram por curiosidade. Estas ultimas demonstravam-se
espantadas quando dirigiam o olhar para 0os meninos, em especial na época em que
estavam realizando quimioterapia.

O tratamento quimioterapico desencadeia uma série de efeitos colaterais e
alguns deles resultam em mudangas na aparéncia fisica: emagrecimento, perda dos
cabelos, além disso, Abayomi precisou usar sonda nasogastrica e Kaluana cadeira de
rodas e muletas.

Kaluan revela que por muito tempo hesitou e até hoje hesita em sair de casa,
pois ndo podia andar sozinho, dependia da ajuda de uma cadeira de rodas, muitas vezes,
precisava ser carregado no colo pelo seu pai e agora conta com auxilio de muletas para
andar. Segundo o garoto, essa situacdo atraia o olhar curioso das pessoas e isso acabava

deixando-o constrangido:

[...] Eu ndo gosto de sair, a gente sai com a muleta, as pessoas olham
estranho para a gente, eu fico sem jeito! (Kaluana)

Ana, méde do Abayomi também se sentiu constrangida pelo modo como algumas
pessoas olhavam para seu filho e também pelos comentarios que faziam em relacdo a
seu estado de salde. Segundo ela, Abayomi é uma crianga muito curiosa, ele sempre
queria saber sobre o que as pessoas estavam conversando e quando percebia que era

sobre ele, ficava muito ansioso:
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Alguns vinham em casa mais para ver né, por curiosidade para ver
como ele estava, porque a crianga emagrece muito, fica careca, o
Abayomi usou sonda, entdo uns vinham por curiosidade mesmo [...] E
sabe 0 que aconteceu, o Abayomi ele assim ele pega muito as coisas,
as pessoas vinham aqui e comentavam sobre a doenca, e assim mesmo
a gente falando meio que em cddigo, ele entendia sabe e depois ele
perguntava para mim: ah mamée porque que fulano falou isso, e eu
falava para ele: mas quem que te falou isso Abayomi, ninguém falou
isso... entdo ele falava que tinha ouvido sabe... [...] também quando a
gente saia na rua, o olhar das pessoas para a gente, 0 jeito das
pessoas, acabava te deixando constrangido; uns olhavam e diziam:
nossa coitado, ou entdo, ai meu Deus,0 que ele tem, porque que ele
estd assim? e isso acaba te deixando para baixo sabe, outros vem e
falam: ai, nossa eu tive um sobrinho, mas ele ndo aguentou o
tratamento! [...] (Ana)

José, pai do Abayomi e Lucas, o irmdo mais velho também sofreram com a
curiosidade manifestada por algumas pessoas em relacdo a aparéncia fisica e as
condicdes de satde do Abayomi e, entdo, preferiam ndo sair de casa com o menino. José
disse que preferia ndo conversar com as pessoas sobre a doenca de seu filho, porque as
poucas vezes que o fez, ao invés de receber palavras de apoio e conforto, ele recebeu
mensagens negativas, que reforcavam a ideia de que o filho ndo conseguiria superar o

tratamento contra o cancer:

[...] eu ndo era muito de desabafar com ninguém néo sabe, porque
poucas vezes que eu falei, ndo sei se falei com as pessoas erradas,
mas tem gente que s6 pbe a gente para baixo, sabe? Que fala que nédo
da certo, que é complicado se salvar, e a gente vé mesmo caso de
crianca que ndo aguentou né? Mas, assim, eu ndo falava com
ninguém porgue as pessoas as vezes me deixavam mais para baixo
ainda sabe? e os parentes também, tinha uns que do jeito que eles
olhavam para o Abayomi, punham a gente para baixo, e ele também
percebia essas coisas, entdo eu procurava ndo falar, s6 com os
amigos do servico mesmo que eu falava as vezes. [...] Ele saia pouco
de casa né porgue os médicos falavam que ndo podia ir a lugar que
tinha muita gente, mas quando saia, as pessoas ficavam tudo olhando
para ele, por causa da aparéncia sabe? (José)

Entdo é muito raro a gente sair sabe, a gente nunca sai, s6 vai mesmo
na igreja, mas procuramos seguir uma vida normal, se bem que isso é
dificil sabe? Que nem teve uma vez que eu estava na rua com a minha
méde e uma pessoa parou ela para perguntar o que tinha acontecido
com o Abayomi, porque ele estava careca, de sonda,estava bem
magro; o olhar das pessoas deixava a gente constrangido e o
Abayomi percebia sabe? (Lucas)
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Isabel, mde do Kaluand demonstrou indignacdo frente as atitudes de algumas
pessoas que olhavam “estranho” para eles quando os encontrava em algum lugar, ou
entdo, pessoas que ndo tinham o costume de telefonar para ela e passaram a fazé-lo com
frequéncia a fim de ter informacdes sobre o estado de salde do garoto. A mae sentia-se
desconfortavel com essa situacdo e tinha a impressdo de que as pessoas estavam

achando que o Kaluané ia morrer:

[...] Teve gente assim que desde 0 comeco, a gente percebia que
achavam que ele ia morrer, ai tinha umas pessoas que nunca tinham
me ligado, disparou a ligar, perguntando como que o Kaluana estaval
[...] as vezes eu ndo queria falar sobre a doenca dele e as pessoas
insistiam! Eu pensava: Gente, esse nunca me ligou, agora esta
ligando? E a gente era orientado a néo ficar comentando muito sobre
0 assunto, para o Kaluand néo sofrer, porque, se ele escuta todo
mundo comentando, ele pensa gue ele vai morrer! E eu procurava ndo
falar, teve parente que nunca esteve nem ai com a gente e ai quando
souberam que eu estava no hospital ficavam ligando [...] isso era
ruim pro Kaluana, ninguém ligava, depois ligava, eu tinha sensacao
gue a pessoa ligava para saber se ele estava morrendo, entdo pra
mim era a essa a sensacao! Outro dia o Kaluand escutou minha
conversa no telefone e a pessoa perguntava se ele estava bem, e ele
gritou: “claro que eu ndo estou bem, eu estou doente!” (Isabel)

Também houve uma amiga da Isabel que demonstrou-se surpresa pelo fato de
ela continuar levando a vida da mesma forma como fazia antes da descoberta do cancer

do Kaluana:

Vocé acredita que tem uma amiga minha que o filho dela também
ficou doente, sabe? Dai ela me falou que desde que ela descobriu que
ela ndo faz mais nada, que ela ndo entende como que eu ndo
demonstro o que eu estou passando? ela disse que ndo ouve mdsica,
gue ndo faz nada de medo do que os outros vao pensar, que o filho
dela esta doente e ela esta alegre. Porque eu sou assim 6éh: eu ouc¢o
musica, eu tomo vinho, faco janta, eu dango com meus filhos dentro
da minha casa; ndo fico nem ai para que os outros pensam, a minha
vida ndo é so a doenca dele! (Isabel)

Pela fala anterior, percebe-se que Isabel ndo se importa tanto com o pensamento
dos outros em relacdo a seu comportamento, ja Ana se preocupa mais com o julgamento
feito por outras pessoas em relacdo a suas atitudes. A mde de Abayomi ndo dividia suas

angustias com ninguém, pois temia que pudessem achar que ela estava cansada de

cuidar do filho:
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[...] Eu ndo comentava nada com as pessoas sobre o que eu estava
sentindo, sobre como eu estava, eu ndo conseguia me abrir muito
sobre isso ndo, porque parecia que eu ia passar para as pessoas que
eu nao queria mais, que eu ndo estava suportando mais, que eu estava
desanimada, eu ndo queria que as pessoas pensassem que eu nao
queria mais cuidar dele, sei 14 eu achava que eu ia passar isso para
as pessoas, eu queria passar para elas que eu estava bem e que eu
estava conseguindo, eu guardava tudo aquilo que eu estava sentindo e
isso com certeza faz a anguUstia aumentar [...] (Ana)

Pelas discussdes apresentadas acima, percebemos que, de modo especial no
momento do tratamento, as familias sofreram com a curiosidade de algumas pessoas,
porém essa foi apenas uma de muitas outras dificuldades que tiveram que enfrentar ao
longo desse periodo. Suas experiéncias comprovam que vivenciar e resistir a jornada do
tratamento de um cancer ndo é tarefa simples. Toda a familia sofre as consequéncias
desse processo que implica em longos periodos de internacdo hospitalar, alta carga de
estresse emocional e também fisico, dificuldades financeiras, conflitos no
relacionamento com o cdnjuge e com os filhos, entre outras dificuldades.

O trabalho realizado por Quirino (2011) revela que o cancer infanto-juvenil
causa um impacto sobre toda a familia, pois as consequéncias da doenca se estendem a
estrutura familiar e assim toda a familia adoece junto. Além do desgaste emocional, do
medo da possibilidade de morte da crianca ou do adolescente, a familia ainda precisa
resolver problemas de ordem pratica como os de ordem doméstica (é preciso manter a
casa funcionando), os de ordem financeira (aumentam o0s gastos com medicamentos,
viagens para o tratamento), os de ordem profissional (os pais ndo conseguem se
concentrar no trabalho, acabam faltando do emprego para acompanhar os (as) filhos (as)
no tratamento) e os de ordem pessoal (conflitos entre os pais e os filhos que ndo estéo
doentes, ou entre maridos e esposas).

Os meninos Abayomi e Kaluand sofreram muito com as vivéncias do
tratamento: foram varias internacdes, afastamento do meio social e das pessoas com as
quais conviviam, procedimentos invasivos extremamente dolorosos, além de restricoes
alimentares e comportamentais.

Lucas e Matheus, os irmdos, sofreram muito com a auséncia de suas mées e de
Abayomi e Kaluana.

Os pais sentiram-se totalmente perdidos por terem que ficar longe de suas

esposas durante algum tempo e por precisarem assumir todas as tarefas da casa e do
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cuidado com os outros filhos, além da dor da separacdo, se entristeciam por imaginar o
sofrimento de Abayomi e Kaluan frente as implicacfes do tratamento.

A literatura aponta que em situacbes de adoecimento, geralmente sdo as
mulheres que acabam assumindo a responsabilidade do cuidado direto ao ente que esta
enfermo. Salci e Marcon (2011) relatam que tal fato se deve a um processo historico,
que por influéncias do movimento machista, colocou a mulher a frente dos cuidados
com os membros da familia e atribuiu-lhes a responsabilidade pela manutencdo do
equilibrio do lar.

Martins (2012) traz a compreensdo de que no Brasil ainda segue-se uma
tradicdo que enfatiza o papel da mulher como principal cuidadora do lar e da familia e
que defende o discurso de que as atividades desempenhadas fora de casa ndo devem se
sobrepor aquelas desenvolvidas no lar, cabendo a mulher, o dever de abandonar o
trabalho em situagBes nas quais necessite desempenhar com prioridade o papel de
esposa e mae.

As familias | e Il seguiram essa tradicdo, uma vez que foram as mées de
Abayomi e de Kaluand que acompanharam os filhos durante todo o periodo do
tratamento contra o cancer. Ana abandonou o trabalho para acompanhar o tratamento do
Abayomi e Isabel também precisou se afastar das atividades que realizava no sitio onde
mora para estar junto de Kaluana.

Tanto Ana como Isabel consideram que a fase do tratamento de seus filhos foi,
sem ddvida, a mais exaustiva, ja que tambem sofriam ao presenciar o sofrimento dos
meninos que estavam internados, preocupavam-se com o marido e com os outros filhos
que tinham “deixado para trds”, conviviam com muitas perdas dentro do hospital,
vivenciavam conflitos com profissionais de saude e ainda sentiam-se na obrigacdo de
mostrarem-se fortes para apoiar ndo somente os filhos que faziam tratamento, mas
também todo o restante da familia.

Castro e Piccinini (2004) relatam que, de modo geral, as maes de criancas e
adolescentes com cancer sao as pessoas que apresentam maior nivel de estresse durante
a fase do tratamento, pois sdo elas que geralmente permanecem mais tempo no hospital
com os (as) filhos (as) e que interagem mais com a equipe de salde. Para Beltréo et al
(2007), na maioria das vezes, € a made que assume a luta pela vida do (a) filho (a) com
cancer e durante essa luta, ela doa tudo de si mesma e busca ultrapassar qualquer

obstaculo para vé-lo (a) bem.
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Ana acompanhou de perto o tratamento de Abayomi, que foi submetido ao
tratamento quimioterapico. No inicio, fazia quimioterapia durante uma hora, todos os
dias e sua mae disse que apesar de o hospital oferecer uma Casa de Apoio para eles
ficarem, ela preferia ir e voltar, viajava todos os dias, pois precisava dar assisténcia ao
marido e aos outros filhos que tinham ficado em sua casa.

Kaluand passou por diversos tipos de tratamento: cirlrgico, radioterapico,
quimioterapico e por fim, pelo autotransplante de medula. Isabel, ao contréario de Ana,
ndo conseguia ir e voltar do hospital para seu sitio todos os dias, pois Kaluana precisava
ficar internado durante trés dias para receber a quimioterapia. Ela conta que a cada 21
dias, eles precisavam se internar para que Kaluana fizesse o tratamento, passavam trés
dias no hospital. Voltavam para o sitio, mal desarrumavam as malas e tinham que
retornar ao hospital, por conta dos efeitos colaterais da quimioterapia, que eram
constantes no inicio do tratamento.

As duas mdes comentaram que durante o periodo do tratamento, tiveram
problemas com seus outros filhos, pois eles ndo aceitavam a auséncia delas e o fato de
elas se dedicarem mais aos irmaos que faziam o tratamento, entdo ficaram agressivos.
Matheus chegou a dizer que ndo queria mais que Isabel fosse a sua mée e que ndo se
importava se algo de ruim acontecesse a seu irmdo. Ja um dos filhos de Ana pediu para
que ela devolvesse Abayomi para sua familia bioldgica.

Furtado e Lima (2003) relatam que a atencdo maior ofertada ao filho que esta
com cancer pode acarretar sentimento de desamparo aos outros filhos. Murray (1999)
compartilha dessa ideia e considera que o fato de os irmaos da crianca e do adolescente
que esta com cancer receberem menor atencdo da parte dos pais, pode despertar o
aparecimento de sentimentos como depressdo, ansiedade, raiva, ciimes e até mesmo
isolamento social.

Os problemas com os filhos que ficavam em casa e a estadia com Abayomi e
Kaluana no hospital, provocaram um desgaste emocional e fisico em Ana e Isabel. Ana
disse que ficou esgotada com o tratamento do filho, foi muito dificil presenciar o
sofrimento de Abayomi durante a fase da quimioterapia. A mde relatou que o garoto é
muito agitado, que ndo dormia durante as quimioterapias, chorava muito, reclamava das

picadas de agulha, queria levantar toda hora para ir ao banheiro:



86

[...] Se a gente n&o se apegar com Deus, € bem complicado a gente ter
forca para aguentar tudo aquilo; porque vocé vé a crianga, né, ele
sofre, aquelas picadas, ele tinha 3 anos, ele gritava muito, vocé via
eles forcando, entdo é muito dificil vocé ver ele sofrer, vocé vai se
desgastando!, vocé vé ele sofrendo, o seu cansago fisico, a sua
preocupagdo com as outras coisas, é tudo desgastante [...] As vezes
eu estava no meu limite, porque junta cansago, muitas vezes vocé nao
estd bem, vocé mesmo néo estad bem, seu corpo fisico vem com uma
dor de cabecga, € mulher tem aqueles momentos dela, entdo muitas
vezes vocé ndo esta bem! entdo € dificil conseguir ficar bem, porque é
estressante, € muito estressante, eu queria que aquilo acabasse logo e
nao acabava, teve vezes de ele fazer quimioterapia de cinco horas; e
era dificil controlar ele, as outras criangas dormiam, mas ele ndo! ...
entdo foi muito dificil, tudo que eu vivi esse tempo todo foi acabando
com a minha paciéncia, entdo muitas vezes eu tive paciéncia
explodida; eu te juro por Deus, eu estava com paciéncia explodida,
sei 14 eu de onde que eu tirei essa paciéncia viu? (Ana)

Isabel relatou que sentiu muito medo no momento da primeira quimioterapia,
pois durante esse periodo ela vivenciava uma fase dificil, em que tinha medo de ficar
sozinha, medo de sair de casa, e entdo ela entrou em desespero quando precisou
acompanhar o filho no tratamento, chegou a pensar que ndo suportaria vivenciar esse
processo.

A mée de Kaluana também disse que presenciou a morte de muitos jovens no
hospital, no periodo em que estava acompanhando o seu filho, além de brigas e
discussdes entre pais e mdes de outras crian¢as que também estavam internadas. Ela
propria também discutia com o marido quando estava no hospital, sentia falta de
compreensdo da parte dele. Isabel comenta que, por muitas vezes, sentiu-se sozinha e

desamparada:

[...] Eles (os maridos) acham que quem fica em casa sofre mais que
guem esta no hospital, e eu acho que nédo né, porque la no hospital,
por mais que tenham outros pacientes, a gente esta sozinho do mesmo
jeito! Ali vocé vé crianga morrendo, piorando, & muito pior, dai vocé
espera que as vezes te liga e fala um bom dia, que lembre que vocé
esta ali, e isso ndo acontece! Tem coisas que ficam demais para a
gente, eu as vezes queria alguém para conversar! (Isabel)

De acordo com Quirino (2011), a mée da crianca e do adolescente com cancer
assume a luta pela vida do (a) filho (a), acreditando que pode superar todas as barreiras,
no entanto, ela acaba negligenciando o cuidado consigo mesma, com os outros filhos e

com o esposo, o que de certa forma, abala sua relagdo com os mesmos, assim, ela acaba

por se sentir sozinha e desamparada.
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José e Jodo, por muitas vezes, também se sentiram esgotados e desamparados, 0s
dois pais vivenciaram experiéncias semelhantes durante o periodo em que os filhos
estavam realizando o tratamento. Ambos tiveram dificuldades no trabalho, pelo estresse,
ansiedade e falta de concentracdo e em casa por terem que assumir sozinhos as tarefas
que antes eram realizadas pelas esposas. Essa reorganizacdo dos papéis dentro da
familia fez com que os pais se sentissem sobrecarregados, pois além da dor e da
ansiedade em relacdo ao tratamento de Abayomi e Kaluand, tinham que se preocupar

com o sustento da familia e em suprir a falta da mée na vida dos outros filhos.

[...] Eu fiquei arrasado né porque a gente estava passando por uma
situacdo dificil de dinheiro também né, minha esposa acabo saindo do
servico e eu fiquei sozinho para sustentar casa e a gente tinha muito
gasto sabe, com remédio, com as coisas e eu tinha os outros filhos da
gente também né porque os filhos da gente nunca tinham ficado
doente assim com coisa grave entdo eu nem imaginava como que era
isso né?eu fiquei triste demais, quieto sabe, ndo conseguia concentrar
No Servico, parece que as coisas ndo davam certo, ndo aparecia mais
bico para eu fazer, foi juntando tudo! [...] Minha esposa vivia fora
com ele, 14 no hospital, chegava de noite, cansada, tinha dia e eu no
outro dia tinha que trabalhar entdo a gente nem conversava muito!
(Jose)

[...] Os dois ficavam dez dias em internacéo, entdo o Matheus ia para
0 trabalho comigo, ai a gente vinha, eu fazia o almogo, depois
arrumava para a escola! Foi muito dificil, até hoje que com a Isabel,
a gente briga, porque o Matheus, ele esta um pouquinho acima do
peso né? O médico falou né, mas eu nem brigo sabe, porque foi uma
coisa assim, que a gente fazia de tudo para suprir né a falta da mée e
do irméo dele. De repente, a gente tem que tomar conta de tudo,
servico, casa, € funcionario que a gente tem que dar jeito, é
explicacdo para o patrdo, entdo, a cabeca da gente ndo funciona,
pira! Eu fazia almoco, janta, eu e ele estavamos meio relaxaddo, ndo
tinha uma rotina certa para comer, a Isabel chegava da internacao,
nao comia, entdo, eu tinha que fazer alguma coisa para ele comer, ai
ia no supermercado e comprava um monte de boberaiada para deixar
na geladeira, entdo... Ah, mas quando ele estiver mocinho ele
emagrece! (Jodo)

Kaluana também falou sobre as dificuldades impostas pelo tratamento do cancer.
Ele relatou que sofria com os procedimentos invasivos aos quais era submetido, sentia
muito desconforto com os efeitos da quimioterapia: nauseas, vémito, xerostomia (boca
seca), além das mudancas na aparéncia fisica: queda do cabelo, emagrecimento, a
impossibilidade de andar com as préprias pernas. Ele disse que se negou a colocar um

cateter para realizacdo do tratamento, e entdo sentia muita dor todas as vezes que

puncionavam uma de suas veias para receber a quimioterapia:
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Eu sofria muito, principalmente no comego, nossa, mais ainda na
hora que tinha que pegar a veia, porque a médica perguntou se eu
queria colocar um cateter e eu ndo quis de jeito nenhum, ai tinha que
pegar veia toda vez que ia fazer medicacdo, a veia estourava,
queimava, doia muito. Tem gente que ndo sente nada para pegar veia,
outras pessoas sentem muito e eu era dessas pessoas, que tem muita
sensibilidade para dor, entdo, depois de um tempo eu pedi para
colocar o cateter e ai a médica disse que ja ndo poderia mais porque
eu ia comegar a me preparar para o transplante [...] Também era um
sofrimento fazer a quimioterapia e a radioterapia, porque eu fiz dos
dois né. E eu nem sei qual é pior [...] na quimioterapia, que eu fiz
varias sessfes né, eu tinha muito enjoo, muito mesmo (Kaluana).

O periodo em que fez radioterapia também foi doloroso, ele conta que o

procedimento queimava a pele da perna, e causava bastante dor:

Na radioterapia, a pele ficava queimada né e também a pele gruda no
0ss0, entao, precisa ficar passando muito creme sabe, bastante creme
mesmo para melhorar. [...] (Kaluand)

Kaluana também relatou que ficou triste pelo fato de ter de se afastar da escola
(disse que os professores mandavam algumas atividades para ele fazer no hospital, mas
que sentia falta de estar presente na aula todos os dias, de estar junto com seus amigos),
do convivio com seus familiares e pelas restricGes em relacdo ao consumo de certos

alimentos e principalmente do contato com seus cdes de estimacao:

[...] Eu amo cachorro, eu tenho aqui dois cachorros, um é meu e 0
outro é do meu irmdo né, eu sou apaixonado pelo meu cachorro, eu
andava grudado com ele, o Bethoven! Quando eu fiquei doente a
meédica proibiu de eu ter contato com ele. Nossa, eu fiquei super
triste, e ele também, parecia gque ele estava entendendo que ele ndo
podia entrar em casa sabe, ele ficava me olhando do lado de fora,
latindo e quando eu chegava com a minha mae do hospital entdo, ele
parecia que enlouquecia de alegria de ver a gente chegando! Pulava
e latia sem parar! (Kaluand)

Lucas e Matheus, os irmdos de Abayomi e Kaluana vivenciaram a experiéncia
do tratamento de seus irméos de forma diferente. Lucas compreendia e aceitava melhor

0 que estava acontecendo, era mais solidario com o pai e a mée, ajudava no cuidado

com o0s outros irmaos, como mostra a fala a seguir:
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[...] Olha comigo ndo teve tanto problema ndo né, porque eu sou
muito apegado a ele, entdo para mim era so ele que a gente tinha que
dar atencdo mesmo, mas meus irmdos ficaram muito abatidos, meu
irmao mais novo, ficou com ciume, até hoje ele tem ciime do
Abayomi; ndo foi facil né porque a gente teve que ficar mais sozinho
mesmo né? Teve um Ano Novo que minha mae passou no hospital com
ele, foi muito ruim para a gente, porque nessas datas a gente nunca
tinha ficado longe né, a gente ficava aqui triste, pensando neles Ia!
(Lucas)

J& Matheus sentiu muita dificuldade em aceitar a situacdo, tinha ciime da
dedicacéo e cuidado que a mae oferecia ao irmao, de tal forma, admite que as vezes teve

raiva, pois sentia que tinha sido abandonado pela mée, conforme mostra a seguinte fala:

Chorar assim eu ndo chorava sabe, mas eu fiquei muito chateado; eu
e ele nem conversdvamos muito e quando eles voltavam eu também
ndo conseguia conversar, eu ficava deitado na sala, mas assim,
olhando para cima, muito nervoso, revoltado mesmo. Eu cheguei até
sentir raiva, eu falei para minha mée que eu ndo gostava mais dela e
qgue ela ndo era mais a minha mde [..] eu me sentia sozinho,
abandonado, eu as vezes ficava doente com gripe ou qualquer coisa
assim e ela nem ligava, s6 se preocupava com 0 meu irmao!
(Matheus)

Isabel ressalta que o periodo do tratamento foi muito doloroso para Matheus, ele
apresentou atitudes agressivas, que a deixaram muito magoada, era rispido com ela e
com Kaluana quando eles voltavam do hospital, dizia que pouco se importava se algo de

ruim lhe acontecesse:

Nossa, no comeco foi muito dificil, demorou para ele ir
compreendendo, para ele assim, ele ndo entendia o risco que o irméao
dele estava correndo, para ele se ele ficasse resfriado era a mesma
coisa! Muitas vezes eu ia para o hospital, largava ele e ele falava:
mas eu também estou doente mée, vocé gosta mais do Kaluana do que
de mim, ao invés de vocé cuidar de mim também, vocé cuida s6 dele!
[...] A gente ficava muitos dias fora de casa, a gente ficava muito
tempo no hospital e entdo ele tinha que ir para casa da minha irma,
da minha mée, a cabeca dele comecou a ficar confusa, eu falo assim
que a educagdo dele comegou a mudar muito, ele comegou juntar a
educacdo de um, de outro, de outro, comegou trazer tudo pra dentro
de casa.(Isabel)

A familia I, além de tudo que foi relatado, vivenciou durante o periodo de

tratamento do cancer de Abayomi, um outro aspecto que contribuiu para 0 aumento do
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estresse na familia. Quando souberam que precisavam internar o filho para inicio do
tratamento quimioterépico, encontraram uma barreira imposta pelo hospital, que exigia
que 0 mesmo estivesse acompanhado por seus responsaveis legais, uma vez que o artigo
12 que rege o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), determina que: “os
estabelecimentos de atendimento & saude deverdo proporcionar condi¢cbes para
permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de internagdo
de crianga ou adolescente” (BRASIL,1990).

Abayomi estava sendo criado por Ana e José, mas o casal ndo tinha a guarda
definitiva da crianca na justica, portanto, neste caso, pela lei, os pais biolégicos é que
exerciam o direito de acompanhar o menino durante o periodo de internacdo hospitalar
para o tratamento contra o cancer.

Essa situacdo aumentou consideravelmente o grau de estresse de todos da
familia 1, principalmente de José e Ana, pois eles sabiam que os pais bioldgicos de
Abayomi ndo teriam condi¢cbes de acompanha-lo no tratamento (inclusive José
comentou durante a entrevista que ficou muito magoado pelo fato de os pais biologicos
de Abayomi demonstrarem-se poucos sensibilizados com o estado de satde do menino).

Diante destes fatos, além de todas as implicac@es do tratamento, a fim de atender
as exigéncias do hospital e poder acompanhar Abayomi durante as internagcdes, Ana e
José tiveram que enfrentar um processo judicial para conquistar a guarda definitiva do
menino da justica. Para isso, eles contaram com a ajuda de uma assistente social que
trabalhava na instituicdo onde Abayomi faria o tratamento.

Os relatos supracitados mostram que as familias de Abayomi e Kaluand
passaram por periodos de muito sofrimento, desajustes, mudancas, porém quando
paramos para analisar todo processo que vivenciaram, percebemos que ndo
esmoreceram diante dos obstaculos que apareciam. Ao contrario, foram desenvolvendo
estratégias proprias de enfrentamento e formas de resiliéncia que lhes garantiram a
sobrevivéncia frente ao estresse e o0s permitiram ressignificar a experiéncia que
vivenciaram.

Em relacdo as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias | e 1,
podemos dizer, que as mesmas se diferenciaram em alguns aspectos, e que se
aproximaram em muitos outros. De acordo com Anjos e Zago (2006), cada familia tem
um modo proprio de vivenciar e enfrentar o cancer. Para as autoras, 0s significados,

assim como as estratégias de enfrentamento e as formas de resiliéncia que as familias
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desenvolvem, sdo influenciados pelo contexto historico, social e cultural nos quais elas
estdo inseridas.

Nos momentos do diagnéstico e do tratamento, as familias | e Il tinham em
comum a Fé em Deus, a esperanca e a confianca de que tudo acabaria bem e também a
preocupacdo em fazer o possivel para ndo ficar focando a doenga e continuar levando a
vida da maneira mais natural possivel, para ndo intensificar ainda mais o sofrimento de
Abayomi e Kaluana.

Quando perguntados sobre o que ou quem dava forcas para que pudessem
continuar seguindo em frente, todo (a)s disseram que a for¢a maior vinha de Deus. Ana
comentou que na doenca de seu filho, teve Deus como maior confidente, era com Ele

que ela conversava, pedia forca, paciéncia e coragem. Ela diz o seguinte:

[...] a Fé é acima de tudo, vocé ndo pode deixar ela morrer, vocé tem
que alimentar, todos os dias, vocé tem que alimentar a Fé como se ela
fosse uma plantinha! (Ana)

José, pai de Abayomi disse que tentava se fazer de forte para enfrentar as
situacOes dificeis. Ele relata que conseguiu superar as adversidades trazidas pela
vivéncias da doenca atraves da Fé em Deus. Kaluang, Isabel e Jodo também disseram
que a Fé em Deus foi fundamental para o enfrentamento das dificuldades impostas pelo

tratamento do cancer, como mostram as falas a seguir:

[...] N6s somos catolicos e nossa Fé nos ajudou muito [...] Eu sempre
pedi, até hoje eu peco, eu ia 14 na missa no hospital, ia na capela,
rezava, colocava papelzinho com pedido; eu sempre tive Fé e tenho
certeza que isso ajudou muito!(lsabel)

[...] Foi com muita Fé em Deus que a gente conseguiu superar tudo
isso, viu! (José)

[...] Eu entreguei tudo nas maos de Deus, eu digo: Senhor seja feita a
Tua vontade, porgue Ele sabe o que é melhor para a gente e se as
vezes as coisas ndo sairem como a gente espera, podemos ficar
tranquilos, que Deus estara providenciando o melhor pra nés! (Jo&o)

[...] Se a pessoa tem Fé, ela tem que conversar com Deus, porque Ele
ajuda muito a gente! [..] Eu pedia muito para Deus me ajudar!
(Kaluana)
A partir das falas acima, percebemos que nos momentos de dificuldades, ambas
as familias recorreram a Fé e a religido. A alusdo a influéncia de aspectos religiosos no

enfrentamento dos problemas de salde tem sido objeto de estudo de varios
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pesquisadores. Quando investigamos as relagdes estabelecidas entre as pessoas que
enfrentam uma doenca e Deus, nos deparamos com discussdes relativas a religiosidade
e também & espiritualidade.

Lukkof (1992) (apud Faria e Seidl 2005) definem religiosidade como “adesdo a
crencas e a praticas relativas a uma igreja ou instituicdo religiosa organizada” e
espiritualidade como “a relagdo estabelecida por uma pessoa com um ser ou uma forca
superior na qual ele acredita” (FARIA e SEIDL, 2005, p.381).

Identificamos que foi comum entre todos (as) a vivéncia da religiosidade como
fonte de apoio no enfrentamento do cancer. As duas familias demonstraram adeséo a
praticas relativas a uma institui¢do religiosa organizada, no caso, da familia I, os (as)
colaboradores declaram-se evangélicos e em suas falas expressam claramente que
buscaram e ainda buscam apoio na Igreja Internacional da Graca de Deus.

As falas de Ana e Lucas revelam que a familia | frequentava os cultos, inclusive
chegaram a levar Abayomi no local quando ele ainda estava em periodo de tratamento,

conforme mostram as falas a seguir:

[...] Tivemos o apoio da Igreja, a Internacional da Graga de Deus,
eles apoiaram muito a gente, deram forcas, foi uma grande mao para
a gente [...] (Lucas).

[...] Entdo, ele assim, os médicos pediram para nao expor ele em
lugar que tinha muita gente, mas mesmo assim, eu o levava na igreja,
nao sempre, quando eu percebia que ele ndo estava bem eu ndo
levava, mas quando eu sentia e percebia que ele estava melhorzinho
eu levava ele sim [...] (Ana)

Os membros da familia 1l declaram-se catdlicos, vdo a missa, leem a biblia,
Matheus frequenta a catequese e Kaluand também vai passar a frequentar.

Para Vasconcelos (2006) a vivéncia religiosa representa importancia
significativa no enfrentamento das crises pessoais e familiares das pessoas que
vivenciam diversas doencas, especialmente, as de maior gravidade. Reflexdes de
Tavares (2001) apontam a participacdo em grupos religiosos como uma forma de
resiliéncia desenvolvida por véarias pessoas como modo de resisténcia e defesa frente a
uma situacdo adversa.

Estudo realizado por Faria e Seidl (2005) também revela que é comum o uso de
estratégias cognitivas ou comportamentais advindas da religiosidade para o

enfrentamento dos problemas de salde, tais estratégias constituem o que as autoras
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chamam de enfrentamento religioso. Essas autoras relatam que “muitas pessoas
atribuem a Deus o aparecimento ou resolucdo dos problemas de saude que as acometem
e recorrem frequentemente a Ele como recurso cognitivo, emocional e comportamental
para enfrentd-los” (FARIA e SEIDL, 2005, p.383).

Vasconcelos (2006) traz que grande parte da populagdo latino-americana
constroi simbolicamente o sentido da sua vida e busca motivacdo para superacdo da
crise existencial colocada pela doenca através da religido. Para o autor, as pessoas,
principalmente das camadas populares, acabam encontrando, em sua religiosidade, a
fonte de animo para seguir em busca de uma vida melhor e mais feliz. Em relagdo a
influéncia da religido na melhoria dos problemas de salde, o autor faz a seguinte
consideracéo:

As evidéncias quantitativas de forte associacdo estatistica entre o
envolvimento religioso e a melhoria de situacbes de doenca,
prevencdo de complicagfes e bem-estar tém sido correlacionados com
o reforco a comportamentos saudaveis, alivio do estresse, inspiragdo
de emogbes positivas, estimulacdo do sistema enddcrino e
imunoldgico, incentivo a crengas e estilos de personalidade adequadas
ao enfrentamento de situacdes de crise e fortalecimento de redes
sociais de apoio (VASCONCELOS, 2006, p.81).

Pargament e Park (1995) (apud Faria e Seidl 2005) definem que a religido
apresenta funcdes diversas na vida das pessoas que convivem com uma doenga: alivio,
conforto e consolo, busca de significado para os problemas, busca de compreenséo de si
mesmo, busca pelo sagrado. Quando o caso corresponde a uma doenga ja instalada, “as
crencas religiosas funcionam como mediadores cognitivos pela interpretacdo dos
eventos adversos de maneira positiva, 0 que pode favorecer a adaptacédo e o ajustamento
das pessoas a condi¢do de saude” (FARIA e SEIDL, 2005, p.384).

Ainda em relacdo as func@es da religiosidade, Faria e Seidl (2005, p.384) trazem

que:

A religiosidade permite a pessoa atribuir significados aos eventos,
compreendendo-os como parte de um propdsito ou projeto mais
amplo, mediante a crenca de que nada ocorre ao acaso e de que
acontecimentos da vida sdo determinados por uma forga superior.
Possibilita ainda a crenca de que tais eventos podem levar a um
crescimento pessoal, como sabedoria, equilibrio e maturidade.
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As pessoas da familia | compreendem que o cancer de Abayomi ndo ocorreu por
acaso, a experiéncia assumiu um propdésito na vida de cada um. Apesar de todo o
sofrimento e de todas dificuldades que passaram, consideram que a doenga serviu para
mudar a vida de todos (as), pois tornaram-se pessoas melhores, conquistaram a guarda
do menino na justica, puderam cuidar dele, oferecer muito amor e carinho.

Além disso, identificaram em si mesmos capacidades que nunca tinham antes
percebido (forca, coragem, confianga) e hoje sentem-se recompensados por poder ver
Abayomi crescendo e espalhando amor e alegria dentro de casa e por todos os lugares

que frequenta:

[...] Hoje eu vejo que o cancer é uma doenca que nao tem s6 0 seu
lado ruim, ela pode vim para mudar as nossas vidas, que nem para o
Abayomi, o cancer mudou a vida dele! Meus pais conseguiram a
guarda definitiva dele e hoje ele estd aqui com a gente; e da gente
também né, fez agente mais forte... hoje ele esta aqui com a gente, a
gente cuidou dele, ele vive bem [...] eu vejo mesmo tudo como uma
superacdo (Lucas)

[...] Foi com muita Fé em Deus que a gente conseguiu superar isso
tudo né, no comego eu pensava que nao ia conseguir, mas depois eu
pensei que nada nessa vida acontece por acaso né, se isso aconteceu
nas maos da gente é porque a gente tinha que aguentar e deu certo
sabe, por um lado foi até bom né, porque vocé viu, nés conseguimos a
guarda dele na justica, hoje ele € filho nosso pela lei também né, a
gente cuidou dele direitinho, deu carinho para ele né? [...] (José)

[...] Quando a gente para assim para pensar no que passou e como
gue a gente esta hoje, a gente consegue ver que tudo isso que a gente
passou nhdo trouxe sO coisas ruins né? [...] Ele como veio de uma
forma diferente dos outros filhos, eu preferi achar que Deus achou
gue eu tinha capacidade para cuidar dele, de enfrentar tudo! acho
gue todos noés temos um caminho a percorrer pela vida e Deus achou
gue eu tinha capacidade e eu comecei a acreditar que eu tinha essa
capacidade e isso me deu forgas para ajudar ele, para cuidar dele
né? [...] Ele me ensina tanto sabe, ele cuida de mim! Esse carinho
dele, esse amor dele é minha maior recompensa, sabe? Ele me ensina
a ser melhor, ensina as pessoas a serem melhores também [...] isso fez
a gente mais forte, com certeza, e hoje, que ela ja esta ha
praticamente dois anos fora do tratamento, tem coisas que acontecem
hoje e que aconteceram l& atras, faz a gente refletir e pensar se eu
consegui la porque que eu ndo vou conseguir agora né? isso me da
forca para seguir em frente. (Ana)

A familia 1l também acredita que o cancer de Kaluand ndo apareceu por acaso,
ndo foi castigo de Deus, mas sim uma experiéncia a qual eles (as) estavam pré-

destinados e, portanto, procuraram compreender e encontraram na religiosidade um
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proposito para explicar o que estavam vivenciando. Isabel entendeu que Deus permitiu
que passassem por isso, pois sabia que eles (as) eram capazes de enfrentar as
dificuldades.

As falas da mée de Kaluana deixam transparecer a imagem de uma mulher forte,

realista e corajosa, que nunca perdia a Fé e a confianca de que seu filho ia se curar:

Eu sempre pensei que 0 que tem que ser vai ser e que a gente nédo
pode mudar, 0 que a gente tem que passar, ninguém vai passar pela
gente! Eu nunca mostrava tristeza, eu mostrava Fé! (Isabel)

As passagens vivenciadas por essa familia também permitiram que
ressignificassem a experiéncia do cancer. Ao longo do tempo, perceberam que as
vivéncias sofridas com a doenca contribuiram para que se tornassem pessoas melhores,
menos egoistas, para que valorizassem mais a convivéncia em familia, que se
dedicassem mais ao amor que sentem uns pelos outros. Jodo, pai de Kaluana diz que
prefere ter enfrentado o cancer do filho do que ter a experiéncia de perdé-lo para as

drogas:

[...] Hoje eu vejo assim, esse tempo que a gente tem passado, eu
penso assim que eu prefiro ter passado por tudo isso que eu passei do
que ter perdido meu filho para as drogas. Esses dois anos que a gente
esta correndo em médico, passando tudo que a gente passou e la na
frente e estar junto do que ficar correndo esses dois anos atras do
meu filho na rua, usando droga, perdido! (Jodo)

Isabel considera que o cancer é uma doenca grave, mas que precisa ser
enfrentada como se fosse uma doenca comum, ela acredita que as pessoas sdo pré-
destinadas para passar por algumas dificuldades, entdo devem seguir em frente para
supera-las, assim, ndo vé o cancer como um castigo, mas como uma experiéncia pelo
qual foram pré-destinados a viver e que acabou servindo de licdo para que se tornassem

pessoas melhores:
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[...] No comeco o meu filho achava que tudo que ele estava passando

era castigo de Deus, eu sempre disse a ele que ndo podia ser castigo,
que ndo era castigo de jeito nenhum! Ele as vezes me pegava triste
nos cantos e dizia: mée, a senhora ndo merecia passar por isso, isso
é castigo que eu devia pagar e ndo a senhora! e eu dizia: filho, nem
eu, nem vocé, nem as pessoas que estdo aqui nesse hospital com a
gente mereciam passar por isso! isso ndo pode ser castigo filho, tem
tanto bebezinho doente, como que vocé explica isso filho? Nem
tiveram tempo de viver, nem de fazer nada, como poderiam estar
sendo castigados? [...] Eu sempre pensei que 0 que tem que ser vai
ser e que a gente ndo pode mudar, 0 que a gente tem que passar,
ninguém vai passar pela gente! (Isabel)

A familia Il se apoiou a crenca religiosa para interpretar 0s eventos adversos de
forma positiva e para se ajustar frente as dificuldades em que se encontravam. Desde
que descobriu a doenca do filho Isabel passou a ter varios sonhos. No comego, eram
sonhos ruins, ela se imaginava enterrando o Kaluang, até que um dia, teve outro sonho

que foi interpretado por ela como um sinal de que ela precisava ter Fé e confiar que tudo

ia dar certo. Esse sonho a ajudou enfrentar passagens que foram muito dificeis:

Eu sonhei que estadvamos eu, o Kaluand e uma menininha peguena e
loira, eu acho que ela era um anjo! A menina corria ao lado dele e eu
corria atras deles, tentando alcancar os dois; eu corria, corria, mas
nao pegava eles! Tinha umas partes muito escuras, muito escuras e no
meio da escuridao aparecia uma luz bem forte! Dai eu contei para o
Kaluand esse sonho e eu interpretei assim 6h: Eu acho que n6s vamos
enfrentar a escuridédo e quando a gente chegar no fim do caminho vai
ver a luz! E toda vez eu pensava nesse sonho, quando descobrimos
gue o cancer tinha pegado o pulmao dele, que eu vi a biopsia, eu
pensei nesse sonho: a gente ia passar por momentos ruins, mas
veriamos a luz no fim do tunel! (Isabel)

Até aqui, mostramos que a religiosidade foi muito importante para que as
familias | e 11 pudessem superar as dificuldades impostas pelo cancer. No entanto, além
da religido, os (as) colaboradores (as) citaram outras fontes de ajuda, tais como as
relacGes de afeto dentro da prépria familia e o apoio emocional e financeiro vindo do
CAACCH e de algumas outras pessoas. Essas relacdes correspondem ao que chamamos
de rede e apoio social.

Pedro et al (2008) estabelecem que existe uma diferenca conceitual entre rede
social e apoio social e ressaltam a importancia que ambos assumem frente a aquisicdo
da resiliéncia e do enfrentamento do cancer em familia. De acordo com os autores, a

rede social refere-se a dimenséo estrutural ou institucional, é constituida por pessoas ou
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instituicdes importantes para a familia, j& o apoio social esté relacionado a dimensdo
pessoal.

De acordo com Pietrukowicz (2001) o apoio social pode ser definido como uma
transacdo interpessoal que envolve apoio emocional: (amor, carinho, confianga,
encorajamento, empatia); apoio informativo: (fornecer informagdes e orientacdes para
que as pessoas entendam uma nova situacdo e ajustem-se a mesma). Assim, podemos
dizer que em meio ao apoio social, pessoas ou grupos de pessoas interagem entre si
estabelecendo vinculos de amizade, informacédo, apoio emocional, material, afetivo, o
que gera um bem estar reciproco e estabelece fatores positivos na prevencdo e
manutencgdo da salde. Por meio desse apoio, as familias de criancas e adolescentes com
cancer conseguem se manter fortes e resolutivos frente aos momentos de crise imposta
pela doenca.

Valla (1999) afirma que o apoio social representa grande importancia na luta
contra as doencas crbnicas, pois proporciona um aumento na capacidade das pessoas
contornarem as situacdes de estresse, oferecendo-lhes melhor satide emocional e fisica.
De acordo com esse autor, 0 apoio social permite as pessoas que enfrentam situacdes
dificeis, neste caso, os familiares da crianca e do adolescente com cancer, perceberem
0s sentimentos de respeito, unido, afirmacéo e isso ajuda no enfrentamento da situacao,
influenciando diretamente na resiliéncia da familia frente o cancer.

Segundo Quirino (2011), os pais da crianca e do adolescente com cancer
desenvolvem maior habilidade para lidar com a doenca quando sdo amparados
socialmente. Essa constatacdo também se fez presente nessa pesquisa, uma vez que, as
falas dos colaboradores (as) demonstram o quanto o apoio emocional, o amor, 0
carinho, a afetividade presentes na propria familia (nas relacdes entre os pais, filhos e
irmados) e o apoio informativo, material e emocional oferecidos pelo CAACH, pelos
amigos, pessoas da igreja (caso da familia I) e no caso da familia 11, pelo patrdo de Jodo
e Isabel, foram importantes para que conseguissem superar as inimeras dificuldades
vivenciadas principalmente durante o periodo do tratamento.

Ana disse que recebeu apoio do CAACCH e também de algumas outras pessoas,

as quais ela nunca imaginou que poderiam ajudar:
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[..] Vocé sabe que me surpreendeu, € que as pessoas que me
ajudaram nem sempre foram as pessoas mais proximas! Pessoas que
eu nem conhecia, ficavam sabendo da minha situacdo iam 1a4 e me
ajudavam; as pessoas ajudavam pagar contas de agua, de luz, me
davam leite, alids, me davam uma caixa de leite porque sabiam que
ndo era s ele que tinha para alimentar né; todos os dias Deus
colocava alguém na minha vida, ndo me abandonava, me dava
certeza de que Ele estava comigo! E o CAACCH foi muito importante
para mim sabe, mesmo com algumas pessoas me ajudando, porque eu
ainda estou tendo que limpar meu nome, se nado fosse 0 CAACCH eu
néo teria conseguido enfrentar! (Ana)

Lucas conta que conseguiu enfrentar as dificuldades através do apoio da mée e
dos amigos, que ajudaram mais do que os parentes, ele disse que também tirava forcas
do préprio irmdo, o Abayomi (por querer ele por perto, Lucas se encorajava para seguir
em frente). Além disso, Lucas comentou que foi amparado pelas pessoas que
frequentam a Igreja Internacional da Graca de Deus, que deram apoio a partir das
oracdes e da demonstracao de carinho e prontiddo em ajudar.

Vasconcelos (2006) chama a atencdo para a importancia da relacdo estabelecida
entre a igreja e as fontes de apoio social. Estudos realizados pelo autor revelam que as
pessoas que frequentam regularmente uma igreja, acabam por encontrar redes de apoio
sociais mais amplas, constituidas ndo pelos membros da familia, mas por outras pessoas
que se dispdem a oferecer ajuda financeira, alimenticia, com transporte, e também ajuda
emocional através de conselhos e oracdes.

José, pai de Abayomi relata que conseguiu superar as adversidades trazidas pelas
vivéncias da doenca através da Fé em Deus, do carinho do filho, do apoio de vizinhos,
de alguns colegas do trabalho e do CAACCH:

[...] E foi com muita Fé em Deus que a gente conseguiu superar isso
tudo né? [...] ele (Abayomi) as vezes percebia que eu estava triste,
vinha, me agradava, me abragava e isso ai era 0 que dava forga para
mim sabe, para minha esposa também! Ah e a gente teve ajuda de
outras pessoas também né, alguns vizinhos me emprestaram dinheiro
para pagar as contas sabe? e teve ai a CAACCH que ajudou muito
porque a hora que precisava deles era sé ligar que eles vinham
buscar eles e levar eles la em Campinas; Sozinho a gente ndo ia
conseguir ndo sabe, porque é complicado, as vezes ele tinha febre,
tinha que ir de madrugada, eu num tinha como levar, ainda bem, que
gracas a Deus né a gente teve apoio ai ! (José)

Kaluana conseguiu enfrentar todo o sofrimento e as dificuldades decorrentes do

tratamento do cancer pela Fé em Deus, apoio dos pais e do irmdo e também através da
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convivéncia no hospital com outras pessoas que estavam passando por experiéncias
semelhantes as dele. Ele destaca que foi muito importante o apoio recebido de um
jovem que conheceu no hospital, o garoto tinha a mesma doenca que ele, passou pelos
mesmos tratamentos, conquistou a amizade de Kaluand, dava conselhos, trazia
mensagens positivas, foi um dos principais responsaveis por ajudar Kaluand a enfrentar

as dificuldades do tratamento:

[...] a gente tirava forca um do outro mesmo, as vezes eu estava para
baixo, minha mae ou meu pai me colocavam para cima, ou entdo as
vezes eu percebia que eles estavam tristes e eu colocava eles para
cima. Quando eu ficava mais triste, a minha mae fazia graca para eu
rir, dancava, cantava, punha o cabelo dela em mim para tirar foto, ai
eu ria um pouco. E também tiveram as pessoas que nos conhecemos
Ia no hospital, que conversavam bastante com a gente, faziam a gente
ver que era possivel superar tudo (Kaluana).

La no Hospital, eu conheci um menino que me falou assim que
quando acabasse o tratamento, eu ia olhar para tras e perceber que
ndo tinha sido dificil, que eu tinha vencido! Eu sempre lembrava dele,
do que ele falava; ele morreu no meio do tratamento, mas eu hoje,
falando aqui com vocé posso fazer o que ele falou, olhar 1a para tras
e ver que eu consegui! (Kaluana)

Isabel comentou que, por muitas vezes, era o Kaluand quem lhe dava forcas para
seguir em frente. Ela disse que no inicio do tratamento o filho voltou a ser uma crianga,
chorava muito, principalmente quando puncionavam sua veia, mas apesar de todo
sofrimento, ele reagiu bem ao tratamento, foi forte e conseguiu suportar as dificuldades

e dar apoio para a mée, ele sentia que ela e seu pai também precisavam de apoio:

E a gente também tem que dar apoio para a familia, porque as vezes
eu percebia que meus pais estavam tristes, principalmente quando eu
fui fazer o transplante, eu percebi que eles recairam sabe, entdo eu é
que os apoiei e dei confianca de que ia dar tudo certo [...] (Kaluand)
A mae de Kaluana disse que, por algumas vezes, quando ela estava
acompanhando o filho no hospital, batia a tristeza, o desespero e a soliddo, nesse

momento, ela recebia apoio das enfermeiras:
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[...] Para ser sincera, para te falar de onde eu arranquei mais forca

foi do Kaluand mesmo!Foi dele mesmo, as horas que ele estava para
baixo, eu conseguia estar para cima, quando ele estava chorando, eu
ndo deixava ele chorar mais, eu falava nem que eu tiver que virar
piruleta na sua frente vocé vai parar de chorar! Ai na hora que ele
estava para baixo, eu conseguia por ele para cimal! Muitas vezes, ele
olhava para mim e falava: Mé&e, vocé esta triste, mas vai passar! Era
ele que me dava forga e que me ajudava; acho que ele foi 0 que mais
me deu forca! (Isabel)

As enfermeiras, muitas vezes € que me deram colo sabe? Elas
percebiam que a gente estava triste e conversavam comigo [...]
(Isabel)

O trabalho realizado por Carvalho (2008) chama a atencéo para a importancia do
apoio vindo por parte dos profissionais de saude. Para esta autora, a experiéncia de ser
familiar de uma crianca ou adolescente com doenca cronica é muito complexa e sofrida,
portanto, precisa ser entendida pelos profissionais de satde de forma ampla, de modo
que transponha a doenga em si. Neste sentido, a autora considera uma escuta qualificada
por parte do profissional de saide, como um aspecto fundamental para uma assisténcia
humanizada ao familiar que acompanha a crian¢a e o adolescente com doenga crénica
durante o periodo de hospitalizacao.

Isabel destaca que além do apoio das enfermeiras no hospital, sentia-se

confortada ao conversar com outras maes que passavam por situacao semelhante a sua:

A conversa ali e a convivéncia com outras mées me fazia refletir, a
gente dava forca umas para as outras, tinham mées que estavam ali
fazia muito tempo, entdo a experiéncia delas fortaleciam a gente!
(Isabel)

Quando perguntado sobre de quem ou de que obteve forcas para seguir em
frente, Jodo mencionou Deus, a familia e o patrdo, que além de ajuda-los
financeiramente demonstrou-se muito compreensivo, entendendo Jodo quando ele nédo
estava bem para trabalhar. A fala do pai de Kaluand deixa clara a consideracdo e

gratiddo que sente pelo patréo:
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Ah, eu pedia muito para Deus, Deus em primeiro lugar e depois é a
familia da gente né? A familia eu falo que a gente tem que fazer igual
uma conchinha né? Se fechar ali e tudo que vai bater, a gente vai
estar unido! Agora, se a gente estiver aberto, vai sair para fora e
nada vai dar certo, porque uma pessoa sozinha ndo faz nada! [...] Ele
(o patréo) ele foi muito importante para mim! Porque quando a gente
mudou para c4, a gente veio para trabalhar né, mas diante de tudo
que aconteceu, a minha prioridade era cuidar do meu filho, foi onde
fui la e falei para ele: O senhor pode colocar outra pessoa no meu
lugar, porque a minha cabega n&o est4 boa nédo! Eu sabia que néo ia
ser facil tudo que eu ia ter que passar né?Dai, ele danou comigo,
pagou todos os exames, falou para mim que era muito dificil de
arrumar gente honesta, quando eu arrumo, eu ndo vou deixar vocé
passar por tudo isso sozinho, entdo, a gente vai passar junto, nos
vamos chegar la no fim e ver que passamos! Entdo, gracas a Deus,
Deus coloca as pessoas boas no caminho da gente, na hora em que a
gente mais precisal(Jodo)

As discussdes até aqui apresentadas demonstram que apesar do medo e do
sofrimento, as familias I e Il conseguiram enfrentar as vivéncias do tratamento contra o
cancer. Ficou claro que a religiosidade, a unido da familia e o apoio e a solidariedade
recebidos do CAACCH, dos amigos e dos profissionais de sadde, foram pecas
fundamentais para aquisicao da resiliéncia frente as dificuldades impostas pela doenca.

E importante ressaltar que aqui, quando falamos em solidariedade n&o estamos
nos referindo aquela que se estabelece de cima para baixo, ou seja, daquela que parte
das elites em relacdo as classes subalternas, pois de acordo com Demo (2002) esta esta
contaminada por interesses de poder e conduz a subserviéncia e acentua a relacdo de
opressdo. Neste contexto, falamos da solidariedade que se constitui a partir da
alteridade, da comunhdo de atitudes e sentimentos de empatia, sensibilidade,
preocupacao, dialogo, escuta, apoio e cooperacdo frente as lutas e dificuldades do outro.

As familias | e 11 a partir da Fé em Deus, da unido da familia e da solidariedade
de algumas pessoas, conseguiram superar a fase de tratamento e a partir de entdo
atribuiram um novo significado para a experiéncia que vivenciaram e um novo sentido
as suas vidas.

No momento da entrevista, todos (as) destacaram a importancia de nao
compreender o cancer como sindnimo de morte, mas sim de acreditar no tratamento e
nas possibilidades de cura. De modo geral, os familiares conseguiram perceber que o
fato de estar com cancer nao significa que a vida acabou, ao contrario, ela continua e

deve ser vivida de forma ainda mais intensa e com qualidade.
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Muitas pessoas podem pensar que o cancer € uma doenca que anula a qualidade
de vida das pessoas, porém, a experiéncia das familias | e Il revela que essa é uma
compreensdo equivocada. Todos (as) os (as) colaboradores (as) da pesquisa afirmaram
que é possivel ter qualidade de vida, ou melhor dizendo, uma vida de qualidade, mesmo
vivenciando a experiéncia de um cancer dentro da familia.

Branddo (2005) nos chama atengdo para o fato de que atualmente vivemos em
uma sociedade que, contaminada por interesses econdmicos, nos impede de enxergar o
que realmente garante uma vida de qualidade e com qualidade.

O autor considera que “a qualidade de vida ndo precisa € ndo merece ser
medida,” assim, para alcanga-la ndo precisamos de poder aquisitivo e bens materiais,
mas sim de outros valores que sdo imensuraveis: amor, solidariedade, compreensdo,
colaboragdo, justica, igualdade e saide® (BRANDAO, 2005, p.32).

Os (as) participantes da pesquisa, ao que parece, compartilham da compreensao
de Branddo e consideram que tem qualidade de vida, pois s@o pessoas economicamente
desfavorecidas, mas muito ricas na Feé, na capacidade de dar e receber amor, carinho,
atencao.

De acordo com Brandao, nunca podemos duvidar da forca que um grupo de
pessoas pode ter para transformar uma realidade. Estas palavras do autor fizeram muito
sentido nessa pesquisa, pois, na medida em que nos aproximamos das familias | e Il
pudemos comprovar 0 quanto sao guerreiras e 0 quanto foram capazes de transformar
uma realidade dura e opressora em uma outra realidade, de esperanca, confianca e
superacao.

Os (as) colaboradores, alem de ter muita esperanca e confianca, acreditam que
qualidade de vida ndo se resume a dinheiro, nem a auséncia de enfermidades, mas sim a
valores como: Fé em Deus, pensamento positivo, amor, carinho, compreenséo, unido. E
poder estar ao lado das pessoas que se ama, fazer aquilo que se gosta, é dar menos valor
ao trabalho e as coisas materiais e mais valor a vida e a familia, é viver com intensidade
o dia de hoje e aproveitar cada minuto sem pensar no amanha, é cultivar coisas boas no
presente para carregar as melhores lembrancas do passado e orgulhar-se de si mesmo no

futuro.

® E importante ressaltar que quando falamos em satide, levamos em consideracéo a definicdo que
foi proposta por Almeida Filho (2011). De acordo com este autor, o conceito de sadde deve ser entendido
de modo bastante amplo, pois envolve ndo apenas auséncia de um mal fisico, mas também outros valores,
como educacdo, lazer, trabalho, rela¢Bes sociais, interpessoais, entre outros.
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[...] Entdo,eu acho que o dinheiro, ele ndo é tudo ndo, a gente vé que
a familia é a coisa mais importante da vida da gente! (Jodo)

[...] Eu acho que o estudo é importante para poder ter qualidade de
vida sabe? mas ndo é sd o dinheiro também né, eu acho que viver bem
com sua familia assim também é qualidade de vida, ver seus filhos
feliz sabe, é 0 mais importante! (José)

Eu acredito muito que, o relacionamento, que demonstrar amor,
poder cuidar, passar amor, eu acredito que isso € qualidade de vida,
o financeiro pode ser qualidade de vida, mas as condigdes financeiras
nao € o principal para a qualidade de vida de uma crianca; tanto que
a gente ndo pode oferecer uma vida maravilhosa para o Abayomi
financeiramente, mas amor, carinho, ele tem bastante! E ele passa
isso para a gente também sabe? (Ana)

Olha, qualidade de vida para mim, em primeiro lugar, é viver bem
dentro de casa, ter boa educacéo, fazer de tudo para que os filhos se
deem bem, ter uma boa convivéncia dentro de casa [...] E possivel sim
ter qualidade de vida mesmo na doenca, é dificil, mas a gente tem que
procurar ter, temos que procurar melhorar a cada dia essa qualidade
de vida, principalmente a boa convivéncia entre a familia, isso €
fundamental! (Isabel)
A experiéncia do cancer despertou nas familias | e Il a reflexdo de que vida e
morte sdo separadas por um fio muito ténue, que a qualquer momento pode se romper e
que tal condicé@o independe de se estar ou ndo com cancer. Dessa forma, ao passarem
pela experiéncia de vivenciar a doenca, ressignificam a vida: todos (as) de modo geral,
entenderam que independente de termos ou ndo dinheiro, de estarmos ou ndo com
cancer, todos um dia iremos morrer, por isso, acreditam que o0 mais importante é
aproveitar a vida que temos da melhor maneira possivel, valorizando mais as pequenas
coisas do dia a dia, como por exemplo, os momentos em que a familia se retne para
realizacdo da refeicdo, dedicando mais tempo para as atividades de lazer, ndo se
preocupando excessivamente com o trabalho e com o dinheiro, ndo guardando magoa,
tendo um bom relacionamento com os familiares e com os amigos, fazendo o bem,
ajudando as pessoas que precisam. Depois de terminar o tratamento, as familias de
Abayomi e Kaluand, passaram a viver dessa forma.
As pessoas da familia | e da familia Il relatam que ndo sdo mais as mesmas
pessoas de antes, que evoluiram como seres humanos, que sdo mais fortes, porém ao
mesmo tempo mais sensiveis, S40 menos egoistas, mais compreensivas, mais solidarias,

enfim, sdo pessoas melhores consigo mesmas e com 0S outros.
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Trechos das falas dos colaboradores evidenciam o crescimento pessoal que

tiveram. Kaluand relata que considera-se uma pessoa melhor, mais evoluida:

[...] Depois de tudo que a gente passa, a gente muda, evolui, se torna
uma pessoa diferente, d& mais valor para a vida, para as coisas que a
gente gosta de fazer, para as pessoas que a gente gosta de estar junto,
eu acho que eu evolui um pouco com tudo isso. (Kaluand)

Os irmdos Lucas e Matheus, declararam que amadureceram com a experiéncia,

tornaram-se menos egoistas, passaram a ndo pensar em si proprios, mas também na

familia, passaram a

aproximaram-se deles:

valorizar 0os momentos que passavam junto dos irméaos,

Hoje, a gente valoriza 0s momentos, coisas que antes a gente ndo
dava importancia; entdo eu aproveito cada minuto com ele, que a
gente brinca, que a gente esta junto! (Lucas)

Eu agora dou mais valor nas coisas, eu ajudo meu pai, minha mae,
fico mais perto do meu irmao, porque hoje a gente esta mais proximo.
(Matheus)

José e Ana, pai e made de Abayomi expressam que, vivenciando a fase de

remissdo do cancer, percebem que ndo sdo mais as mesmas pessoas de antes, que

mudaram para melhor:

Nossa, ele é alegria nossa aqui sabe, ele é muito esperto, muito
carinhoso com a gente também... Ele veio aqui para noés, teve essa
doenca e isso deixou a gente melhor sabe, ndés ndo somos mais as
mesmas pessoas de antes, nds aprendemos ser fortes, acreditar que a
gente era capaz de vencer! (José)

[...] Isso tudo fez a gente mais forte, fez a gente melhor! (Ana)

Jodo, pai de Kaluand, revela que depois da doenca do filho, passou a dar mais

valor a vida, ndo fica mais se queixando por tudo que acontece, ndo economiza mais

quando o assunto é passeio em familia:

Essa experiéncia toda ai me ajudou a me tornar uma pessoa melhor
viu, sem davida, hoje eu ndo fico lamentando sabe, tem gente as vezes
gue lamenta, fica lamentando! A gente fazia conta do que ia comprar,
conta do que ia pagar, mas ndo aproveitava hoje! Por exemplo, as
vezes a gente pensava: Ah quero ir la na prainha do Caconde, mas a
gente ndo ia, mas agora a gente pensa: o dinheiro que vocé vai I3,
vocé pbe a gasolina e vocé passou um dia, aproveitou mais que se
vOCcé comprasse um objeto, vocé entendeu? (Jodo)
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Isabel também acredita que a doenca de seu filho Ihe deu a oportunidade de se
tornar uma pessoa melhor, ela disse que apds essa experiéncia, passou a ndo mais olhar
para o defeito das pessoas, mas sim dar mais atencdo ao que elas tém de melhor e isso

ndo s6 quando elas estdo doentes, mas em todos 0s momentos:

[...] Passar por essa experiéncia ndo significa pagar os pecados, mas
se dar a chance de melhorar enquanto pessoa! (Isabel)

[...] Eu aprendi a ser uma pessoa melhor, um ser humano melhor, eu
aprendi que a gente tem que viver para ajudar uns aos outros, hoje eu
sou assim, eu ajudo quem precisa! (Isabel)
A mée de Kaluana cresceu tanto com a experiéncia que chegou a dizer que se
ndo fosse pelo sofrimento do filho, ela seria capaz de passar por tudo novamente, para

ser quem hoje ela é:

[...] Claro que se pudesse escolher, eu ndo diria que passaria de
novo pelo sofrimento do meu filho, eu ndo gostaria de ver ele
sofrendo, mas em partes eu até viveria de novo tudo isso porque com
essa experiéncia, a gente aprende a dar valor na vida, nas pessoas,
essas sdo as coisas positivas que a gente extrai do que a gente viveu!
(Isabel)

As discussOes apresentadas ao longo desta categoria, nos mostram que a partir
da experiéncia com o cancer, as familias | e Il aprenderam a conviver com a
possibilidade da perda de seus entes queridos, com suas limitacdes frente a resolucdo de
varios problemas, aprenderam a encarar a vida como ela realmente é, procurando extrair
dela aspectos positivos, vivendo um dia de cada vez. Tudo isso resultou em um
processo de autoconhecimento, amadurecimento e crescimento pessoal.

Reflexbes apontadas por Viorst (1990) consideram que nosso crescimento,
amadurecimento e autoconhecimento enquanto seres humanos resultam das iniumeras
dificuldades e perdas a quais estamos sujeitos ao longo de nossas vidas. De acordo com
a autora, perdemos ndo s6 quando vivenciamos a morte das pessoas que amamos, mas
também quando nos vemos diante de fatos que ndo podemos modificar, quando
percebemos gque somos incapazes de proteger a nGs mesmos e aqueles que amamos
contra o perigo, contra a dor, contra a imortalidade, enfim, “as perdas sdo parte da vida-
universais, inevitaveis, inexoraveis, no entanto, elas sdo necessarias para que possamos

crescer” (p.14).
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4.2 Aprendendo a lutar pela vida

Eu aprendi é que eu tenho que viver um dia de
cada vez, e ndo é da boca pra fora ndo sabe?
Eu aprendi que eu tenho que dar valor pra cada
coisa pequena da vida!
(Isabel)
Conforme ja explicitado anteriormente neste trabalho, nos, pesquisadores e
pesquisadoras da Linha de Pesquisa Praticas Sociais e Processos Educativos
comprometemo-nos por realizar nossas pesquisas “com” as pessoas € ndo sobre elas,

nesse sentido:

N&o compartilnamos da idéia de turvar a realidade ao gosto do

pesquisador, mas sim de originar os estudos e pesquisas do encontro

de subjetividades, de pessoas, grupos e comunidades - pois s6 estes

podem falar sobre as experiéncias encarnadas de “marginaliza¢do”,

“desqualificacdo” e “exclusdo”, bem como de suas resisténcias, lutas e

reivindicacGes por uma sociedade mais justa (OLIVEIRA et al, 2009).

Nesta pesquisa consideramos esse encontro de subjetividades e de dentro da
pratica social do enfrentamento do céncer, desenvolvida no seio das familias I e I,
buscamos identificar e compreender que processos educativos foram ali desvelados.
Ninguem melhor do que os pais, mées e irméos da crianca e do adolescente com cancer
e no caso da familia Il, do proprio Kaluanad poderia falar sobre os processos educativos
desvelados nas vivéncias de um cancer, afinal, tais vivéncias correspondem as suas

experiéncias, de sofrimento, luta, enfrentamento, resiliéncia e superagéo:

O saber da experiéncia é um saber que ndo pode separar-se do
individuo concreto em quem encarna. Nao esta, como o conhecimento
cientifico, fora de nds, mas somente tem sentido no modo como
configura uma personalidade, um carater, uma sensibilidade ou, em
definitivo, uma forma humana singular de estar no mundo, que é por
sua vez, uma ética (um modo de conduzir-se) e uma estética (um
sentido) (BONDIA, 2002, p. 27).

Nesse sentido, buscamos ouvir as familias | e Il para apreender de suas falas,
que saberes extrairam da experiéncia de vivenciar a jornada do cancer de Abayomi e
Kaluana. De acordo com Bondia (2002), os saberes da experiéncia ndo podem ser

confundidos com saberes de coisas. Para tanto, ¢ necessario ter clareza de que “a
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experiéncia é 0 que nos passa, 0 que Nos acontece, 0 que NOSs toca, Ao 0 que se passa,
ndo 0 que acontece, ou 0 que toca” (p.21); para tornar mais clara essa compreensao, o

autor nos apresenta um exemplo:

Depois de assistir a uma aula ou a uma conferéncia, depois de ter lido
um livro ou uma informacéo, depois de ter feito uma viagem ou ter
visitado uma escola, podemos dizer que sabemos coisas que antes ndo
sabiamos, que temos mais informacdo sobre alguma coisa; mas ao
mesmo tempo, podemos dizer também que nada nos aconteceu, que
nada nos tocou, que com tudo o que aprendemos nada nos sucedeu ou
nos aconteceu (BONDIA, 2002, p.22).

Heidegger (1987 apud BONDIA, 2002), compreende a experiéncia como algo
gue nos acontece, que nos toca e que, ao passar sobre nds, nos forma e nos transforma.
Assim, podemos entender que o saber da experiéncia ndo corresponde a um aprendizado
gue nos garante apenas informacdes, mas sim, um aprendizado que nos traz sabedoria,
capacidade de transformacdo e muitas vezes, contribui¢cbes para nosso crescimento
enquanto seres humanos; “o saber de experiéncia relaciona conhecimento e vida
humana, ele é adquirido no modo como as pessoas vao respondendo ao que vai lhes
acontecendo ao longo da vida e no modo como vao dando sentido ao acontecer do que
as acontece” (BONDIA, 2002, p.27).

Ao olharmos para as falas das familias colaboradoras da pesquisa, percebemos
que a experiéncia do cancer ndo foi apenas algo que aconteceu e que simplesmente
passou, deixando apenas marcas ruins, mas também, foi uma experiéncia, que mesmo
em meio a aspectos desconfortaveis (sofrimento, tristeza), as tocou, as marcou e trouxe
muitos ensinamentos e aprendizados que contribuiram para sua formacao humana.

A experiéncia possibilitou aos colaboradores (as) dar um novo sentido ao cancer,
aos poucos foram aprendendo a lutar pela vida, desenvolvendo estratégias de
enfrentamento e formas de resiliéncia que os permitiram resistir positivamente, se
adaptar as mudancas e superar as dificuldades que foram impostas pela doenca.

Ao partilharem nesta pesquisa os aprendizados resultantes da experiéncia de
vivenciar o cancer, as familias I e Il trazem ensinamentos ndo apenas para outras
pessoas que estdo vivenciando esse processo, mas para os (as) educadores, profissionais
de saude, pessoas da sociedade, enfim, para todos (as) que se importam com a
existéncia e com o bem estar do outro.

Nota-se que falamos de aprendizados e ensinamentos presentes nas vivéncias

das familias | e Il. De fato, podemos afirmar que ambas, ap0s passarem pelas fases de
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diagndstico e tratamento do cancer, tanto aprenderam como ensinaram, afinal, aprender
e ensinar é algo que faz parte de um processo Unico, que se complementa, que se
explica. De acordo com Freire (1996), “ensinar inexiste sem aprender e vice-versa”,
assim, “quem ensina aprende ao ensinar e quem aprende ensina ao aprender” (p.12).

Ao depurarmos os dados obtidos a partir dos dialogos com as familias | e I,
identificamos, em meio as vivéncias com o cancer, uma série de processos educativos;
dentre eles destacamos: o desenvolvimento do processo de conscientizagdo sobre a
doenca, da Fé, da confianca, do pensamento positivo, da esperanca, da afetividade (dar e
receber amor, carinho, atencdo, seguranca) e da compreensdo matua. Também destacou-
se como aprendizado a importancia de nao fazer da doenca o foco da vida, de valorizar
0 saber da crianca e 0 modo de ser de cada familia, de seguir as orientagdes médicas, de
trocar experiéncias com outras pessoas que passam por experiéncia semelhante e de
viver intensamente o dia de hoje, aproveitando cada minuto ao lado das pessoas que se
ama.

A seguir discorreremos sobre os processos educativos que foram identificados a
partir das falas dos (as) colaboradores (as) da pesquisa. De modo geral, as familias
relataram que em meio as vivéncias com cancer cometeram erros e acertos e que a partir
deles é que o aprendizado foi surgindo.

Os familiares de Abayomi e de Kaluana e o proprio adolescente, reconhecem
que, diante das vivéncias do diagndstico e do tratamento do cancer, adotaram atitudes
que consideram que foram positivas para o enfrentamento e superacdo das dificuldades
que iam aparecendo, porém admitem que em certos momentos, ocorreu exatamente o
oposto; algumas condutas tomadas frente certas situacdes ndo contribuiram em nada
para o enfrentamento ou para superacdo do cancer, ao contrario, aumentaram o estresse,
causaram desentendimento na familia, des&animo, tristeza e a ocorréncia desses fatores
negativos ndo contribuiu para a melhora do estado de satde dos meninos.

Kaluana admite que por algumas vezes ficou desanimado e desacreditado do
tratamento, passou a pensar que nada ia dar certo, porém acabou se lembrando do que
tinha ouvido nas conversas com outras pessoas do hospital de que quanto mais jovem a
pessoa fosse, maiores eram as chances de cura e foi reconhecendo que o pensamento
negativo ndo contribuiu para sua melhora. Ele aprendeu pela sua experiéncia que o
pensamento positivo, a confianca e a esperanca ajudavam a amenizar as dores e 0

sofrimento.
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[...] Vocé tem que acreditar que vocé tem chance, ainda mais se for
jovem como eu, porque ai as células ainda estdo amadurecendo,
entdo é mais facil de se recuperar! (Kaluand)

O mais importante é ndo pensar negativo, € sempre ter pensamento
positivo, porque quando a gente pensava negativo, parecia que tudo
dava errado, entdo passamos a pensar s em coisas boas e tudo ficou
melhor! Eu fiz 25 sessbes de radioterapia na perna e 10 no pulméo e
quando eu fui fazer a cirurgia eu pensei negativo e ai eu passei a ter
muita dor, ai eu parei de pensar coisas ruins e fui melhorando da dor
e deu tudo certo na cirurgia (Kaluand)

A experiéncia de Kaluana e de sua familia revelou que o pensamento positivo
ajudou a familia a nutrir a esperanca de que no fim, tudo acabaria bem. Reflexdes de
Freitas (2006) chamam atencdo para a importancia da esperanca no processo de
recuperacdo do cancer. De acordo com o autor, 0s processos fisicos do corpo reagem
aos sentimentos de esperanca agucando um renovado desejo de viver; a esperanca
renovada e o desejo de viver se traduzem em uma melhora do estado de saude, assim,
ele apropria-se das ideias de Simonton e Creigghton (1987) para afirmar que mudancas
no estado psicoldgico resultam em mudangas no estado fisico, afinal, corpo, mente e
emocOes constituem um sO ser e agem como um so sistema. Assim, a esperanga assume
dupla importéncia no processo de cura: “uma melhora do estado fisico traz esperancas
para as pessoas e a esperanca faz com que o estado fisico delas melhore cada vez mais”
(FREITAS, 20086, p.80).

Freire (1992) tambeém acredita no poder transformador da esperanca e, portanto,
nos chama atencdo para a importancia de ndo perdé-la ou de sempre recupera-la em
nossas vidas. Para o autor, a esperanca é capaz de vencer o medo, ela leva o ser humano
a luta para transformacédo da realidade dura e opressora, sem esperanca, a utopia nao se
torna um sonho possivel. Essa reflexdo de Freire fez muito sentido na vida das familias
I e Il, pois suas experiéncias mostram que foi através da esperanca de que a cura era
alcancavel que os meninos e seus familiares conseguiram enfrentar as dificuldades do
tratamento e é nutrindo essa mesma esperanca, que eles vém se mantendo firmes
durante a fase do acompanhamento ou remissao.

Em meio as vivéncias com o cancer Kaluand aprendeu que era preciso ter
esperanca, mesmo quando as expectativas dadas pelos médicos ndo eram as melhores.

Durante a entrevista, ele comentou que um médico tinha lhe dito, que por conta do
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tumor ter atingido os 0ssos da perna, e pelas cirurgias que tinha feito, ele talvez néo
mexeria mais o tornozelo, mas ele ndo perdeu a esperanca de que poderia se recuperar

por completo e esta conseguindo mexer o tornozelo sem grandes dificuldades:

[...] no comego, os médicos disseram que talvez eu ndo ia mais mexer
o0 tornozelo e eu achei que eu nunca fosse conseguir, mas hoje eu
estou mexendo um pouco, olha (e faz rotagdo com o tornozelo), entéo,
a gente tem que ter esperanca, tem que acreditar que vai conseguir.
Isso ndo € facil no comego, porque no comego a gente pensa o pior,
mas com o tempo a gente vai mudando a forma de pensar, vai
acreditando mais no tratamento. (Kaluand)

Além da esperanca, Kaluand destaca a importancia da aceitacdo da doenca no
processo de recuperagdo. O jovem afirma que, com o tempo, tanto ele como seus
familiares foram aprendendo a aceitar o cancer e que essa aceitacdo foi fundamental
para o enfrentamento e para o sucesso do tratamento, uma vez que mobilizou a familia a
busca pela cura. Kaluand concluiu que se negassem a doenca, ndo buscariam 0
tratamento adequado e sem este, a recuperacdo nao se concretizaria.

Ele conta que em seu caso, ap0s resultados frustrantes com a quimioterapia e
também com a radioterapia, a indicacdo dos medicos apontava para um autotransplante
de medula. Diante disso, ele, assim como seus pais, compreenderam essa condi¢éo,

realizaram o transplante e os resultados foram os melhores possiveis:

[...] eu aprendi que ficar lutando contra o que eu tenho ndo me ajuda
em nada, eu fui aprendendo que o melhor € aceitar e seguir certinho o
tratamento, entdo eu aceitei segui certinho o que os médicos falaram,
fiz o transplante [...] A gente tem que aceitar e pensar que 0
problema da gente nunca € o pior de todos, sempre tem coisa pior , e
gue depende da gente ter forca de vontade, vontade de viver e de
vencer, sé assim é que a gente pode conseguir superar! (Kaluana)

O estudo realizado por Maia (2005) caracteriza a aceitagdo como um fator muito
significativo para o processo de recuperacdo das pessoas que vivenciam o tratamento de
cancer. De acordo com as reflexdes da autora, as pessoas que verdadeiramente aceitam
0 céancer, acabam usando-o de maneira positiva para crescer em direcdo a uma vida
melhor, desenvolvendo estratégias positivas de enfrentamento que promovem a
reestruturacdo do equilibrio e a aquisicdo da resiliéncia.

A aceitacdo nem sempre se faz presente nas vivéncias das familias que
enfrentam o céancer. Teixeira e Lefévere (2008) relatam que algumas pessoas nao

aceitam a doenca, e se revoltam com tudo, principalmente com Deus. De acordo com
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esses autores, frente a vivéncia das dificuldades impostas pelo cancer, algumas pessoas
passam a questionar a sua Fé, pois entram em um confronto com uma imagem que
tinham de Deus: um ser bondoso, que da for¢as e ndo permite sofrimentos.

Diante das vivéncias da jornada contra o cancer, Kaluana disse ter aprendido que
0 questionamento e a revolta com Deus ndo valem a pena, s6 deixam a pessoa ainda
mais triste, mais entregue a doenga. O jovem relatou que diante de tantas dificuldades
enfrentadas, principalmente no periodo do tratamento, ele aprendeu a exercitar sua Fé e
entdo, aconselhado por sua mae, nos momentos mais dificeis, ele comegou a conversar
com Deus, pedindo-lhe ajuda e conforto e garante que foi atendido.

Kaluand comentou que aconselharia as pessoas que passam por momentos
dificeis como os que ele passou a ndo questionarem sua Fé, ndo se voltarem contra Deus
atribuindo-lhe a culpa pelo sofrimento, mas sim, persistirem na Fé, pedindo ajuda de
Deus para a recuperacdo, pois sua experiéncia Ihe ensinou que Deus escuta os pedidos
daqueles que acreditam nele. Ele relatou exemplos de algumas situacGes em que pediu

ajuda de Deus e foi atendido:

[...] Se a pessoa tem uma Fé€, eu acho que tem que conversar com
Deus, porque Ele ajuda muito a gente. Eu quando fiz o transplante,
nao conseguia beber 4gua, a minha boca estava cheia de ferida. Ai eu
pedi para Deus me ajudar, minha mde também rezava muito e eu
consegui beber agua e ainda tive a noticia de que o transplante tinha
dado certolE ai logo depois, as feridas foram sumindo da minha
bocalEu ndo tinha paladar sabe, perdi o paladar, ndo conseguia
sentir gosto de nada, a médica falou que ia levar uns 6 meses para eu
voltar a sentir gosto, mas dai eu fui rezando, pedindo para Deus e em
2 meses eu ja estava sentindo gosto de novo (Kaluana).

Pela sua experiéncia com o cancer, Kaluana também compreendeu a importancia
de aceitar e seguir algumas orientagdes médicas, embora muitas delas implicassem em
proibicGes e restricdes de alguns habitos de seu cotidiano. Sabe-se que o tratamento
contra o cancer acarreta certas limitacdes e impedimentos, o que acaba gerando, muitas
vezes, sentimento de revolta.

De acordo com Volpini (2007), o doente com cancer sofre frente as limitacdes
que lhe sdo impostas, porém, no caso do adolescente com cancer, a revolta frente as
mesmas tende a ser ainda maior. Para esta autora, isso acontece porque na adolescéncia,
0 (a) jovem passa por uma fase de amadurecimento cognitivo, de reconhecimento de sua
independéncia, tende a ser mais impaciente, mais questionador (a), portanto tem mais

dificuldade de compreender e aceitar limitagoes, proibicGes e/ou restri¢oes.
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No comeco do tratamento, Kaluand recebeu orientacbes médicas para ndo
consumir diversos tipos de fruta, as carnes s6 poderiam ser assadas ou cozidas,
atualmente, ele ainda ndo pode comer morango e tomate, pela grande quantidade de
agrotoxicos a que esses alimentos estdo expostos. Também era proibido o contato com
os cachorros. Esses cuidados precisavam ser intensos, principalmente no periodo em
que se preparava para realizacdo do autotransplante de medula, pois nesse momento o
individuo estd com baixa imunidade e, portanto, susceptivel a infec¢des e demais

complicages, o que anula a possibilidade da realizacéo do procedimento:

Quando estava preparando para o transplante, o cuidado era
redobrado porque zerava a imunidade, entdo precisava cuidar muito
bem da alimentacdo. Agora liberou quase tudo, menos o tomate e 0
morango. (Kaluand)

Kaluand relata que no comego, ficou triste e até mesmo revoltado com todas
essas restricdes, mas que depois ele entendeu que valeu muito a pena ter se privado de
certos alimentos e do contato com o0s cdes. Seguindo as orientacbes médicas, ele nao
teve complicacGes sérias, assim pdde realizar o transplante e ter a alegria de receber a
noticia de que o procedimento deu certo e obteve os melhores resultados possiveis.
Além disso, ele disse que tudo isso 0 ensinou a ser mais cuidadoso e atencioso com sua

saude:

[...] a gente tem que saber ouvir os médicos e fazer tudo certinho! Eu
aprendi muito a ter higiene, lavar sempre as maos, usar o alcool em
gel né, hoje eu cuido mais da minha saude! (Kaluana)

Percebemos até aqui que Kaluand foi aprendendo a adquirir resiliéncia e a
desenvolver estratégias de enfrentamento que possibilitaram suportar e superar todas as
dificuldades impostas pelo tratamento. Analisando suas falas, ficou clara a importancia
que ele atribuiu as conversas que teve com outros jovens que ja tinham vivenciando o
tratamento contra o cancer. Ele disse que conversando com quem ja tinha passado por
essa experiéncia tirava suas davidas, ficava menos ansioso, pois ja sabia pelo que teria
que passar e mais confiante, por ver que as possibilidades de chegar ao fim do

tratamento eram reais:



113

[...] 14 (no hospital) tem muita gente que esta passando pelos mesmos
problemas que a gente, ou as vezes coisa até pior, dai a gente
conversa com um, conversa com 0 outro e isso acaba ajudando
bastante a gente a entender e a enfrentar; a gente vé gente que
conseguiu seguir o tratamento e ficou bem e vé também pessoas que
ndo conseguiram chegar até no final. Mas conversar era sempre bom
porgue a gente via que era possivel vencer tudo isso [...] (Kaluand)

O estudo realizado por Bergamasco e Angelo (2001), confirma que no caso de
pacientes com cancer a conversa com pessoas que passaram ou passam por problema
semelhante ajuda a enfrentar e vencer cada etapa da experiéncia, uma vez que
potencializa o encorajamento, a autoconfian¢a e melhora a moral.

Kaluand relatou que conheceu, conversou e trocou experiéncia com varias
criancas e adolescentes que tinham cancer. Segundo ele, apesar de terem a mesma
doenca e passarem pelos mesmos tipos de tratamento, alguns sobreviveram e outros
ndo. Ao refletir sobre isso, ele aprendeu que ndo poderia comparar sua experiéncia com
a dos outros jovens que tinha conhecido, pois compreendeu que, apesar de terem a
mesma doenca, as pessoas ndo sdo todas iguais, tém organismos diferentes, que
respondem de formas diferentes, cada um tem um tempo para recuperacgéo, o tempo de
um nao é o mesmo do outro, sua experiéncia Ihe provou tudo isso.

Ele contou que quando foi fazer o transplante de medula, a médica disse que
poderia levar de 10 a 15 dias para a medula dele “pegar”, e que a de uma menina menor,
que também tinha feito o transplante, certamente levaria menos tempo, mas ndo foi isso
que aconteceu. Em 10 dias Kaluand teve resposta positiva do transplante, enquanto que
a menina esperou mais 40 dias por isso. Também conheceu outro jovem, com idade
proxima a sua, que levou mais de 10 dias para confirmar o sucesso do transplante. Com
isso, ele aprendeu a nao ficar se comparando com 0s outros, concluiu que se fizesse a
comparacgdo e, se, por exemplo, seu tempo de recuperacdo fosse maior que de outra
pessoa, ele se sentiria desanimado, triste, ansioso e isso poderia até adiar ainda mais o

alcance da recuperacao:

A gente aprendeu muito 14, e assim, aprendemos que o tempo de um é
diferente do tempo de outro, que cada caso é um caso, entdo o
importante é acreditar que vai dar certo [...] € como eu te falei antes
né, cada pessoa reage de um jeito e o tempo ndo é o mesmo para todo
mundo né? (Kaluand)
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Reflexdes de Bondia (2002) apoiam essas consideragdes colocadas por Kaluana.
Para este autor, a experiéncia € o que nos acontece e isso faz dela algo particular,

pessoal, nesse sentido, ele faz a seguinte afirmacao:

[...] Se a experiéncia ndo € o que acontece, mas 0 que nOs acontece,
duas pessoas, ainda que enfrentem 0 mesmo acontecimento, ndo
fazem a mesma experiéncia. O acontecimento € comum, mas a
experiéncia € para cada qual sua, singular e de alguma maneira,
impossivel de ser repetida (BONDIA, 2002, p. 27).

Ainda dissertando sobre os processos educativos desvelados nas vivéncias de
Kaluand, percebemos que o jovem aprendeu que uma maneira eficaz de enfrentar e
superar o tratamento, era ndo se queixar pelo que ele ndo podia fazer, mas descobrir
atividades que eram permitidas e que acima de tudo davam prazer, proporcionavam

distracdo e bem estar:

[...] Quando a gente esta no hospital parece que o tempo ndo passa,
demora uma eternidade para passar, entdo a gente tem que procurar
se distrair fazendo coisas que a gente gosta. Eu escutava, quer dizer,
até hoje, escuto muito musica, e também eu adoro fazer desenhos, se
eu estava triste, feliz, nervoso, eu ia la e fazia desenhos e entdo eu me
distraia e me sentia melhor. Eu também escrevia um pouco e assistia
filme. Eu acho que € muito importante a pessoa que esta doente ndo
deixar de fazer as coisas que ela gosta, porque sendo fica vivendo so
em torno da doenga, cai na tristeza e ai ndo é bom. Ah eu também
jogava videogame né, eu adoro jogar e aqui em casa eu jogo no
computador [...] (Kaluand)

Kaluana reconhece que se ndo buscasse atividades prazerosas para se distrair,
ficaria o tempo todo pensando na doenca e com isso estaria de certa forma, perdendo
tempo, deixando de se divertir.

Volpini (2007) nos chama atengdo para a importancia de ndo se focar a doenca,
pois ao fazé-lo, o individuo estara se expondo a um processo de despersonalizacdo, de
perda de identidade, perda de seus referenciais. No caso em questdao, ao apoiarmos-nos
as consideracdes dessa autora, entendemos que se a doenca fosse o grande foco,
Kaluana perderia sua esséncia humana, afinal, como bem nos coloca Martins (2009), o
ser humano ndo é composto s6 de corpo, mas também de razdo, emocdo, sentimentos,
valores, cultura, desejos, visdes de mundo, sonhos e ideais.

Kaluana disse que as pessoas se preocupam demais com a doenca, com o fato de

perder os cabelos durante a quimioterapia, mas ele aprendeu a ndo dar tanta importancia
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para isso, afinal, o cabelo cai, mais logo volta a nascer, entdo, esse acaba sendo 0 menor

de todos os problemas a serem enfrentados por aqueles que lutam pela vida:

[...] Quando eu comecei fazer a quimioterapia, 0 médico ja tinha
falado que o cabelo podia cair, 0 meu ainda ndo tinha caido, ai eu
cheguei em casa e meu pai tinha raspado a cabeca, ai eu falei assim
para ele:- Pai, ndo adiantou nada o senhor cortar o seu cabelo,
porque agora o senhor estd careca e eu nao estou (risos). Mas dai,
logo na outra sessdo comecgou cair, ai eu raspei! depois cresceu, ai
veio o transplante, caiu de novo, demorou mais para crescer, mas, ah
ficar careca nem foi ruim, a gente vé que o cabelo é o menor de todos
0s problemas (risos) (Kaluand)

Por fim, Kaluand concluiu que além de tudo o que ja foi exposto, teve ainda
outro aprendizado, o qual ele considera o mais importante de todos: aprendeu a dar mais
valor a vida, mais importancia aos momentos junto com sua familia (aproveitando cada
dia, cada hora e cada minuto do dia, sem se preocupar com o futuro), aprendeu o quanto
€ bom poder ir a escola, o quanto € bom andar, correr, aprendeu que nunca se deve
desistir de lutar para alcancar seus objetivos.

Isabel, ao ser entrevistada, também compartilha ensinamentos e aprendizados
resultantes da experiéncia de vivenciar o cancer do filho, ela diz que aprendeu a se
conhecer melhor, a reconhecer em si mesma qualidades que ela nunca tinha percebido,
sempre se sentiu fragil, incapaz de lidar com situacdes dificeis, sentia medo de tudo,
mas depois de experienciar a doenca do filho, aprendeu que era forte, capaz de enfrentar
as dificuldades que a doenca impunha. Também aprendeu a importancia de confiar em
Deus e de fazer oracoes.

A mée de Kaluand conta uma passagem em que seu filho precisava tomar um
medicamento, mas que ndo conseguia engolir o comprimido, por conta dos efeitos
colaterais da quimioterapia, entdo, enquanto ele dormia, ela pediu com muita Fé para
que Deus o ajudasse a tomar aquele medicamento. Ele acordou sentindo-se bem melhor,
pediu 4gua para a mde e conseguiu engolir o medicamento que estava prescrito. Em
seguida, o filho perguntou a ela se as enfermeiras tinham passado pelo quarto e
colocado um remédio no soro, para que ele se sentisse melhor quando acordasse e ela
disse que ndo, que ninguém tinha passado por ali, que era Deus quem estava agindo
naquele momento. Diante desse fato, Isabel disse que sentiu uma emogdo muito grande,

um arrepio no corpo todo, teve certeza de que Deus atende aqueles que recorrem a Ele.
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Isabel acompanhou o filho durante as vérias internacfes hospitalares e nas
vivéncias no hospital. Ela aprendeu que é sempre bom dividir os problemas com
alguém, principalmente com quem estd passando por problema semelhante, pois
segundo ela, s6 quem “vive na pele” o problema ¢é capaz de compreender as angustias e
0 sofrimento do outro.

No seu caso, ela relatou que foi muito importante para o enfrentamento das
dificuldades que apareceram no periodo do tratamento conversar com outras maes que
também acompanhavam o tratamento de seus filhos. As mulheres que estavam ali no
hospital tinham histérias muito parecidas, eram guerreiras, tinham deixado o trabalho, a
casa, 0 marido, outros filhos para tras, viviam na rotina casa - hospital, hospital - casa,
tinham problemas conjugais, problemas com os filhos que ficaram em casa e quando

compartilhavam suas experiéncias umas com as outras, sentiam-se mais confortadas:

As maes dao muita forca umas para as outras, as vezes a gente esta
passando por probleminha em casa, porque vira tudo né, casamento,
vira de pernas para o ar, ai a gente vé 14 que ndo é s6 com a gente, a
gente via maes chorando, porque o pai ligou e brigou com elas, a
gente via que os problemas eram iguais, que a gente vivia as mesmas
coisas, a cobranca,porque os que ficavam em casa cobravam atencéo
[...] (Isabel)

Ainda em relacdo as conversas com outras méaes, Isabel faz uma consideracéo,
que também fora feita por Kaluand; ela diz que € muito bom conversar com outras
mées, para desabafar, para ver que todas passam por momentos dificeis, mas que nao é
bom ficar falando sobre as implicacGes do tratamento, porque, durante sua estadia no
hospital, ela conversou com mdes que contaram historias sobre o tratamento de seus
filhos e que a deixaram apavorada. Entao, ela disse que aprendeu a ndo dar ouvidos para
essas histdrias e também ndo ficava falando para mées que tinham acabado de chegar
como tinha sido o tratamento do filho dela, o que tinha acontecido com ele nesse

periodo, porque 0 que aconteceu com ele, poderia ndo acontecer com 0s outros:
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A conversa com as outras maes as vezes me assustava um pouco,
porque na época que ele estava para fazer o transplante elas falavam
que ia ser muito dificil, que tem chance de rejeicdo, que ele ia passar
muito mal depois do transplante, que era muito triste, que ficaria
vomitando sangue, nossa, falaram um monte de coisas que me
deixaram apavorada no comego, mas dai eu pensei: Nao € assim, nao
é igual para todo mundo, vou esperar acontecer, porque cada um
reage de um jeito e eu ndo tenho que ficar antecipando as coisas,
vamos Ver o0 que vai acontecer e 0 que a gente tiver que passar vamos
passar, ndo adianta eu ficar preocupada antes! (Isabel)

[...] Quando outras mées me perguntavam alguma coisa sobre o
tratamento eu falava para elas que ndo podia dizer nada, porque o
filho delas era de um jeito, meu filho de outro, entédo eu preferia nem
ficar falando o que tinha acontecido com o Kaluana porgue senéo eu
ia deixar as mdes assustadas e as vezes nem tudo que aconteceu com
ele ia acontecer com os filhos delas. O que eu dizia era para que elas
ndo pensassem no pior nunca... e para ndo sofrer por antecedéncia,
eu dizia assim: Vamos sofrer na hora, por antecedéncia néo! (Isabel)

Ao fazer reflexdes sobre tudo que viveu durante o periodo do diagnostico e do
tratamento do filho, ela percebe o quanto foi importante para o enfrentamento e para
superacdo das dificuldades ter adotado a postura que ela adotou: foi forte, realista,
porém ao mesmo tempo esperancosa. Ela aceitou todas as dificuldades que apareceram
e concluiu que aceitar a doenca foi a melhor solucéo para enfrentar o tratamento contra
0 cancer, pois foi assim que conseguiu lutar pela vida de seu filho e pela sua
recuperacao.

A mae de Kaluand comentou que o filho e o marido as vezes se enchiam de
expectativas e se decepcionavam muito quando vinha o resultado de um exame,
mostrando que as células cancerigenas ndo tinham desaparecido por completo; ela
pensava diferente, e ensinava 0s dois a pensarem como ela, ndo criava expectativas,
pensava na possibilidade de ndo receber um bom resultado, mas acreditava que esse ndo

seria definitivo, mas sim, mais uma etapa que eles precisariam vencer:

Eu sempre fui muito realista sabe, eu falava para o meu marido e
para o Kaluana ndo criarem expectativas, porque se 0S exames
dessem ruins, eles ndo teriam uma decepcao muito grande, eu falava:
vamos esperar o resultado pensando que pode ser que 0s exames
mostrem coisas boas, mas também ndo vamos descartar as
possibilidades de dar algo de ruim, e se der, vamos lutar, vamos
enfrentar e vamos vencer! (Isabel)

Isabel relata que as vivéncias com o cancer do filho, trouxeram problemas para

sua relagdo com seu marido, o casal discutia muito, pois, cada um tinha uma forma de
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agir e de pensar. Isabel ndo aceitava o fato de o pai de Kaluana insistir em falar sobre a
doenca com o filho, pois percebia que isso o deixava irritado, também sentia-se
incomodada quando o marido dizia que quem néo estava no hospital perto do filho era
quem sofria mais; para ela, era muito pior vivenciar de perto o tratamento, o sofrimento
do filho.

Jodo se irritava com a esposa porque as vezes, ele ligava no hospital e ela ndo
queria conversar, mas Isabel disse que fazia isso para ndo preocupa-lo ainda mais, para
evitar que ele ficasse ainda mais nervoso e preocupado. Ela disse que aprendeu com o
tempo que ndo adiantava ficar telefonando para o0 marido que estava em casa para contar
tudo que estava acontecendo no hospital, pois isso sé trazia mais estresse e
preocupacdes, ja que ele estava longe, em outra cidade, tinha que cuidar do filho mais
novo e ndo poderia se deslocar até o hospital toda vez que acontecesse alguma

intercorréncia;

[...] eu aprendi é que eu ndo devia ficar falando as coisas para
ninguém.! As vezes, eu sozinha la no hospital com ele, morrendo de
medo, acontecia alguma coisa e eu queria contar para 0 meu marido,
ou para minha mae, para minha irmd, mas dai eu pensava: que
adianta eu falar para eles? Eles ndo vao poder resolver nada mesmo;
e eu tinha medo que meu marido pegava o carro de noite e batia 14; e
0 outro menino pequeno onde que ia ficar? E também eu aprendi que
ndo adiantava eu falar depois do que ja tinha acontecido, porque se
eu falava eles me xingavam, diziam que eu tinha que ter avisado
antes; eu aprendi que ndo adiantava apavorar, fazer tumulto sabe?
[...] (Isabel)

Isabel percebeu que as brigas com o marido acabavam atingindo seus filhos,
principalmente o Kaluand, entdo ela aconselha os pais que estdo passando por
experiéncia semelhante a tentarem ndo discutir, a terem paciéncia uns com o outros,

para evitar que os filhos sofram ainda mais:

[...] Essa experiéncia atrapalhou bastante minha vida com meu
marido, a gente passou a brigar muito, e qualquer discussao ele ia
dormir na sala e isso € ruim para nossos filhos. O Kaluana se sentia
um peso, achava que a gente brigava por culpa dele e eu falava para
ele que ndo era isso ndo! Eu falava para o meu marido: Primeiro o
nosso filho, depois a gente acerta nossa situacdo! Meu filho via
nossas brigas e falava: nédo seria melhor se eu morresse mae? E eu
dizia que de maneira alguma, que ele ndo tinha nada a ver com aquilo
[...] (Isabel)
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Pouco tempo apds o término do tratamento de Kaluand, Isabel conseguiu
perceber que em muitos momentos, faltou paciéncia e compreensdo dentro da familia.
Ela aprendeu que as brigas poderiam ter sido evitadas se eles tivessem se dado
oportunidade de sentar juntos para conversar, se abrir um com o outro, falar sobre o que
estavam sentindo.

A mée de Kaluand disse que, na verdade, ndo ligava para casa quando estava no
hospital para ndo preocupar o marido, e ele ndo entendia isso, entéo ela cobrava respeito
dele, mas agora entende que Jodo também estava sofrendo muito e também precisava de
compreensdo. Diante disso, Isabel aprendeu que em momentos dificeis como os que
vivenciaram, ndo se deve ser orgulhoso ou egoista, ndo basta pensar em si proprio, é
preciso a0 menos tentar compreender os sentimentos dos outros, porque sé assim,
podera haver unido entre a familia.

Beltrdo et al (2007) ressaltam que a compreensdo mutua possibilita o
estreitamento da relacdo conjugal e esse € um recurso muito importante para toda a
familia, pois juntos, o casal pode unir forgas para superar as dificuldades emocionais e
cuidar dos filhos e pode dividir a sobrecarga emocional vivida, proporcionando maior
conforto aos membros que compdem a familia.

Os conflitos na familia de Kaluand ndo ocorreram apenas entre Isabel e Jodo,
mas também nas relacbes do casal com os filhos, e entre os irmdos. Conforme ja
relatado em momento anterior nessa pesquisa, Matheus, o filho mais novo, sofreu
muito, principalmente durante o periodo de tratamento do irmao, ele se sentiu
abandonado, sentia que a mae dava mais atencdo ao irméo e isso fez com que ficasse
revoltado, agressivo.

A reacdo de Matheus trouxe muito sofrimento para Isabel e para Kaluand, mas
eles perceberam que ndo adiantava brigar com o0 menino. Tentaram varias vezes
conversar com ele, para explicar tudo o que estava acontecendo, mas as conversas

também eram em vao, a cada dia ele se tornava ainda mais agressivo:

[...] Foi bastante complicado, eu falo que ele teve varias fases ,
primeiro, a gente chegava do hospital, ele ficava no chdo olhando
para cima; ele ndo ria, ndo conversava muito; depois ele foi ficando
mais bravo, mais responddo, ai a gente chegava do hospital, ele
mandava a gente ir embora, falava que eu ndo era mais a méae dele,
gue ele ndo gostava mais de mim. [...] Ele revoltou comigo e com 0
Kaluand né, tinha horas assim, que parecia que ele tinha 6dio! Ele
falava pro Kaluand assim: “vocé roubou a minha mae!” [...] para
mim se vocé morrer, tanto faz! (Isabel)



120

Com o pai, Matheus mantinha uma relagéo boa, eles conversavam bastante, Jodo
disse que fazia de tudo para tentar ajudar o cacgula a enfrentar a solidéo e a falta da mée
e do irmdo. O pai disse que levava o garoto com ele para o trabalho, 14 cuidavam das
vacas, ajeitavam o pasto, entre outras atividades do campo. Também pescavam sempre
que era possivel, ja que Matheus gosta muito de pescar.

A familia precisou ser muito paciente com Matheus, eles concluiram que
precisavam se unir para encontrar uma forma de ajuda-lo a entender tudo que estava
acontecendo, entdo, decidiram leva-lo para conhecer o hospital e para ver como era
fazer um tratamento contra o cancer. No hospital, ele viu o sofrimento do irméo e de
muitas outras criancas e a partir dai comegou a entender melhor o que estava

acontecendo com sua familia;

Ele achava que eu e ela (a méde) ia passear 14 no hospital sabe, ele
nao entendia, dai um dia, a gente pediu para o meu pai levar ele 14 no
hospital, para conhecer, para ver como que era, 0 que a gente fazia
la. Meu pai levou ele, ele conheceu o lado bom e o lado ruim do
hospital e ai ele viu, pegar veia, tudo, ai ele comecou entender que a
gente ndo estava la passeando e que nado tinha abandonado ele; dai
ele foi melhorando [...] (Kaluand)
A partir dessa vivéncia, Isabel e Jodo aprenderam que precisavam ser firmes
com Matheus, conversar abertamente, ndo esconder a verdade dele, falar sobre os riscos

gue o irmao corria:

[...] A gente foi conversando com ele, tentando explicar o que estava

acontecendo, e ele aos poucos foi entendendo, tinha horas que a gente

tinha que falar a verdade para ele mesmo, que ele corria o risco de

perder o irmdo, ai ele foi pensando melhor né? Eu falava para ele que

se 0 irmao dele néo fizesse o tratamento, que iria morrer, e eu falava:

vOCé ndo quer que isso aconteca com ele né? Se a gente ndo correr

agora filho, ndo tem jeito, porque é uma doenga muito grave! (Isabel)

Isabel relata que, por mais que tudo isso possa parecer muito “pesado” para uma

crianga, na sua experiéncia representou a melhor solucao, pois s6 assim Matheus passou

a entender sua auséncia e se reaproximou dela e de Kaluana e essa reaproximacdo fez
bem para toda a familia.

Reflexbes de Furtado e Lima (2003) vdo ao encontro das consideracdes feitas

por Isabel, pois essas autoras afirmam que os irmaos de criancas e jovens com doencas

crbnicas quase sempre apresentam problemas comportamentais e de adaptacao,

portanto, € necessario que a familia aprenda a conviver com esse problema e encontre
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meios para preservar as relagdes entre os irmaos, pois essa parceria ¢ fundamental para
o0 enfrentamento e superacédo das dificuldades.

Isabel, Kaluand e Jodo, assim como o préprio Matheus reconhecem que, apesar
de passar por muito sofrimento, ele aprendeu e cresceu muito com essa experiéncia. O
menino ndo se vé& mais como um filho excluido pela mée e pelo irméo, mas como uma
fonte fundamental de apoio para os dois. Os pais dizem que a vida o obrigou a crescer
um pouco rapido demais, porém ndo consideram isso como algo negativo, ao contrario,
entendem que o garoto se tornou um ‘“homenzinho grande”, responsavel, amoroso,
compreensivo, independente e um dos maiores aliados do irm&o no encorajamento para

enfrentar as dificuldades e na recuperacdo do bem estar e da autoestima:

[...] Eu falo assim para ele (para Matheus) que ele é um homenzinho
grande, porque ele amadureceu muito, ele estd com oito anos e ele
teve que amadurecer! Hoje ele é muito adulto, eu fico admirada de
ver como que ele é hoje, ele cresceu muito com tudo isso! Ele da umas
chamadas de aten¢do no Kaluand sabe? ele fala: “se vocé nao fizer
isso, vocé ndo vai voltar a andar ndo!” As vezes a gente quer sair,
sabe agora o Kaluana ta menos resistente, porque antes ele s6 queria
ficar dentro de casa, ai o irmdo dele falava: a vida ta passando
Kaluang, e vocé s quer ficar dentro de casa! Vocé nédo olha para os
outros, vocé so olha para vocé, porque vocé sabe que se vocé nao
Quiser sair de casa, ninguém sai!” Ai, 0 Kaluana acabava aceitando!
[...] (Isabel)

Matheus reconhece que foi aprendendo a lidar com as situacdes dificeis e admite
que o tempo foi um grande aliado nesse processo, ndo foi de uma hora para outra que
ele conseguiu entender e aceitar todas as mudancgas que ocorreram em sua vida. Aos
poucos, conforme ele foi crescendo, foi mudando sua forma de pensar e compreendeu
que ele ndo era um excluido nessa historia toda, mas que tinha um papel fundamental,
que era o de ajudar Kaluand a enfrentar o tratamento contra o cancer.

Matheus passou a apoiar 0 irmao, incentiva-lo a sair, se distrair. Ele comentou
que aprendeu a fazer de tudo para deixar Kaluana feliz, porque se ele estivesse bem,

entdo todo o resto da familia estaria feliz:



122

No comego, a minha mée conversava muito comigo, mas era dificil
de entender! Também veio a psicéloga conversar comigo, mas eu nao
gosto, acho que ndo adiantava nada, porque ndo ia resolver o
problema do Kaluana! [...] mas hoje eu penso diferente, eu acho
assim que tem que dar apoio pro irméo, tem que incentivar ele sair de
casa pra distrair a cabega, a fazer aquilo que ele gosta, ndo brigar
muito né? porque isso € bom para ele e para todo mundo, porque se
ele estd bem, a gente também fica contente (Matheus)

Retornando o foco as aprendizagens desveladas nas vivéncias de lIsabel,
apreendemos ainda outros processos educativos. A mae de Kaluana também concluiu a
partir de sua experiéncia, que ter seguido algumas orientacdes médicas foi fundamental
para recuperacdo de seu filho. Ela salientou que aprendeu a importancia de ser
cautelosa, ndo levar os filhos em qualquer posto de saide, mas sim no hospital de
referéncia no caso de apresentarem qualquer intercorréncia como por exemplo, febre ou
dores, a fim de evitar complicacdes (segundo ela, os médicos orientam a ndo procurar
outros servicos de salde, pois estes ndo estdo cientes das condi¢bes de saude do
paciente, tampouco do tratamento que estdo realizando e nesse caso, pode ocorrer
administracdo de certos medicamentos que causam interacbes medicamentosas
prejudiciais ao paciente).

Isabel também revela que aprendeu a ndo ficar com duvidas, perguntava tudo
para 0os médicos, procurava entender todas as orientacfes para seguir o tratamento da
melhor maneira possivel.

Além de seguir as orientacdes fornecidas pelos médicos, Isabel encontrou outras
maneiras para enfrentar o tratamento de Kaluang, ela se aproximou muito dele, passou a
se interessar mais pelas coisas que ele gostava, dedicava a ele muita atencdo, amor,
carinho, cumplicidade, fazia de tudo para agradar seu filho e dizia para o marido parar

de chorar e fazer o mesmo:

[...] o meu marido s6 chorava e eu falava para ele parar com isso e ir
aproveitar o filho dele! Eu falava para ele aproveitar muito porque se
ele se fosse, ele teria momentos bons para lembrar! (Isabel)

Durante o periodo em que Kaluand esteve internado Isabel disse que fez de tudo
para proporcionar sua distracdo e amenizar seu sofrimento: eles jogavam video game
juntos, conversavam muito; ouviam as musicas que ele mais gostava; ela disse que
quando alguém do hospital falecia, procurava distrair Kaluana para que ele ndo

percebesse, disse que isso trazia paz e tranquilidade para ele:
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[...] Nossa, tantas criancas faleceram la no hospital e eu aumentava o
som da TV quando acontecia porque eu ndo queria que o Kaluana
percebesse! (Isabel)

Isabel sempre teve a preocupacdo de ndo ficar focando a doencga de Kaluana, por
iss0, quando saiam do hospital e voltavam para a casa, ela procurava manter uma rotina
normal, como a que eles tinham antes do filho adoecer. Ela ndo se excluia do convivio
com outras pessoas, fazia e ainda faz festas em sua casa, convida 0os amigos, ouve
masica, canta, pois acredita que agindo dessa maneira ajudava Kaluand e toda a familia,

ndo permitindo que se entregassem a tristeza e ao isolamento:

[...] Eu ougo musica, eu canto, eu dango, eu faco maior barulhada
dentro da minha casa, eu saio de casa, porque vocé vai deixar isso
tomar conta? Eu ndo! Eu faco festa, eu tenho que enfrentar a doenga,
mais a gente deixar ela tomar conta, ficar todo mundo doente em
casa, nao! Ai vai ficar todo mundo doente e ai como que faz? (Isabel)

[...] E dificil sabe, mas a gente sempre bateu ali em cima, para que na
medida do possivel ele tivesse uma vida normal. Eu falava para ele:
vamos sair, porque a gente ndo pode deixar cair na tristeza, muitas
vezes, as pessoas me ligavam e falavam: nossa nem parece que teu
filho esta doente. Porque, eu néo ficava assim, as vezes eu choro de
lembrar, mas na época, eu ndo ficava triste, eu ndo mostrava tristeza,
porque eu sabia que seria pior, entdo a vida tem que continuar
né?Entdo eu falava para o Kaluand que a gente tinha que sair e
guando ndo dava para sair eu fazia muito almoco aqui em casa,
almoco, janta, chamava as pessoas para vir, eu falava para ele: vocé
nao quer ir até as pessoas, entdo eu vou trazer as pessoas até vocé!
(Isabel)

[...] Ndo se pode deixar de viver, ficar olhando para as pessoas
doentes como se fossem coitadinhas, porque as pessoas tem essa
mania sabe. Temos que enfrentar e ndo podemos deixar de viver por
causa disso... No comeco, quando a gente descobre, a gente ndo
pensa assim, mas depois vai aprendendo a pensar e entende que tudo
€ um recomeco, a cada dia precisamos recomegar [...] (Isabel)

Por fim, Isabel conclui que sua experiéncia lhe trouxe um ensinamento que foi
fundamental para recuperacdo de Kaluand e que ela gostaria de transmitir aos pais e
mées de criancas e adolescentes que estdo enfrentando o tratamento do cancer: a mée de
Kaluana diria a todos os pais que ndo deixassem de aproveitar cada minuto ao lado de
seus filhos, que ndo perdessem a chance de se aproximar deles, de procurar
compreendé-los, e de elogia-los sempre, pois eles precisam sentir que sdo amados,

admirados e bonitos aos olhos de alguém:
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[..] é importante elogiar muito eles, porque quando fazem o
tratamento ficam carecas, se acham feios, se sentem feios né e entéo
nos da familia temos que colocar eles para cima! Isso é muito
importante! O meu marido raspou a cabeca quando ele raspou sabe,
n6s chegamos do hospital e encontramos ele de cabeca raspada;
alguns pais fazem isso, é bacana para auto estima deles! Eu falava
sempre para ele: filho, vocé ja era lindo de cabelo, agora careca, esta
mais lindo ainda; eu punha meu cabelo na cabeca dele, a gente ria,
brincava, tirava fotos; a gente se distraia brincando desse jeito e isso
foi muito importante para ele! (Isabel)

Fontes e Alvim (2008) consideram que o didlogo, a atengdo, os elogios, a
demonstracdo de afeto e carinho sdo essenciais as pessoas que enfrentam o tratamento
do céancer, pois melhoram a autoestima (que na maioria das vezes esta abalada pelas
mudancas que a quimioterapia provoca na aparéncia fisica).

Jodo, pai de Kaluand também precisou enfrentar a fase de diagnostico, do
tratamento e da busca pela cura do cancer de seu filho. Em meio as vivéncias com a
doenca, foi desenvolvendo estratégias que possibilitaram a sobrevivéncia, a superacao
de cada etapa. Ele se conscientizou que era preciso compreender as passagens que
viriam, pois era necessario seguir em frente. Inicialmente sentia-se impotente por achar
que ndo poderia ajudar seu filho, de fato ele reconhece que, sozinho, pouco poderia
fazer por Kaluang, foi entdo que decidiu pedir ajuda a Deus, pois em sua concepc¢ao, sO

Ele, poderia ajuda-lo, dando forga, coragem e determinacéo para seguir em frente:

[...] A gente pode compreender as passagens, mas aceitar, eu acho
gue é muito dificil, porque, como que pode ai, uma crian¢a com onze
anos, uma crianca que ndo tem nada e de repente do nada, vocé passa
a viver aquela rotina que fica na balanca, vocé nao sabe que lado que
pesa. A gente ndo entende porgue que uma crianca né? [...] N&o
existe explicacdo, ndo tem quem consiga explicar! A realidade é essa!
[...] vocé sabe que vocé independente do que se fale ou do que se faca,
vocé sozinho ndo vai conseguir resolver! Entdo tem que plantar o pé
no chdo e pedir bastante! (Jo&o)

Conforme ja relatamos em momento anterior, a experiéncia é algo pessoal,
portanto cada pessoa tem uma forma particular de vivencia-la e de enfrenta-la. No caso
da familia 11, Isabel, Kaluana e Matheus disseram que preferiam ndo conversar sobre a
doenca, porém Jodo relata que sempre discordou dessa preferéncia de sua esposa e de
seus filhos. Ele sempre pensou que ndo conversar sobre o cancer seria 0 mesmo que
tentar fugir da realidade e que essa fuga seria em vao. Ele afirma que insistia em falar
sobre a doenca, e que ndo se arrepende disso, pois acredita que essa foi a melhor

maneira que encontrou para enfrenta-la:
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Ele (Kaluand) preferia ndo falar! Eu tentava insistir muito, eu tento
até hoje, insistir muito em conversar, porque € mais facil a gente
tentar entender junto do que fingir que ndo esta acontecendo nada
com a gente! Entdo a gente tem que bater de frente, é ruim o assunto,
eu sei, € um assunto muito chato, mas tem que conversar! E ele esta
em uma fase dificil, pré adolescéncia! Eu sou o tipo de pessoa que eu
sempre ensinei a eles, independente do que for, nem que for para
gente brigar, vocé tem que enfrentar! (Jodo)

O pai de Kaluana fez questdo de ressaltar que ele insistia em conversar sobre a
doenca, mas isso ndo significa que ficava dando énfase & mesma, ele conversava sobre o
assunto em algumas ocasides, por exemplo, quando o filho voltava do hospital, o pai
queria saber como tinha sido aquela etapa do tratamento, qual seria a préxima, mas
também disse que ndo ficava o tempo todo falando sobre isso, afinal, a vida da familia
ndo se resumia ao cancer de Kaluana.

Jodo disse que agia normalmente com Kaluand, que o tratava exatamente da
mesma maneira como fazia antes de descobrirem a doenca: chamava a atencdo do
menino quando era preciso, estimulava e ainda estimula o filho a sair de casa para
passear, conversar com as pessoas.

O pai de Kaluana disse que o filho é muito timido, que s6 quer ficar em casa,
entdo, era preciso, ser bravo com ele, pois as vezes a familia queria ir a um aniversario
ou entdo a uma lanchonete e Kaluana sempre se recusava a ir, alegava que nao gostava
de sair com as muletas porque as pessoas ficavam reparando e querendo saber o que
tinha acontecido. Entdo, nessas horas, Jodo ficava bravo com o filho, e dizia que ele
tinha que ter uma vida normal e ndo se preocupar com 0s outros, tinha que sair de casa,
porque se ele ndo saisse, o restante da familia também nao poderia sair.

Jodo afirma que durante o periodo do tratamento, ele se questionava e até se
“martirizava” por agir assim ficando bravo com Kaluana, insistindo para ele sair de
casa, mas que hoje, tem plena conviccdo de que essas atitudes que tomou foram muito
importantes para a recuperacéo de seu filho.

O pai de Kaluand e Matheus entendeu que se nao tivesse sido “firme” com o
filho, insistido para ele sair de casa, o jovem teria ficado o tempo todo trancado no
quarto e poderia até ficar deprimido. Além disso, relata que nunca foi de “bajular” o
filho, entdo conclui que deveria continuar agindo dessa maneira, caso contrario,
Kaluana poderia ficar “cismado”, pensando que o pai estava diferente com ele por achar

que ele tinha pouco tempo de vida:
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[...] Eu tento tirar ele de casa, porque eu preciso fazer ele integrar de
novo com a sociedade, porque ele ficou igual um ovo, dentro daquela
célula, fechado, e ndo saiu, mas hoje, eu tenho que tirar ele fora
desse ovo e é 0 que esta dificil, porque ele ndo gosta de sair, nao
gosta de ir a lugar nenhum, entdo tem que insistir, porque as vezes a
gente vai na festa de aniversario de algum amigo ou de algum
sobrinho e ele vai e fica quietinho sabe, ou ent&o quer ficar no carro,
ele fala que ele vai chegar 14 e que as pessoas nem vao olhar para ele,
que vdo olhar para muleta dele, e eu falo que ele esta errado de
pensar assim, porgue tem tanta gente que usa muleta, eu falo para ele
que isso é uma coisa que esta na cabeca dele! (Jodo)

[...] Eu acho que ele tem que levar a vida que ele sempre levou,
porque nao adianta vocé ficar assim, na época, eu me martirizei
muito por isso, porque eu no tratamento, a hora que precisava brigar
a gente brigava, quando precisava falar bravo eu falava, entdo eu
acho que tem que ser assim, eu nunca bajulei mais, porque eu acho
que se eu ficasse bajulando eu iria atrapalhar a cabeca dele, ele ia
pensar: “poh, meu pai estd cismado que vai acontecer alguma
coisa”; entdo a gente agia normal, tinha vida normal de pai e filho,
quando ele estava emburrado, eu ia &, mexia com ele, ele emburrava
de novo; é assim que eu agia! (Jodo)

A insisténcia em convencer o filho a sair de casa e a continuar levando a vida
como fazia antes da doenca foi apenas uma das muitas estratégias adotadas por Jodo
para enfrentar todas as dificuldades que estavam passando e continuar seguindo em
frente. Ele relata que quando Kaluand ficava internado, sempre acontecia de alguma
crianca ou adolescente entrar em 6bito, e entdo Isabel, que sempre o acompanhava nas
internaces, ficava desesperada, ndo queria que o filho percebesse, pois toda vez que ele
via ou ficava sabendo de alguma morte, ficava muito triste e desanimado.

Certa vez, quando isso aconteceu, Isabel entrou em desespero, telefonou para
Jodo contando o que havia se passado e disse que estava com muita vontade de chorar,
mas que estava tentando se segurar, pois se chorasse, Kaluana iria perceber que algo de
errado tinha acontecido, entdo, Jodo, pelo telefone disse para a esposa que ela podia
chorar, colocar para fora toda tristeza que estava sentido e quando Kaluand perguntasse
0 que tinha acontecido, era para dizer que ela e Jodo tinham discutido.

Quando saiu do hospital e voltou para casa, Kaluana repreendeu o pai por pensar
que ele tinha discutido com lIsabel, mas Jodo disse que ndo se importava com a
repreensdo do filho, pois sabia que tinha sido por uma boa causa.

Essa atitude de Jodo demonstra que ele se preocupava com a esposa e com o
filho que estava no hospital. Durante a entrevista, o pai de Kaluand relatou que por

muitas vezes, ficou magoado pelo julgamento que algumas pessoas fizeram a seu
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respeito. Ele disse que ficou chateado pelo fato de um dia uma psicologa ter insinuado
que ele se importava menos com seu filho do que fazia sua esposa (segundo Jodo, ela
disse que desde a época das cavernas o pai sai para trabalhar e colocar comida dentro de
casa, mas pouco se importa se o filho comeu ou néo).

Jodo mostrou-se indignado com esse comentério proferido por tal psicdloga e
disse que gostaria muito que as maes, esposas, que os filhos e que a sociedade em geral
soubessem que o0 pai, quando ndo fica junto no hospital, também esta sofrendo muito e
estd se preocupando com tudo o que estd acontecendo por la. Jodo acredita que a
sociedade nutre uma teoria de que o pai se preocupa apenas com o sustento da familia e
de que a mée € quem se preocupa em dar carinho e atengdo para os filhos, isso é para ele

motivo de revolta:

[...] Essa é uma teoria errada! Eles ensinam isso no cotidiano da vida
da gente, eles vdo ensinando que o pai tem menos valor que a mae,
eles pensam que o pai se o filho estiver morrendo, eles vao gastar o
dinheiro com cachaga, como se 0 pai se importasse menos; Eu falei
que ela estava enganada! é tao dificil a gente ter que escutar isso,
porque, eu dou a minha vida por causa do meu filho! Entdo, a mée
ndo é diferente! Nas escolas tem sempre festinha de dia das maes e
dia dos pais passa batido! eles passam uma imagem que a gente se
importa menos e ndo é assim! (Jodo)

Reflexdes apresentadas por Dupas et al (2012) apoiam a compreensao de Jodo.
De acordo com as autoras, houve um tempo em que a figura paterna representava o
poder da casa, 0 pai exercia autoridade sobre os demais membros da familia, era o Unico
membro provedor. No entanto, com o passar dos anos, essa estrutura familiar foi sendo
modificada, a mulher passou a se inserir no mercado de trabalho e a partir de entéo, a
representacdo social do papel do pai foi sofrendo muitas mudancas.

No decorrer do tempo, 0 pai passou a expor mais sua face afetiva, estando mais
presente e proximo aos filhos, modificando a concepcao que antes se tinha, de que o pai
SO se preocupava com o sustento da familia, portanto saia para trabalhar, e mantinha
uma distancia fisica e afetiva em relacdo a sua familia. A partir disso, as autoras
concluem que a figura paterna passou por um processo de reconstrucdo: “a paternidade
tem adquirido novos valores, ressaltando o papel do pai na melhoria da qualidade de
vida de seu filho e na busca da recuperacdo de sua satide” (p.349).

As autoras supracitadas ao realizarem um estudo objetivando compreender a

experiéncia do pai de uma crianca com cancer e identificar que mudancas a doenca



128

provocou na sua forma de encarar a paternidade, concluiram que, diante da doenca, o
pai reconhece a necessidade de aprender a viver com ela, entdo, busca aproximar-se do
filho, envolve-se mais emocionalmente com o mesmo e tal aproximacgdo acaba
contribuindo para o processo de recuperacdo. Reflex0es apresentadas por estas autoras
evidenciam que a vivéncia com o cancer de um filho promove mudancgas na dindmica

familiar e redefine os papéis dos membros da familia, assim, elas concluem que:

O pai reconstroi seu papel em um processo de maior interacdo e
afetividade com o filho, redireciona sua vida superando preconceitos,
como o de que o homem ndo pode chorar ou demonstrar seus
sentimentos, e que sua Unica responsabilidade é prover o sustento da
familia (DUPAS et al, 2012, p.353).

A andlise das falas de Jodo evidencia que a doenca de Kaluand provocou uma
redefinicdo de seu papel de pai. Durante os periodos em que o filho foi internado, Jodo
aprendeu a desenvolver novas fungdes: assumiu os cuidados com a casa e com o filho
mais novo, Matheus. Além de trabalhar para garantir o sustento da familia, Jodo
cozinhava, levava o filho menor para a escola, ajudava nas licbes, conversava com as
professoras, pedia para que elas observassem o comportamento de Matheus e que o
avisassem caso ele apresentasse algum problema na escola.

Jodo também se preocupava em manter a casa muito limpa (pedia até ajuda da
irma e da cunhada para limpar), pois tinha recebido orientacdes médicas de que Kaluana
precisava de cuidados rigorosos para ndo contrair nenhum tipo de infeccdo, caso
contrario, teria complicacdes sérias, que poderiam atrapalhar o tratamento.

O pai de Kaluana relatou que seguia rigorosamente a orientacdo dos médicos e
disse que isso foi fundamental para obter sucesso no tratamento. Ele ndo deixava
Kaluana brincar com 0s cachorros quando estava em tratamento (o0 médico tinha
explicado que o menino estava com a imunidade baixa e ndo poderia se expor para
evitar contrair infeccBes) e se preocupava muito com a limpeza da casa e com o0s habitos
de higiene em geral. De acordo com o que ele disse, Kaluand nunca teve uma
intercorréncia por falta de seguir as orientacbes médicas, nas vezes em que issO

aconteceu foi por causa de outros fatores, como por exemplo, unha encravada:
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[...] As intercorréncias dele eram sempre por unha encravada! Ele
comia muito a unha, cortava a unha do pé, entdo, sarava uma unha, a
outra vinha, machucava, entéo, foi coisa assim que se vocé parar pra
ver, coisa que parece banal, se a gente ndo cuida, vira uma coisa
grave! (Jodo)

[...] E muito importante seguir todas as orientacdes que os médicos
deram para a gente, na verdade, para ser sincero, eu acho que tudo
que o médico falou, a gente fez com mais cuidado ainda sabe, ah
cortina em casa, tirou tudo, tapete, quando eles ficavam internados,
eu limpava a casa, limpava a grosso modo, mas tinha aqueles
cantinhos, tudo que a gente precisa limpar, ai vinha minha irma,
minha cunhada, elas davam uma geralzona na casa, mas tudo assim
pelo cuidado dele! Tudo que o médico falava a gente seguiu direitinho
e isso deu resultado porque ele nunca ficou internado assim, nunca
teve uma intercorréncia por uma ordem que ndo cumprimos. Os
médicos falavam para mim: Ah vocé d& um banho no cachorro, lava o
cachorro, depois vocé deixa ele brincar com o cachorro e depois ele
toma banho, mas mesmo ele estando com a defesa boa, nds nunca
deixamos! (Jodo)

Jodo seguia todas as orientacdes médicas em relagcdo aos cuidados com o filho e
considera que isso contribuiu para a recuperacdo de Kaluand, no entanto, disse que
aprendeu, que em certas situacdes, era melhor ndo dar muito relevancia ao que 0s
médicos diziam, por exemplo, quando falavam sobre porcentagem de cura. Em sua
experiéncia, ele pdde observar casos em que os médicos deram 99% de chance de cura,
0s pais se encheram de esperanca e, no entanto, o tratamento da crianga ou do
adolescente ndo proporcionou a cura, da mesma forma, casos em que a porcentagem de
cura estimada pelos médicos era baixa, foram bem sucedidos. Diante disso, para
conseguir enfrentar o periodo do tratamento, Jodo ndo se prendia as porcentagens, para
ele, nesse momento o0 que importa é ter Fé, acreditar que tudo vai dar certo e ter muita
paciéncia, pois a jornada do tratamento é longa, entdo, € preciso dar um passo de cada

VezZ.

[...] A gente ndo pode perder a Fé, é uma escada longa, a gente tem
que fazer tudo para chegar no fim[...] O tratamento é uma escada e
vocé ndo pode achar que fez a quimioterapia e chegou no topo da
escada, porque quando acaba a quimioterapia vem outra coisa, e
depois outra, a gente até hoje esta nessa; agora com as fisioterapias
para ele largar a muleta né? E tudo uma sequéncia, a gente ndo pode
se prender em data! (Jodo)

Ao olhar para sua experiéncia, Jodo compreende que a doenca trouxe

sofrimento, mas também trouxe aspectos bons: mesmo em meio a todas as dificuldades
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que passaram, eles conseguiram comprar uma casa, ficaram mais unidos, tornaram-se
pessoas melhores. O pai de Kaluand considera que o cancer veio para ensinar muito
para a familia, ele revela que aprendeu a dar mais valor a vida, a saude, mudou sua
forma de pensar, ndo se preocupa tanto com trabalho e com dinheiro, procura viver bem
com as pessoas com as quais convive, passou a se importar mais com o presente e nao

se preocupar demais com o futuro, afinal, ele € incerto para todos:

[...] a gente mudou a forma de pensar, aprendeu dar mais valor na
vida, a gente ndo pode ficar lamentando por pouca coisa, sendo que
tem outros meios para a gente resolver. Hoje eu penso mais no agora
sabe, valorizo mais o dia a dia, a gente pode até pensar no futuro,
mas o ideal é viver hoje, porque a gente nao sabe do amanhd, porque
se a gente brigar, discutir, eu sair ali e tiver um infarto, eu morro com
a sensacao de ter deixado alguém magoado. (Jodo)

[..] A vida passa muito rapido, entdo, a gente as vezes fica
lamentando: Nossa, eu com a minha mulher estamos brigando muito,
nossa, eu ndo combino com meus irmaos, eu ndo combino com a
minha mée! Isso ai é tudo balela!! E coisa muito pequena, é problema
muito pequeno, alias, ndo é problema! O problema é a salude! que é o
bem mais precioso que a gente tem viu! (Jo&o)

As discussOes apresentadas até aqui identificam os processos educativos que
foram desvelados em meio as vivéncias da familia Il. A seguir, discorreremos sobre a
experiéncia da familia I, destacando os ensinamentos e aprendizados que foram
extraidos de suas vivéncias com o cancer de Abayomi.

Ana, md de Abayomi considera que teve inumeros aprendizados com a
experiéncia que vivenciou. Quando perguntado sobre o que ela falaria para pessoas que
poderiam passar pelo que ela passou, disse que sua experiéncia Ihe mostrou que o mais
importante € ndo perder a Fé e acreditar que é possivel superar o tratamento e alcancar a

cura do cancer:

[...] eu queria dizer para os pais, para as familias das criancas e dos

adolescentes, que eu acho que ainda é uma fase mais dificil, para eles
terem forga, acreditar e viver cada dia; acreditar todos os dias, ndo
ficar esperando o ruim, ndo ficar esperando o pior mesmo que 0
diagnostico ndo seja bom, mesmo em situacfes que ndo derem certo,
mesmo diante de ndo reagir ao tratamento, ndo perder a Fé, jamais
perder a Fé! (Ana)

Ela disse que se arrependeu de ter conversado sobre a doenca do filho com
algumas pessoas, porque muitas delas ndo lhe passaram nada de positivo, ao contrério,

deixaram-na triste e para baixo ao fazerem comentérios negativos, de que a doenga era
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muito grave e que a chance de sobreviver era pequena. Desta forma, ela aprendeu que é
melhor desabafar com Deus do que com pessoas mal informadas, que em nada
contribuem.

Ana relatou que durante o periodo do tratamento, precisou desenvolver algumas
estratégias para aliviar o sofrimento do filho. Ela percebeu que Abayomi se acalmava e
se distraia ouvindo histdrias, entdo, ela passou a usar a imaginacdo para criar

personagens e historias e disse que elas fizeram muito bem para seu filho:

Durante o tratamento, eu sempre procurava estar contando histdrias
para o Abayomi, eu criava personagem, eu usava a imaginacao para
estar sempre conversando com ele, além disso, ele presta muito
atencdo nas coisas entdo isso distraia ele, eu fazia isso para nédo
deixar ele nervoso, para tentar ndo deixar ele irritado (Ana)
Lucas, também se preocupava muito em tentar diminuir o sofrimento do irméo
Abayomi, nesse sentido, relata que brincava e conversava muito com ele, pois durante a

brincadeira, Abayomi se distraia e esquecia um pouco da doenca:

[...] para a crianca que esta doente a gente tem que dar carinho,
atencdo, brincar, distrair e ndo ficar falando da doenca, isso é muito
importante! [...] Quando ele estava em casa a gente agia normal com
ele sabe, procurava agir normal, eu brincava com ele, conversava
com ele, procurava distrair ele, ele sempre reclamava para mim que
estava doendo aqui, ou ali eu ficava agradando ele e procurava
distrair ele para ver se ele esquecia um pouco a dor, a gente
procurava ndo falar da doenca dele, sabe? (Lucas)

Silva (2006) considera a ludicidade como um recurso importante para auxiliar a
crianca a enfrentar o estresse decorrente da hospitalizacdo. De acordo com a autora,
através do ladico a crianca desenvolve a imaginacdo, cria fantasias e a situacao
imaginaria criada pela crianca serve como auxilio para reduzir os conflitos e frustracfes
que ela vivencia na vida real.

Além de contar historias para distrair Abayomi, Ana aprendeu que ndo adiantava
ficar irritada com ele, brigar, alterar a voz, ela compreendeu que sé poderia ajudar o

filho estando perto dele, segurando sua méo, oferecendo carinho e muito amor:
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[...] eu procurava néo ficar falando muita coisa para ndo contrariar
ele tipo: vocé tem que ficar quieto, colabora, ndo adiantava ficar
irritada com ele, entdo eu dizia para ele: mamae esta aqui, vai
passar, eu te amo, vai passar! Coisas boas eu procurava falar para
ele! Entdo eu segurava na mao dele e dizia: segura na méo da
mamae filho, foi agindo desse jeito que ajudou bastante né, eu
procurava mostrar para ele que eu estava do lado dele, que eu ndo ia
deixar ele e que aquilo ia passar, mas que precisava ser feito pelo
bem dele! (Ana)
O estudo realizado por Caetano et al (2011) considera 0 amor como importante
estratégia para o fortalecimento da familia e para recuperacdo do doente com cancer.

Em relacdo a esse sentimento, as autoras apontam que:

[...] o amor se constitui também de um sentimento instintivo de
gratiddo e compaixao, levando o individuo a doar-se sem a consciente
intencdo de esperar algum retorno. O amor é considerado 0 mais nobre
de todos os sentimentos, por desencadear no ser humano o desejo de
cuidar, estar junto, compreender e aceitar ( CAETANO et al, 2011, p.
847).

Partindo desta compreensdo, as autoras consideram que o amor, manifestado de
diferentes formas, fortalece os individuos por despertar sentimentos de tranquilidade,
confianca e harmonia, e a consequéncia desse afeto reflete positivamente na
recuperacao do doente com cancer.

Litchteneker e Ferrari (2005) também tecem consideragdes a respeito da
importancia do amor e afeto destinados a crianca que estda hospitalizada para o
tratamento de cancer. Estas autoras consideram que, durante o periodo de tratamento
contra uma doenca, a criangca que se encontra hospitalizada necessita da presenca e
permanéncia de um cuidador pelo qual ela tem afeto, pois se sente segura e tranquila na
companhia de uma pessoa a qual ela tem apego. Sem a presenca de uma figura
significativa para si, a crianca sente-se ameacada e isso geralmente leva a ansiedade e
tristeza e tais sentimentos podem interferir no curso do tratamento, prejudicando e/ou
retardando o processo de recuperacdo da crianca. Diante disso, as autoras concluem que
a permanéncia de uma pessoa que oferece amor e seguranca ao lado da crianca
constitui-se em um fator essencial para o sucesso do tratamento.

No caso da familia I, foi Ana quem esteve ao lado de Abayomi durante o

periodo em que estava hospitalizado para realizacdo da quimioterapia. A troca de
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experiéncias no hospital, realizada entre familias que vivenciavam problemas
semelhantes foi muito importante para o aprendizado de Ana.

A mée de Abayomi disse que as experiéncias de algumas pessoas serviram para
ensina-la quanto ao que ela poderia e 0o que ndo poderia fazer. Por exemplo, ela
conheceu uma mae que levou o filho em um Pronto Socorro e os médicos j& tinham
dado orientacdo para ndo levarem as criancas para qualquer posto de atendimento, mas
sim para o hospital de referéncia, entdo essa mae ndo seguiu as orientagdes dos médicos,
seu filho tomou uma injecdo no Pronto Socorro, teve uma reacdo a medicacdo e passou
vérios dias internado na UTI (Unidade de Terapia Intensiva).

Ana também conheceu uma outra mde que ndo seguiu as orientagdes médicas e
deixou sua filha brincar com um cachorro. A menina tinha uma lesdo nas méos, teve
contato com um cachorro e a lambedura do cdo causou um quadro de infeccdo na
garota. Ao conhecer essas historias, Ana aprendeu que era importante seguir as

orientagdes dadas pelos médicos:

Olha, nessas conversas eu aprendi que é muito importante a gente
seguir a risca todas as orientag@es que eles dao no hospital, mesmo
gue a gente ache que é muita frescura sabe, mas eu sigo tudo certinho
porque eles estudaram, sabem o que estdo dizendo né? (Ana)

Durante os periodos em que esteve com Abayomi no hospital, Ana vivenciou
alguns conflitos com alguns profissionais de satde. Durante a entrevista, ela relata parte
desses conflitos e acredita que o compartilhar dessa sua experiéncia pode trazer
ensinamentos importantes as pessoas adultas e principalmente a alguns profissionais de
salide que consideram que as criancas ndo sdo capazes de compreender e sentir a
experiéncia que estdo vivenciando.

Na opinido de Ana, a forma como os profissionais de saude se relacionam com
as criancas pode contribuir ou atrapalhar o processo de recuperacdo. Ela revela que
Abayomi sentia diferencas entre o tratamento que recebia de um e outro profissional.
Por exemplo, alguns profissionais de enfermagem eram muito sérios, entravam no
quarto, mal conversavam com Abayomi, faziam os procedimentos técnicos e logo
saiam. Em contrapartida, haviam outros que entravam no quarto, brincavam com
Abayomi, conversavam com ele, explicavam os procedimentos que seriam realizados,
contavam historias para distrai-lo, parabenizavam o menino, dizendo que ele era forte e

corajoso por aceitar receber a medicacdo. Assim, ele criava maior vinculo com esses
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ultimos, pois sentia-se mais seguro para enfrentar o tratamento quando recebia carinho,

paciéncia e atencéo:

A gente, adulto, as vezes acha que a crianca ndo sabe, que ndo estédo
entendendo, que ndo estdo sentindo sabe, mas ele entende; e ele é
assim, 6h (refere-se a Abayomi) mesmo a pessoa nao tratando mal
ele, que nem assim, as enfermeiras, tinham umas que vinham,
perguntavam como ele estava, faziam o que tinham que fazer e iam
embora, e outras vinham, conversavam com ele, brincavam com ele
sabe, deixavam ele ver o reloginho, que era o neg6cio de medir
pressao, entdo ele falava assim para mim: nossa mae, essa tia € legal!
E ele passava a ter confianga nessas pessoas sabe e a gente também!
Ele tinha mais carinho por elas; mesmo as outras tratando direitinho,
ele sabia reconhecer as que davam mais atencao! Teve uma médica la
também que fez toda diferenca sabe, quando ela atendia o Abayomi,
ele falava para mim, nossa mae, ela é linda né? (Ana)

Cruz (2008) revela que em nossa sociedade, a imagem da crianca estd quase
sempre relacionada a um ser imaturo, dependente, que nada sabe e que precisa,
portanto, ser moldado para se tornar um futuro cidaddo. A autora discorda dessa teoria
e caracteriza as criangas como pessoas completas, curiosas, competentes, criativas,
como seres humanos que tém formas préprias de compreensdo e de acdo sobre a
realidade. Pelas falas de Ana, percebemos que o comportamento e as atitudes expressos
por Abayomi validam as compreensdes apresentadas por Cruz (2008), pois a méae
afirma que o filho entendia tudo que os (as) médicos (as) e enfermeiros (as) falavam e
que ele sabia reconhecer quando era tratado com carinho e atencao.

Oliveira e Mattioli (2005) também consideram que a crianga reconhece quando é
cuidada com carinho e compreensdo e chamam atencdo para a importancia de 0s
profissionais de salde estabelecerem essa relacdo afetiva e sensivel com os (as) pacientes.
De acordo com as autoras, uma assisténcia humanizada e acolhedora pode auxiliar a crianca
a alcangar uma sensacao de bem estar, o que contribui para sua recuperacao.

Essa assisténcia humanizada nem sempre esteve presente nas vivéncias da
familia de Abayomi. A made de Abayomi relata diversas experiéncias negativas
relacionadas as atitudes de alguns profissionais de salude com o0s quais tiveram contato
durante o periodo de tratamento do cancer de Abayomi. Segundo ela, por muitas vezes,
os profissionais agiram de forma insensivel, hostil e dura com a familia, proferiram

comentarios em relacdo ao diagndstico de uma segunda biopsia sem antes ter a certeza
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do resultado na frente da crianca, gerando nela e na mée uma carga alta de estresse e
ansiedade, sendo que na verdade o resultado ndo indicava metastase.

Segundo Ana, alguns profissionais da enfermagem criticaram a forma como a
mée tratava da alimentacdo do filho, dizendo que ela deixava a crianca mal acostumada
e sem educagdo, outros transferiram para a mde a responsabilidade por uma
intercorréncia ocorrida durante um procedimento cirurgico no qual a crianca teve uma
parada cardiorrespiratéria, despejando sobre a mae o sentimento de culpa por aquilo ter
acontecido.

Ana sofreu muito com tudo isso que fora relatado, ela ja estava muito fragilizada
com o estado de satde do filho e ainda teve de enfrentar todos essas passagens, por isso,
ela fez um apelo para alertar os profissionais de salde quanto a necessidade de serem
mais empaticos, mais sensiveis e mais humanos ao lidarem com familias que
experienciam o cancer.

A mée de Abayomi considera que um segundo diagndstico, indicando a
reincidéncia do cancer, € ainda mais doloroso para a familia. Nesse sentido, ela diz que
os profissionais de saude deveriam ser mais atenciosos e cuidadosos no momento de

conversar sobre isso com a familia;

[...] sabe os profissionais da salde precisavam entender que as
pessoas sdo diferentes umas das outras, a gente tem que saber
respeitar o jeito de cada um e falar com educacdo com as pessoas;
tem uns que ndo entendem e ai eu presenciei brigas sabe de
enfermeiros com mées de criancas, até eu mesma um dia sabe [...]
(Ana)

Eu acho que assim, 0os médicos e 0s enfermeiros precisam ser ainda
mais cuidadosos na hora de passar o segundo diagnéstico para a
gente! Porque na primeira vez é tudo muito novo; na verdade eles
falam sobre o diagndstico e a gente ndo entende nada que eles tao
falando; um ou outro que te explica de uma forma mais facil de vocé
entender sabe, porque os outros vem com aqueles nomes dificeis,
aquilo tudo é muito dificil de entender! Bom, mas entdo dai quando
tem desconfianga que a doenga voltou ai é muito pior sabe, porque a
gente ja conhece como que é, ja sabe o que passou, o0 que enfrentou e
,pelo menos comigo, assim, o que ndo me saia da cabeca era que o
cancer quando volta, volta muito mais forte para acabar mesmo!
Entdo eu tinha muito medo desse segundo diagndstico de quando
desconfiaram que o tumor tinha voltado sabe? [...] (Ana)

Reflexbes apresentadas por Quirino (2011) revelam que alguns profissionais de

salde tendem a desenvolver uma assisténcia centralizada no modelo biomédico,
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priorizando a atencdo fisiopatologica e contrariando os preceitos de humanizacdo do
cuidado, o que impossibilita o desenvolvimento de um bom atendimento ao paciente e
sua familia. Para esta autora, “0 bom atendimento transcende aquele exclusivo a atengao
aos problemas fisicos de satude, as medicagdes e agdes curativas” (p.97).

Sabe-se que o tratamento de uma crianga que tem cancer implica em momentos
de internacdo, e entdo o hospital passa a ser ambiente comum a crianca e seu cuidador
direto. A hospitaliza¢do causa impacto sobre toda a familia, seus membros se separam,
afinal, somente uma pessoa pode permanecer no hospital, acompanhando diretamente a
crianca. A mudanca de rotina, a distancia de casa, a separa¢do dos demais membros da
familia e o sofrimento trazido pelas implicacGes do tratamento causam ansiedade, medo,
solid&o e tristeza para a crianca e para a pessoa que a acompanha. Nesse sentido, cabe
ao profissional de saide o compromisso de estender os olhares e a atengdo para além
dos cuidados com a doenca, € preciso oferecer acolhimento, apoio e suporte a crianga e
seus familiares (QUIRINO, 2011).

Moreira e Angelo (2008) consideram que a familia se sente segura quando é bem
acolhida pela equipe de saude, ela reconhece esse acolhimento pela paciéncia, pelo
olhar, pela forma com que os profissionais falam com a crianca e seu acompanhante.
Para as autoras, quanto mais a familia se sente acolhida, mais segura ela fica para
conversar, tirar suas duvidas e enfrentar as dificuldades que sdo impostas em cada fase
do tratamento.

Ayres (2006) compartilha a ideia de que o apoio dos profissionais de saude é
fundamental para ajudar as familias a enfrentarem as implicac6es de um problema de
salde. O autor acredita que um cuidado efetivo transcende a boa convivéncia; para ele,
a construcdo do cuidado requer muito mais do que uma olhada ou uma conversa rapida
entre profissional e paciente, profissional e a familia, por exemplo, o profissional
precisa desenvolver uma sensibilidade, se colocar disponivel para uma escuta
qualificada a familia cuidada, se mostrar empatico, colocando-se no lugar do outro que
sofre, e tentando ver o mundo como a familia vé.

Para que o cuidado seja efetivo é necessario construir junto com a familia
cuidada um projeto que atenda as suas necessidades, que as ajude a enfrentar e a superar
as fragilidades a que estdo expostas (AYRES, 2006).

Ao longo de sua experiéncia, Ana, apesar de ndo ter recebido um apoio efetivo

por parte de alguns profissionais de saude, foi aprendendo a desenvolver estratégias
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para enfrentar as dificuldades que iam aparecendo. Ela aprendeu a ndo se preocupar
com o futuro do filho, disse que no comeco, quando ele estava fazendo o tratamento,
que se preocupava demais com o0 que ia acontecer no futuro, entdo ficava lendo e
pesquisando na internet sobre o que acontecia com criancas que faziam tratamento
contra o cancer, ela encontrou nas pesquisas que a doenca pode reincidir dentro de cinco
anos e que na maioria dos casos, € isso que costuma acontecer.

A partir disso, a mde de Abayomi percebeu que ficar pesquisando sobre a
doenca estava lhe fazendo mal, pois ela estava alimentando pensamentos negativos em
relacdo ao futuro de seu filho, entdo, parou com as pesquisas e aconselha os pais e maes
que vivenciam experiéncia semelhante a ndo ficarem pesquisando sobre a doencga, pois
isso pode trazer muito sofrimento.

Esse aprendizado, de ndo se preocupar com o futuro, foi importante para Ana e
para Abayomi. Quando ele retornou a escola, ela tinha medo de o filho se machucar, de
alguém esbarrar nele, pois na época em que fazia quimioterapia 0 médico tinha
orientado que ele ndo poderia cair, sofrer pancadas, j& que estava com acumulo de
medicamentos no organismo e uma queda ou um esbarrdo poderia causar problemas.
Mesmo depois do tratamento, ela tinha pavor de levar o filho para a escola, queria que a
professora ficasse olhando para que nenhum amiguinho esbarrasse nele e essa
superprotecdo acabava atrapalhando a relacdo do Abayomi com as outras criancgas.

No momento da entrevista, Ana aconselhou as mdes, cujos filhos estdo em
acompanhamento de cancer, a acreditarem que 0s mesmos estdo curados, a ndo ficarem
pensando na possibilidade da doenca voltar a aparecer, assim, ela sugere que as maes
vivam intensamente cada dia, sem se preocupar com o0 amanhd, que é incerto para todos,

ndo sO para quem vivenciou o tratamento contra o cancer:

[...] eu estou confiante e eu procuro nem lembrar que ele passou por
isso; eu sei que ele esta bem [...] eu tinha muito medo, agora eu nao
tenho ndo, ele brinca, corre, e eu procuro ndo me preocupar com o
futuro dele; eu aprendi isso sabe? (Ana)

Castro e Piccinini (2002) tecem consideracdes importantes a respeito da
preocupacdo excessiva das maes em relacdes aos filhos (as) que estdo doentes. De
acordo com essas autoras, em alguns casos, criangas que apresentam doencas mais
graves como € o caso do cancer acabam sofrendo superprotecéo, principalmente por
parte das mées. No impeto de proteger a crianca a qualquer custo, a mée ou o cuidador

principal isola o (a) filho (a) do convivio social e isso é prejudicial & crianga, pois o
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isolamento pode deixa-la mais vulnerdvel a transtornos emocionais e perpetuar o
estigma da doenca, criando problemas para o enfrentamento da enfermidade.

Lucas, assim como Ana, disse que ndo fica se preocupando com o futuro de
Abayomi, ele disse que sempre teve muita Fé, que aprendeu a colocar Deus em primeiro
lugar e isso o possibilitava acreditar que tudo acabaria bem. Sua experiéncia lhe fez
perceber que 0 pensamento positivo, juntamente com o amor e o carinho destinados ao

irmdo, contribuiram muito para que ele pudesse se recuperar:

[...] Vocé tem que acreditar, porque a gente acreditando a gente
transmite positividade e isso dava forca para ele, foi importante para
melhora dele, porque ele sentia confianca, que tudo ia dar certo. [...]
Aprendi que a primeira coisa é colocar Deus em primeiro lugar!
Depois sempre acreditar que vai dar certo e ndo ficar pensando
negativamente, porque se a pessoa acredita com muita Fé ela
consegue! [...] Olha eu procuro nédo pensar no futuro dele; hoje ele ta
bem e é isso que importa, porque a gente nao sabe mesmo o que vai
acontecer no dia de amanha! (Lucas)

A experiéncia de viver com o cancer do irmdo ensinou Lucas a valorizar o

presente, ele se aproximou ainda mais do irm@o e quando ndo esta trabalhando ou

estudando, aproveita cada minuto que tem para ficar com Abayomi:

Com isso tudo a gente aprendeu a valorizar os momentos, coisas que
antes a gente ndo dava importancia, entdo eu aproveito cada minuto
com ele, que a gente brinca, que a gente esta junto! (Lucas)

José, assim como a esposa e o filho Lucas aprendeu que ter Fé, pensamento
positivo e oferecer carinho, amor e atencdo é fundamental para a recuperacao da crianca
que esta com cancer. Também ndo deixou de reconhecer a importancia do
conhecimento e da atuacdo dos médicos nesse processo, 0 pai de Abayomi disse que
confiava na competéncia dos profissionais que cuidavam de seu filho, portanto, seguiu
todas as orientacGes que eles passavam. José garante que todas elas foram muito

importantes, que ajudaram Abayomi superar e vencer o tratamento:

Olha eu aprendi ter muita Fé, acreditar sempre que vai dar certo,
pensar positivo, ndo se abalar com o que os outros falam néo, porque
cada um reage de um jeito, entdo o importante é sempre pensar que
vai dar certo! Também eu ia falar que é importante dar atencao,
carinho para crianca, passar confianga para ela, falando que ela vai
melhorar, que vai passar aquilo tudo, sabe? (José).
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La os dias que eu passei no hospital eu vi o quanto que é importante o
estudo, porgue se 0s médicos ndo tivessem estudado tanto também ia
ser dificil de salvar as criancas sabe, entdo eu aprendi que era muito
importante seguir direitinho tudo que eles falavam para a gente fazer,
porque a minha esposa me falava que alguns pais ndo seguiam as
ordens dos médicos e perdiam as criancas, entdo eu falo para os pais
procurarem seguir o tratamento certinho, fazer o que os médicos
pedem para fazer, ter cuidado com a higiene da crianga, ndo levar em
lugar lotado de gente e em casa é procurar ter vida normal né,
brincar com a crianga, falar que ela vai ficar boa! (José)

O pai de Abayomi concluiu a entrevista dizendo que sua experiéncia revelou a
real possibilidade da recuperacdo. Ele almeja que o filho continue crescendo com saude
para que possa seguir a vida ajudando as pessoas através do testemunho de sua
recuperacgdo, para José, Abayomi sempre sera um grande exemplo de superacao.



140

CAPITULO V

ALGUMAS CONSIDERACOES

“O aprendizado nunca
termina. N&o existe parte da
vida que néo contenha ligdes.
Se vocé esta vivo, ha licbes
para aprender”’.

( Autor Desconhecido )

Encerramos esta trajetéria de pesquisa apresentando algumas consideracfes que
revelam o0s principais avancos trazidos por este estudo, bem como algumas de suas
limitagOes, destacando os principais resultados da pesquisa e também as principais
aprendizagens que tive enquanto pesquisadora e enquanto pessoa ao longo da realizagdo
deste trabalho.

A pesquisa mostrou que o significado do céncer transcende ao de uma doenca
fisica; a partir da experiéncia dos (as) colaboradores (as) do estudo, ele se revelou como
um fendmeno complexo, que atinge ndo apenas determinada parte do corpo de uma
pessoa, mas que envolve e afeta emocionalmente, socialmente e até mesmo
economicamente a dindmica e a estrutura de toda a familia.

Os resultados revelaram que a experiéncia de vivenciar a jornada do cancer,
trouxe aprendizados diversos aos (as) colaboradores (as) do estudo. Diante das
fragilidades da vida, eles (as) aprenderam a adquirir resiliéncia através da religido, das
manifestacbes de amor e afeto entre os membros da familia e do apoio e da
solidariedade vindos de algumas pessoas e, a desenvolver estratégias que possibilitaram
o enfrentamento e a superacdo das adversidades impostas em cada etapa. Sobretudo os
dados mostraram que as familias, em meio as vivéncias com o cancer aprenderam, em
meio a muito sofrimento, uma nova forma de viver e de conviver, tornaram-se pessoas
melhores, passaram a se preocupar mais com 0s outros, a dar mais valor a vida, a uniao
da familia e as relagdes com as outras pessoas com as quais conviviam.

Para essas duas familias as vivéncias do enfrentamento do cancer as levaram a

compreensdo de que o cancer ndo € sinbnimo de morte, castigo ou puni¢do, mas sim
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uma experiéncia pela qual estavam predestinadas a viver e que as deu a oportunidade de
crescer enquanto seres humanos.

A partir de suas vivéncias com o cancer foram se conscientizando da
importancia da aceitacdo, compreenderam que a Fé em Deus, a esperanca, a
demonstracdo de amor e carinho, a compreensdo mutua entre 0s membros da familia
foram fundamentais para o enfrentamento e superacao das dificuldades que foram sendo
impostas ao longo da jornada. Nesse sentido também destacaram a importancia de
seguir as orientacGes médicas em relacdo aos cuidados com a salde e de ndo focar a
doenca, procurando desenvolver dentro de suas possibilidades, atividades que
proporcionassem prazer e distracdo, como por exemplo, ouvir misicas, sair para passear
com a familia, desenhar, escrever, contar historias, conversar com outras pessoas que
passavam por experiéncia semelhante, entre outras.

Entendemos que a metodologia adotada permitiu que os objetivos da pesquisa
fossem alcancados, pois 0 estudo de caso nos possibilitou conhecer e compreender
melhor a realidade de cada um (a) dos (as) colaboradores (as) da pesquisa, seus modos
de ser, pensar, agir, suas relacdes com os demais membros da familia e da sociedade,
seus saberes, suas formas proprias de entender, adquirir resiliéncia e enfrentar as
dificuldades impostas pelo cancer. No entanto, ressaltamos que este tipo de estudo
apresenta certa limitacdo, pois retrata experiéncias e saberes que sdo Unicos e
particulares a cada familia. Se entrevistassemos mais familias, talvez identificariamos,
em meio as suas vivéncias com o cancer, outros saberes, percepcGes e formas de
enfrentamento, que certamente nos conduziriam a interpretac@es distintas das que foram
aqui apresentadas.

Consideramos que este estudo pode trazer contribuicdes para a area da saude e
da educacdo, na medida em que aponta caminhos para a pratica de uma educacao
libertadora e de uma assisténcia em salde humanizada. Os resultados mostraram que o
saber, assim como o cuidado, ndo precisa ser imposto; as familias colaboradoras da
pesquisa aprenderam e ensinaram a partir de suas proprias experiéncias de vida em meio
as vivéncias com o cancer. Elas assumiram papel importante e ativo no processo de
reconhecimento e enfrentamento de seus proprios problemas de saude e tal fato nos leva
a refletir sobre a importancia do reconhecimento e do respeito ao saber popular. 1sso
mostra que para ensinar ou para cuidar os (as) educadores (as), assim como

profissionais de saude (que almejam uma educacdo libertadora e uma assisténcia
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humanizada), precisam assumir uma postura dialégica, de horizontalidade, de trocas de
saberes, de sensibilidade, escuta, empatia e ndo de imposicdo, autoridade e frieza,
sobrepondo seus saberes académicos em relacdo aos saberes populares.

Essa pesquisa também contribui com a Linha de Préticas Sociais e Processos
Educativos uma vez que da sustentacdo ao ponto de vista de que nds seres humanos
temos a capacidade de aprender e ensinar nas mais diversas situagcdes e vivéncias do
cotidiano, 0 que evidencia que a educacdo € um processo que ndo se restringe ao
ambiente escolar, mas que acontece a todo o0 momento e que nos acompanha ao longo
de nossas vidas.

N&o poderiamos deixar de falar das contribuicGes da pesquisa em relagdo ao
meu crescimento enquanto pesquisadora, educadora, enfermeira e cidadd. Como
pesquisadora posso dizer que aprendi a importancia do pesquisar com as pessoas e nao
sobre elas e acredito que a riqueza desse estudo esta no conhecimento que foi produzido
a partir da interacao e da troca entre 0s meus saberes e os saberes dos (as) colaboradores
(as) da pesquisa. Enquanto pessoa aprendi que, se almejamos a construcdo de uma
sociedade mais justa e menos opressora e desigual, devemos praticar o exercicio da
convivéncia, do dialogo, da humildade, da empatia, da solidariedade, do
reconhecimento do outro e do respeito as diversidades e esse aprendizado levarei para
minha vida e procurarei por em pratica durante minha atuacdo enquanto educadora,
enfermeira e cidada.

Gostaria de deixar exposta aqui, minha satisfacdo em poder realizar essa
pesquisa com essas duas familias, todos (as) me receberam com muito carinho, me
acolheram em suas casas e repartiram comigo partes de suas historias. Juntos nos
conversamos, sorrimos, choramos, ensinamos e aprendemos.

As pessoas com quem conversei sdo para mim exemplos de seres humanos, suas
historias sdo exemplo de vida! Todos (as) manifestaram enorme satisfacdo em poder
participar da pesquisa, disseram que tem o desejo que os resultados sejam amplamente
divulgados, querem que suas experiéncias de luta e superacdo sirvam de exemplo e
alimentem as esperancas de outras familias que poderdo vir a enfrentar o tratamento
contra o cancer.

Assim como as familias | e Il, almejamos que este estudo possa servir de
inspiracdo para pesquisas futuras no campo da educacdo e saude, consideramos que

talvez pudesse ser interessante a realizacdo de um estudo com profissionais de saude
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que se dedicam & assisténcia a pacientes da oncologia e suas familias, para investigar
quais ensinamentos e aprendizados sdo desvelados em meio as suas experiéncias nas
praticas de cuidados oferecidas a essas pessoas. Entendemos que pesquisas como estas
poderiam nos ajudar a divulgar outras estratégias de enfrentamento e a apontar novos
caminhos para uma assisténcia humanizada rumo a superacdo das dificuldades,
alimentando a esperanca da possibilidade de recuperacdo e de cura das criangas,

adolescentes e das familias que lutam contra o cancer.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Criangas e Adolescentes com céncer: vivéncias de familias que enfrentam essa
experiéncia

Pesquisador: SILVANA FARACO DE OLIVEIRA

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 11790012.4.0000.5504

Instituicdo Proponente: CECH - Centro de Educacao e Ciéncias Humanas

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 174.888
Data da Relatoria: 05/02/2013

Apresentacao do Projeto:

Este projeto de mestrado tem por objetivos: compreender como as familias de criangas e adolescentes que
se encontram na fase de controle do cancer enfrentam a busca pela cura e identificar e descrever que
processos educativos sdo desvelados nas vivéncias de familias que buscam a cura do céncer. A literatura
aponta que o diagnodstico de cancer é um momento estressante, coberto de incertezas e que pode levar a
um processo doloroso na vida da pessoa doente e de seus familiares; a angustia, o0 medo e o sofrimento se
estendem ao periodo de tratamento e inclusive ao periodo pos-tratamento, fase em que o paciente ainda
passa por acompanhamento ambulatorial e que ainda ndo tem diagndstico de cura. Parte-se

do pressuposto de que cada familia tem um modo particular de conviver com o cancer e de enfrentar essa
experiéncia, e que esse é determinado

pelas suas historias, seus valores e crencas pessoais, pela sua avaliagdo da situagdo e pelos recursos
pessoais e sociais disponiveis para lidar com o evento estressante, deste modo, acredita-se que diante
desta situag&o, ha os que ndo aceitam o cancer e ficam estaticos frente essa doenga e também aqueles que
apesar do sofrimento conseguem perceber que a doenga trouxe alguns aprendizados e pontos positivos
para a convivéncia

familiar, o que é primordial para que a unido da familia seja mantida e para que encontrem harmonia para
superar as mudancas e os desarranjos que a doenca causou. Para realizagdo da pesquisa, prevé-se o
convivio da pesquisadora com duas familias de criangas e adolescentes que vivenciam a experiéncia do
céancer. A pesquisa que é de abordagem qualitativa e descritiva prevé o
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dialogo e a constante troca de conhecimento entre pesquisadora e os sujeitos participantes da pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

Os objetivos deste estudo sdo compreender como as familias de criangas e adolescentes que se encontram
na fase de controle do cancer enfrentam a busca pela cura e identificar e descrever que processos
educativos s3o desvelados nas vivéncias de familias que buscam a cura do céncer.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Ha o risco de as familias colaboradoras da pesquisa se sentirem incomodadas por terem que se afastar de
suas obrigacées e dedicar um tempo para responder a entrevista, além disso, algumas perguntas podem
causar algum constrangimento ou tristeza ao tocar da descoberta do cancer e dos sentimentos envolvidos
nesse momento. A pesquisadora se compromete a adotar uma postura de respeito e ética para com as
participantes da pesquisa, no sentido de minimizar quaisquer riscos. Caso seja avaliado, antes ou durante
as entrevistas, que a participag@o dos colaboradores da

pesquisa causa constrangimento, fadiga, embaraco e tristeza, estas poder&o se recusar a participar ou a
continuar conversando. Além disso, sera ‘
mantida privacidade durante a participagdo das familias nas entrevistas e a preservacdo da identidade,
garantindo-se o anonimato.

Beneficios:

Pretende-se com essa pesquisa evidenciar que o cancer além do desequilibrio traz outros elementos que
podem ser positivos para a familia, por exemplo: unido, harmonia, sensibilidade, amor, carinho, atengéo,
amadurecimento e crescimento da condicdo humana. A pesquisa visando compreender 0s processos
educativos desvelados nas vivencias de familias que enfrentam a busca pela cura do céncer pretende
também minimizar o preconceito e o estigma negativo que envolve essa doenga, mostrando que o primordial
é reconhecer a pessoa como um todo e nado focar a doenga em si.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
E de extrema relevancia cientifica e social.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagédo obrigatéria:
Adequado.

Recomendacgodes:
Desnecessario.
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Projeto aprovado.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideracdes Finais a critério do CEP:

SAO CARLOS, 17 de Dezembro de 2012

Assinador por:

Maria Isabel Ruiz Beretta
(Coordenador)
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé ,estd sendo convidado (a) para participar da
Pesquisa de Mestrado sob o titulo “Processos Educativos: Experiéncias de Familias em Fase
de Remissdo do Cancer.” Os objetivos deste estudo sdo identificar processos educativos
desvelados nas vivéncias de familias que enfrentam a busca pela cura do cancer de seus filhos
(as) ou irmdos (as) e compreender como as familias significam as diferentes fases relacionadas
ao periodo de descoberta, de tratamento e de busca pela cura do cancer de seus filhos (as) ou
irmaos (&s).

Os procedimentos realizados nesta pesquisa serdo entrevistas abertas, sendo que durante
estes momentos sera utilizado um gravador que gravara toda a sessdo. Ndo havera gastos de
qualquer natureza. Ha o risco de se sentir incomodado (a) por dedicar um tempo para participar
da entrevista, além disso, algumas perguntas podem causar algum constrangimento ou tristeza
ao tocar do assunto da doenca e das dificuldades trazidas pela mesma. Caso seja avaliado, antes
ou durante as entrevistas, que sua participacdo lhe causa constrangimento, fadiga, embaraco e
tristeza, poderd se recusar a participar ou a continuar conversando. As entrevistas serdo
realizadas em ambiente privado e as informacdes pessoais serdo mantidas em segredo. O nome
ou qualquer forma de identificacdo pessoal ndo aparecera em nenhum lugar (a ndo ser nesta
folha). A participacdo € voluntaria, ou seja, vocé sO participa se quiser, sendo que a qualquer
momento podera desistir de participar e retirar seu consentimento; sua recusa nao trara nenhum
prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a instituicdo. Os resultados desta pesquisa
serdo divulgados através da elaboracdo de uma dissertacdo de Mestrado e artigos em revistas e
periodicos. VVocés receberdo uma cOpia deste termo onde constam os dados e o endereco da
pesquisadora, podendo tirar suas ddvidas sobre o projeto agora ou a qualquer momento.

Silvana Faraco de Oliveira
Nome da Pesquisadora

Endereco: Rua Bernardino Fernandes Nunes, n°535, apto 41- Sdo Carlos- SP
(RG: 44.502.641-8 / CPF 368.145.628-39/ Tel.: (19) 94058187/ aluna regular do
PPGE/UFSCar, orientada pela Profa. Dra. Aida Victoria Garcia Montrone).

Declaramos que entendemos os objetivos, riscos e beneficios de participar desta
pesquisa e concordamos com a participacdo. A pesquisadora nos informou que o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na
Pré-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil.
Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrdnico: cephumanos@power.ufscar.br

Local e Data:

Assinatura do Responsavel Legal pelo Sujeito da Pesquisa

Assinatura do Sujeito da Pesquisa





