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RESUMO

A descoberta do cancer infanto-juvenil representaeuento devastador no seio familiar,
especialmente na vida dos pais. E, percebé-loswedos num conflito entre a esperanca
da cura e a incerteza da morte despertou-me aetagéo acerca de como é para estes
seres vivenciar tal experiéncia, pois se senterorigegados e indiferentemente as suas
vontades, séo inseridos num novo mundo repletcoet@cimentos inesperados. Destarte,
tive como objetivo neste estudo, desvelar as via8nde pais e/ou maes de criancas e
adolescentes com cancer a partir do adoecimenttaamento do filho. Para tanto, optei
pela pesquisa qualitativa norteada pela Fenomeiaokxjstencial de Martin Heidegger,
gue me possibilitou compreender 0 momento vivemnci@a esses pais. Estudo realizado
num municipio do Noroeste do Parana, em uma agsackzeneficente que assiste pessoas
carentes portadoras de cancer e seus familiargsenimdo de dezembro de 2011 a margo
de 2012, quando entrevistei 13 pais de oito poresdde cancer infanto-juvenil. Utilizei a
entrevista gravada inquirindo os depoentes com questdes norteadoras, a fim de captar
seus discursos. A analise dos dados foi realizadaltase nos passos preconizados por
Josgrilberg e os participantes codificados com ndem@edras preciosas para manter seu
anonimato. A realizacdo deste estudo foi previameprovada pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Estadual de Maringa, acdc@ n° 714/2011. Da analise dos
resultados originaram-se dois artigos, o primeiexistindo como pais de filhos com
cancer: um enfoque fenomenoldgico”, do qual emangitrés tematicas ontoldgicas:
Experienciando o estar presente e 0 estar ausenteahte querido; Compartilhando a
tristeza existencial do filho e Aprendendo comlioofidoente, e o segundo “O tratamento
do cancer infanto-juvenil: desvelando as vivencifss pais”, do qual emergiram:
Vivenciando a facticidade de ter um filho com cé@nceemendo a possibilidade da
ameaca; Experienciando o des-cuidado do outrapieiando as linguagens dos sujeitos,
evidenciei o quao triste é para os pais ver sho fildoecer de cancer, ocasido na qual sao
lancados a sua facticidade existencial e conduzidosxperimentar imprevistas
transformagdes em seu cotidiano que os levam & miwa mundo de incertezas, medos e
desespero. Quando, inevitavelmente o medo da nlloete abate o ser ante a cruel
realidade que passa a fazer parte de seu viverobitante, sofrem com as dores de seus
filhos, com a auséncia de entes significativos m @ indiferenca de profissionais de
saude, remetendo-os a um caminhar de soliddo guirssea. No entanto, a mesma
angustia que os fez quedarem-se perante 0 munddevas a se compreenderem
existencialmente, desvelando-se como cuidadore€ntatds. Torna-se, portanto,
imprescindivel que os profissionais de enfermageontinuamente presentes nessa
trajetéria, repensem sua postura ao estarem-countro-cE, que busquem compreender
além do fisico e bioldgico, considerando as nedadsss integrais destes seres e pautando
o cuidado em sua dimenséo existencial, a fim dmpver um caminhar menos arduo aos
pais que experienciam o cancer infanto-juvenilida de um filho.

Palavras-chave:Cancer. Crianca. Adolescente. Pais. Enfermagem.
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ABSTRACT

The discovery of cancer in children and adolescisnasterrifying event within the family,
particularly in the parents’ life. Since they féleémselves involved in the conflict between
the hope of cure and the uncertainty of death, ntsrare likely to be perplexed and
bewildered. Regardless of their expectations, they inserted within a new type of
unexpected environment and mixed-up feelings. thsaccasions, it would be an asset if
they could meet professionals that would give thleensupport they need and the comfort
they require to relief their anxieties and suffganCurrent analysis reveals the experiences
of parents whose children have been diagnosed edtiter from the moment of their
child’s illness and treatment. A qualitative resbarbased on Martin Heidegger's
Existential Phenomenology was undertaken to unaledsthe parents’ experience. Current
investigation was undertaken in a municipality ne inorthwestern region of the state of
Paranda, Brazil, between December 2011 and MarcR,2ft1a charity association where
assistance to poor people suffering from cancer tantheir parents and relatives is
provided. Thirteen parents of eight children wigmcer were interviewed. The recorded
interviews followed two basic questions asked & thterviewed so that the subjects’
discourses could be evaluated. Data analysis wasdban the stages suggested by
Josgrilberg and the interviewed people were cadlibg the names of precious stones for
anonymity. Current investigation was approved by @ommittee for Ethics in Research
of the State University of Maringa, n. 714/2011. oharticles were published on the
analysis of the results. The first, “Living as tiparents of children with cancer: a
phenomenological approach”, gave rise to three logiwal themes: Experiencing the
presence and absence of a beloved person; Shhergxistential unhappiness of the child;
Learning through the ill child. The second arti¢lEhe treatment of cancer in children and
adolescents: revealing parents’ experience” gawe ro the following themes:
Experiencing the fact of having a dear one withceanFearing the possibility of threats;
Sharing the lack of care of the other. The subjéatgyuage was interpreted and revealed
the painfulness of the parents when they saw ttieild falling ill with cancer. The
revelation brought them into an existential abyss laelped them to experience unforeseen
transformations in their daily lives that made thiara in a world of uncertainties, fear and
despair. The fear of death inevitably struck thenthie face of reality that became part of
their life. Nevertheless, they suffered the paintloéir child through the absence of
significant dear persons and the indifference dltheprofessionals. These facts caused
them solitude and insecurity. However, the samaesyithat destroyed them within the
world, helped them to understand existentially rthreie as authentic caregivers. It is
highly important that nursing professionals who @atinually present in such trajectories
rethink their stance in being-with-the-other. Thahould seek to understand, beyond the
physical and biological aspects, the integral ned#dbke patients, underscoring care on its
existential dimension. This will lighten the hardler of the parents whose child is
committed to the cancer ordeal.

Keywords: Cancer. Children. Adolescents. Parents. Nursing.
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RESUMEN

La descubierta del cancer infanto-juvenil represam evento devastador en el seno
familiar, especialmente en la vida de los padregeYcibirlos involucrados en un conflicto
entre la esperanza de la cura y la incertidumbréadauerte me despertd la inquietud
acerca de cOmo es para estos seres vivenciargatiencia, pues se sienten desorientados
e indiferentemente a sus voluntades, son inseedoan nuevo mundo lleno de hechos
inesperados. Ademas, tuve como objetivo en estieliestdesvelar las vivencias de padres
y/o madres de nifio y adolescentes con cancer i garta enfermedad y tratamiento del
hijo. Para tanto, opté por la investigacion cutlita norteada por la Fenomenologia
Existencial de Martin Heidegger, que me posibittimprender el momento vivenciado
por esos padres. Estudio realizado en un munidigio Noroeste de Parana, en una
asociacion de beneficencia que asiste a persomastes portadoras de cancer y sus
familiares, en el periodo de diciembre de 2011 azonade 2012, cuando entrevisté 13
padres de ocho portadores de cancer infanto-juvéstilicé la entrevista grabada
inquiriendo a los encuestados preguntandoles destiones, con la finalidad de captar sus
discursos. El andlisis de los datos se realizé lwase en los pasos preconizados por
Josgrilberg y los participantes codificados con bande piedras preciosas para mantener
su anonimato. La realizacion de este estudio fegigmente aprobado por el Comité de
Etica e Investigacion de la Universidad EstaduaMdginga, bajo Parecer n° 714/2011.
Del analisis de los resultados se originaron douos, el primer “Existiendo como
padres de hijos con cancer: un enfoque fenomerna§gile éste surgieron tres tematicas
ontolégicas: Experiencia de estar presente y ehresusente del ente querido;
Compartiendo la tristeza existencial del hijo y &mliendo con el hijo enfermo, y el
segundo “El tratamiento del céncer infanto-juvemiesvelando las vivencias de los
padres”, de éste surgieron: Vivenciando la fatdlide tener un hijo con cancer; Temiendo
la posibilidad de la amenaza; Experiencia del degaclo del otro. Interpretando los
lenguajes de los sujetos, evidencié cuanto es tpstra los padres ver a su hijo padecer de
cancer, ocasion en la cual son lanzados a su pfafgitdad existencial y, conducida a
experimentar imprevistas transformaciones en siuiaob que los llevan a vivir en un
mundo de incertidumbres, de miedos y de desesfaeando, inevitablemente el miedo de
la muerte les abate el ser ante la cruel realidee ppsa a hacer parte de su vivir. No
obstante, sufren con los dolores de sus hijos]a@usencia de entes significativos y con
la indiferencia de profesionales de salud, llevéwmgloa un caminar de soledad e
inseguridad. Sin embargo, la misma angustia quédoe detenerse delante el mundo, los
lleva a comprenderse existencialmente, desvelandés® cuidadores auténticos. Se
vuelve, por lo tanto, imprescindible que los psadaales de enfermeria, continuamente
presentes en esa trayectoria, vuelvan a pensaiosurg al estar-con-el-otro. Y, que
busquen comprender mas allad del fisico y bioldgiconsiderando las necesidades
integrales de estos seres y pautando el cuidadesuedimension existencial, con la
finalidad de promover un caminar menos arduo gémes que viven la experiencia del
cancer infanto-juvenil en la vida de un hijo.

Palabras-clave:Céncer. Nifio. Adolescente. Padres. Enfermeria.



APRESENTACAO

Clarifico aos leitores que o presente estudo @isid, com abordagem
fenomenoldgica, teve por objetivo desvelar as \Gig@nde pais de criangas e adolescentes
com cancer a partir do adoecimento e tratamentilan Para tanto foram entrevistados
cinco pais e oito maes de oito portadores de cénéanto-juvenil, moradores de um
municipio do Noroeste do Parana, assistidos poragsaciacdo beneficente.

A Dissertacdo estd estruturada em Introducdo, &efel tedrico, Referencial
filoséfico, Caminho metodoldgico, Resultados e asséo, Implicacbes do estudo para a
enfermagem, Consideracfes acerca do estudo e Raéxé

Os resultados e a discussdo foram apresentados dobma de dois artigos
cientificos, respectivamente:

Artigo 1 - Existindo como pais de filhos com céancer: um enéofginomenoldgico,
guando apresento as vivéncias dos pais dianteakradento do filho;

Artigo 2 - O tratamento do cancer infanto-juvenil: desvelaadovivéncias dos
pais, quando abordo as experiéncias vivenciadags pehis a partir da jornada de
tratamento do filho com céncer.
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1 INTRODUCAO

1.1 CAMINHOS DE UMA PROFISSAO: PASSOS EM DIRECAO AO CDADO

Ao reviver os caminhos percorridos, desde a tondaddecisdo sobre qual carreira
seguir, até aqui, afirmo com toda certeza, naoll@sser enfermeira, a enfermagem me
escolheu. Digo isso porque aos 18 anos, morand&stado do Para, prestei alguns
vestibulares para Ciéncias Biolbgicas, queria s@oda, tentativas sem sucesso que me
levaram a ingressar num curso técnico de enfermagamico mais proximo da biologia
que havia ho momento, pois necessitava urgentendentana colocacdo no mercado de
trabalho.

Em meu primeiro emprego como técnica de enfermageom hospital
especializado em oncologia, no Noroeste do Padem@rei-me com uma realidade nunca
antes vivenciada. Fui envolvida por uma mistura fagcinio e angustia. Convivia
diariamente com vitérias e derrotas de pessoas as damilias que lutavam
incansavelmente pela vida. A cada paciente receljig® seria submetido a uma cirurgia,
vislumbrava pela porta do centro cirdrgico como aufmoldura”, olhos marejados,
expressdes angustiadas, inquietacdo, ansiedade pessoas convivendo com a incerteza
do futuro do seu familiar. Sensibilizada, descohei-cuidadora de pessoas e percebi que
meu conhecimento profissional ainda era insufieiepaira também cuidar daquelas
familias, pela tamanha complexidade dos sentimgaoslas vivenciados.

Foi entdo que, em 2003, ingressei na faculdadenfermagem, certa de que ali
aprenderia muito do que precisava para ser umasgiaial mais completa. Durante os
dois primeiros anos da graduacao, permaneci no mesnprego, e tinha experiéncias
novas todos os dias as quais compartilhava com moelggas de sala e professores,
desencadeando as mais diversas discussdes e eariqueas nossas aulas. Técnicas
aprendidas na faculdade eram aplicadas no exedagwofissdo, essas correlacdes (teoria
e pratica) eram bastante produtivas para mim, gigéoansiava por novos conhecimentos.

Certo dia entra no centro cirlrgico uma crian¢gar#és ou menos 0ito ou hove
anos, menina, carequinha, seria medicada via écthtinjecdo de medicamento no canal

raquidiano, pelo anestesista, procedimento muitzado no tratamento da leucemia. Na
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“moldura”, o rosto daquela mée, olhar confiantesrazia um pesar estampado em sua
face, deixando evidente o sofrimento que ha mesemnaiava. Naquele momento nao
pude distinguir quem me comovera mais. Notei aquedmina calada, olhar distante,
obediente, amadurecida talvez pelas dificuldadesneiadas. Mas, enxerguei, pela porta
do centro cirdrgico, uma mée que ja ndo suportass m sofrimento de ver sua filha
sendo submetida a procedimentos invasivos e dalsreem ter qualquer previsdo de um
bom prognastico.

Ao compartilhar essa experiéncia em sala de endé@ps colegas se emocionaram,
colocaram-se no lugar dos pais, familiares, magadimuve quem dissesse: iSso nao € para
mim, € muito sofrimento, referindo-se a profisdaaessa foi apenas a primeira de muitas
outras situacbes com as quais me deparei. Em osgtoses que auxiliava, sempre que
possivel, como UTI, Quimioterapia, Ambulatorio, pudresenciar momentos incriveis,
riquissimos de aprendizado, mas que também degperam mim inGmeras inquietacdes.

A partir das minhas experiéncias como profissialeaénfermagem, pude perceber
que quando uma pessoa recebe o diagnostico dercauntematicamente vislumbra a
morte como uma possibilidade e questiona o que faa® nao morrer, considerando que
0 ser humano, comumente, tem medo da morte. Maamiidr, como enxerga esse
processo? E se for um filho, quais sentimentos gene? O que muda na vida dessas
pessoas?

Certamente que a familia tem papel importante pgoaao doente, o que pude
constatar durante os estagios dos primeiros anograluacdo. Nessas ocasifes, eu
realizava estudos de caso como parte da avaliag@neidentemente, todos o0s pacientes
qgue me foram designados eram doentes de cancepagseliiam como cuidador um
familiar.

Decidi, entéo, na disciplina de Metodologias enleéas de Pesquisa que escreveria
meu trabalho de conclusdo de curso com o segutote: tAssisténcia de enfermagem a
pacientes oncolégicos: tratamento e conforto. Uabaiho modesto, sem muitas técnicas
na elaboracao, essencialmente tratando de méteédogas, tratamentos e procedimentos,
reproduzindo assim, o modelo biotecnicista que ragepassado na graduacdo. Em minha
redacdo sequer lembrei-me do tal conforto, citadditulo, erro grave, mesmo assim,
durante as pesquisas pude aprender um pouco niaes aguele universo (do cancer) no

qual havia sido inserida ao acaso.
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Ao ingressar no 3° ano da graduacao, fui obrigadee mudar para a cidade onde
se localizava a faculdade, num outro municipio doolste do Parana, pela quantidade de
estagios, pois morava a 100 km de distancia. Nedade, fui entdo contratada por outro
hospital, de menor porte, geral e particular, opagsei a conviver com as mais diversas
patologias, e 0 cancer estava l4 presente. Novenmententro cirdrgico, todos os dias,
tumores uterinos eram retirados, canceres de pidlpsias dos mais diversos tipos e 0s
familiares continuavam se mostrando para mim parelag “moldura”, causando-me
inquietacéo.

Ao terminar a faculdade, fui contratada por unmzokesprivada de ensino técnico
onde seria supervisora de estagio em centro aiairgi maternidade. Posteriormente,
ministraria aulas de assisténcia de enfermagemrentigsocorro. Oportunidades que me
permitiram alcancar a realizacdo enquanto profisdioecém-formada, pois a docéncia
sempre me atraiu, e estava ali, realizando um santle ser professora de enfermagem.

Concomitantemente a essa atividade, ingressei ewics publico, mais
propriamente, na saude publica, em uma equipe (e g3a familia de um municipio do
Noroeste do Parana, onde moro até hoje. Era unidaea totalmente nova, para quem
havia trabalhado em hospitais durante seis angsePa ter um contato mais proximo com
a realidade dos seres e suas familias. E novamepé&ei-me com situagdes inquietantes.

Atendia muitos pacientes, com as mais diversasiqgpas. Tinha uma rotina
intensa de trabalho, com muitas atividades a seawmsmtizadas e relatérios a serem
entregues, além das visitas domiciliares, visto @aea Unica enfermeira da cidade. Mas
havia trés familias que me despertavam a atengda@ada uma delas uma crianga com
cancer, e que frequentemente viajavam para outroscipios em busca de tratamento
especializado.

Comecei a refletir, entdo, sobre as dificuldades gs pais enfrentavam, pois a
presenca constante de um responsavel pela crianga&ncer, durante os atendimentos,
se faz indispenséavel. Assim, passei a percebéslo® pais que dedicavam os seus dias a
esses filhos, pais em tempo integral, sem descarsoJazer, sem trabalho, muitas vezes
sem apoio, vivendo dia apos dia pela doenca dergarga.

N&o demorou muito tempo para que, curiosamengeemeontrasse numa situacao
similar. No segundo semestre de 2008, foi diagocadti um cancer de laringe em minha
mae, e passei por todos os transtornos pelos agaédes pais passaram. Nao foi diferente

comigo por ser enfermeira e ja ter trabalhado caaieptes oncologicos, penso que foi até



17

pior ter esse conhecimento, e ndo diferente doe®ud primeira sensagcao que tive ao ser
informada sobre o diagnéstico, foi de perda, detenaie impoténcia, de desespero, nunca
havia sentido nada igual. Ela precisou ser submetidlguns procedimentos cirargicos, e
agora quem tinha a face aflita emoldurada em unni pie centro cirdrgico era eu. Os
sentimentos que permeiam uma sala de espera &g08f uma imensa inquietagdo nos
toma ao aguardar o retorno do centro cirdrgico,omento da visita ha UTI, sGo semanas
que parecem anos esperando a liberacédo para ¢éalida radioterapia, sdo muitas esperas
necessarias e esse esperar massacrante atormesda nmentes, levando-nos a duvidar da
eficacia dos procedimentos e de um bom prognéstico.

Nesses momentos vivenciados, entendo que pude wenpouco do que aqueles
pais sentiram ao ver seu filho, com cancer, passaas experiéncias dolorosas fisica e
psicologicamente. Nao quero jamais comparar agumor de uma méae para com um filho
com o de um filho para com sua mae, pois o de mé&a a@mor sem limites, como diz a
minha: € um amor que doi, mas enquanto nao tefitasfiminha mée permanece sendo o
meu maior amor, e € por iSso que penso em poderotoear no lugar desses pais e me
aproximar de seus sentimentos.

De certa forma, nos, familiares de um ente conter@rvivenciamos situacdes
muito semelhantes, como o medo da perda, as espagastiantes, mudancas drasticas em
nossos cotidianos, que altera toda uma rotinatgbelecida. Experimentamos a sensacgéo
de estarmos sozinhos nesta jornada, sentimo-ngaigrainda que tenhamos que ser fortes
para dar apoio ao nosso tdo amado familiar.

E foi refletindo sobre essa condicdo que em mirspeltou o0 sentimento da
compaixao por esses pais, pois estava certa deepassitavam muito mais do que uma
assisténcia técnico-cientifica. Esperavam por agmo alguém que os ouvisse, que lhes
confortasse e que estivesse junto a eles nos mosadtificeis desse caminhar.
Convivendo com criangas e adolescentes com cancgeus pais, assistia-o0S como
enfermeira da familia, participava de suas vivéne@amais do que nunca, 0s percebia
além da “moldura”, entrava em seus lares e fazi# jpie suas vidas.

E ao ingressar no mestrado, pude, entdo, almgassibilidade de ampliar meus
conhecimentos acerca da temética e de encontprstas para as minhas inquietacoes.

Experiéncias vividas me transformaram em um pmiwl renovado, mais
humano, sensivel as angustias e aos anseios, aéasafo paciente por mim assistido,

mas também de seu cuidador, e despertaram em mgtessidade de caminhar em



18

direcdo ao cuidado de pais e mées que vivencia@neec nas vidas de seus filhos, visto
que a doenca invade seus lares de forma subitencieando no seio familiar um
turbilhdo de sentimentos, caracterizados pela iémpi frente a doenca e as mudancas
que ocorrem sem poder controla-las, insegurancanfor saber o que vem depois,
desespero diante de tantos acontecimentos infekegza por ndo terem dado atencéo a
sintomas que h4 tempo se manifestavam, e acimadde medo de perderem seus filhos
para a morte.

E ao ingressar no Mestrado em Enfermagem da UHMe gntdo almejar a
possibilidade de ampliar meus conhecimentos ackrdamatica e de encontrar respostas
para as minhas inquietacdes, especialmente porgaatd este curso, que iniciei em 2011,
tive a oportunidade de participar de um projeto edéensdo universitario intitulado
“Cuidados paliativos ao doente com céancer e sendlidges”, no qual acompanhava
semanalmente pacientes oncoldgicos fora de padsithd de cura e familiares cuidadores
em seus domicilios, compartilhando com eles seusantos de dificuldades, de tristezas,
de alegrias e de perdas. Experiéncia que me tramsfoem uma profissional renovada,
mais humana, sensivel as angustias e aos ansé@osapenas do paciente por mim
assistido, mas também de seu cuidador.

A partir de entdo, minha necessidade de camimhadiee¢éo ao cuidado de pais e
maes que experienciam o cancer nas vidas de #sos gk intensificou, despertando-me a
inquietacdo acerca de como é para estes seresiavéal experiéncia. Pois, 0os percebo
envolvidos num conflito emocional, entre a espesada cura e a incerteza da morte,
sentem-se desorientados e indiferentemente asvemades, sdo inseridos hum novo
mundo, onde ocorrem inesperadas mudancgas em seliarcus.

E nesse momento que penso ser proveitoso parailafae pudesse encontrar, nos
profissionais que os assistem, 0 suporte de quessi@m e 0 conforto que os ajudem a
aliviar suas angustias.

Assim, este estudo vem de encontro a necessidadepdmoramento do
conhecimento acerca dos significados que surgemidas de pais e maes que convivem
com o cancer infanto-juvenil em seus lares, e gt&oeatravessando esse momento impar
de sua existéncia, possibilitando maior percepcés seus sentimentos e melhor
entendimento dessas vivéncias. A partir da compeeedesses significados, sera possivel,

entdo, atendé-los de maneira mais integral, dinecido as acdes ndo apenas para a
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crianca ou adolescente doente, mas também paraikafacom énfase para os pais, que
vivenciam de forma tao intima tal fenémeno.

Tenho como objetivo, nesse estudo, desvelar &nei@s de pais de criancas e
adolescentes com cancer a partir do adoecimemtiagnento do filho, pois, acredito que
0s resultados desta pesquisa despertardo o peosgprofissionais de enfermagem e
multidisciplinar para possibilidades de cuidadass@lizando-os para a valorizagdo da
assisténcia humanizada, capaz de oferecer corifsito, apoio psicoafetivo, social e até
espiritual, e que possam se disponibilizar ndo aparassisti-los técnico e cientificamente,
mas também ouvir seus anseios, medos, duavidas, implesmente estar junto,
compartilhando e apoiando-os durante essa jornada.

Destarte, no presen@apitulo, apresento minha motivacao para a realizacdo desta
pesquisa, que tem como ponto de partida minhagiérpms profissionais e a convivéncia
com pais que tinham seus filhos, ainda criancaentés de cancer. Todo o tempo que
estive com eles, na assisténcia hospitalar ou esilages, despertou-me questionamentos
acerca de suas experiéncias, descortinado aos afleos um novo fendmeno a ser
desvelado, ou seja, as vivéncias de pais de cHEamgolescentes com cancer, e nesse
desvelar busco a luz necessaria para conduzir 10868es e repensarmos novas
possibilidades para o cuidado.

Nos capitulos que se seguem, passo a apresertamimho percorrido para
alcancar a finalidade deste estudo.

No Capitulo 2, inicialmente, apresento uma breve explanaca@ackr cancer em
algumas dimensfes, abordando sua histéria, cdsditt@s epidemioldgicas, politica de
saude especifica voltada ao paciente oncoldgiém ale aspectos psicoldgicos e sociais
desencadeados pela doenca. Em seguida, elucidoacerciéfanto-juvenil descrevendo
aspectos epidemioldgicos préprios e a ocorréncidodaca na vida desses jovens. Por fim,
apoio-me na literatura para trazer com detalhes\macto causado pelo cancer de uma
crianca ou adolescente no seio familiar, princigelta para seus pais.

O referencial filosofico é elucidado @apitulo 3, no qual explicito as principais
ideias que norteiam a fenomenologia existencidfldein Heidegger e a compreenséo do
ser-no-mundo. Ontologia esta que utilizei para eles\a linguagem dos pais de criangas e
adolescentes com céancer acerca de suas vivénards de sua facticidade existencial.

O caminho metodoldgico percorrido é apresentadGaitulo 4, onde descrevo a

busca pelos discursos dos sujeitos, das reflexdesnaulacdo da interrogacdo que me
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conduziu ao fenébmeno a ser desvelado e o métodatdizei para analisar a linguagem
expressa por eles.

No Capitulo 5, atenho-me a esclarecer o motivo pelo qual opteinomes de
pedras preciosas como pseuddnimos para homearnesualém de descrever minha
aproximagcdo com cada sujeito da pesquisa, revelgattcularidades expressas e
manifestadas por cada um deles no momento da mtérev

Os resultados da pesquisa séo apresentados sohsadi® dois artigos ndapitulo 6,
sendo o primeiro intitulado “Existindo como pais filknos com cancer. um enfoque
fenomenoldgico”, onde apresento as vivéncias dissdiante do adoecimento do filh®mp
segundo “O tratamento do cancer infanto-juvenisveéando as vivencias dos pais”, onde
abordo as experiéncias vivenciadas pelos paista parjornada de tratamento do filho
com cancer.

No Capitulo 7, clarifico as contribui¢cdes cientificas que o estiidmuxe para a
enfermagem enquanto ensino, pesquisa e assisténcia.

As consideracoes finais acerca do estudo s&do adabznoCapitulo 8, onde
elucido algumas questbes apreendidas diante dasi@xgas vivenciadas pelos pais de
criancas e adolescentes com cancer; apresento amnaaeflexdo sobre os cuidados de
enfermagem necessarios a esses seres diante faetgtidade, além das contribui¢cdes que
0 presente estudo trouxe para minha vida profiagi@mguanto enfermeira e docente.



2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 O CANCER E SUAS DIMENSOES

O cancer faz parte da vida do homem desde muitpdepresente nas vidas de
egipcios, persas e indianos ha 30 séculos ant€siste, pois ja se referiam aos tumores
malignos (TEIXEIRA, 2007). Hoje, isso se confirmealg realizacdo de autdpsias em
mumias, sendo identificado que os farads egipéia®iriam de cancer (QUILICI, 2006).
“Mas foram os estudos da escola hipocratica grdgtdos do século IV a.C., que a
definiram melhor, caracterizando-a como um tumaiodyue, muitas vezes, reaparecia
depois de extirpado, ou que se alastrava parasdivgrartes do corpo levando a morte”
(TEIXEIRA, 2007, p. 13). Os gregos distinguiam umiamacdo comum da pele de um
tumor, contudo, como ndo dissecavam o corpo humdentificavam apenas tumores de
pele, vagina e anus. Foi nessa época que surgime da doenc#arkinos (caranguejo)
gue significa também “duro”. Acrescentando-se ixeudma, que significa tumor, surge a
palavraKarkinoma (carcinoma) (QUILICI, 2006).

Na visdo dos hipocraticos, o cancer era percehidaoca falta de equilibrio dos
liquidos do organismo. E com a descoberta do ssslefatico, por volta do século XV,
essa ideia de relacéo entre o cancer e os flump®ieos foi reforcada, o que fez com que
a doenca fosse relacionada ao desequilibrio da finé organismos. Ao considerar essa
doenca como um desequilibrio dos liquidos, sigawéc percebé-la como um problema
organico mais geral, em que os tumores eram apamamanifestacdes visiveis. Tal
pensamento desaconselhava procedimentos cirdrgmoes medicamentosos, pois
consideravam que o0s tratamentos que objetivavanguiliteio corpéreo — como as
sangrias — eram mais adequados ao restabelecicmnfueto do doente. Tempos depois,
por volta do século XVIII, o cancer passou a sstovcomo uma doenca de carater local.
Para essa mudanca mostrou-se fundamental o degemmolo da anatomia patoldgica e
dos conhecimentos sobre as células (TEIXEIRA, 2007)

Nesse periodo, Anthelme Recamier (1774-1852) obsewmna paciente que tinha
como tumor primario um cancer no seio, € como M um tumor no cérebro,

desencadeando assim “a utilizacdo do conceito déstase para o0 cancer. Seus estudos
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apontavam para o fato de a invasdo de células memase na corrente sanguinea ou
linfatica provocar o surgimento de novos tumores eatros Orgdos dos doentes”
(TEIXEIRA, 2007, p. 14).

Inimeras pesquisas realizadas nessa época ptasahilia compreensao do cancer
como uma patologia local, relacionada as menorgat@ss organicas, e por volta do
século XIX, o anatomista Wilhelm Waldeyer (1836-1p2mostrou que as células
cancerosas se desenvolvem a partir de células imrema@ue o processo de metastase,
como postulara Recamier, era resultado do traresplagd células cancerosas pela corrente
sanguinea ou linfatica” (TEIXEIRA, 2007, p. 14-15).

Ao surgir o conceito de metéstase, desencadeomsgentimento de impoténcia
diante da doenca, por ter um carater migratériobdm quase nunca fosse diagnosticado,
0 cancer ja era relacionado a sofrimentos, defobesafisicas e a morte. Na convivéncia
em sociedade, ele era um mal a ser ocultado, p@sitava o embaraco e o medo
(FERRAO, 2008), levando em conta que era uma eidada considerada contagiosa,
associada as impurezas do corpo e da alma.

Antigamente o céancer era considerado uma doencantaiava em
segredo. No final do século XVIII, Giovanni Morgagmm médico, disse
qgue o cancer era uma doenca muito suja. Talvez fpet@a como o
tumor progride e destroi os 6rgdos onde se inskdés essa era uma
idéia que ja estava presente ha muitos séculosndi-se e, quanto mais
freqlente se tornava, mais estigmatizante ficadaemca. O cancer era
visto como fonte de auto-rejeicdo e decadéncia. pessoas
envergonhavam-se delas mesma. Era uma doenca eqsemalia atras
de eufemismos e mentiras. O pavor era tamanho e pessoas
ousavam menciona-la. Era como se, ao evitarem o@cseu nome, a
doenca pudesse ser afastada. Muitas mulherespa@atarem que tinham
sido vitimadas pelo cancer de mama, trancavam-ses@B casas €
viviam como reclusas até a morte. Em alguns cado<inegavam sequer
a falar com seus familiares (QUILICI, 2006, p. 1).

Tempos depois, as nocdes acerca da patologia doercdoram ganhando
consisténcia com o incremento da teoria celulairemto, esses progressos nao foram
suficientes para transformar o conceito que asopssinham sobre a doenca (TEIXEIRA,
2007).

O conhecimento acerca do cancer, assim como og£@vaw Sseu tratamento, ao
passo que se expandiram, no decorrer da hist@pecmimente nos séculos XIX e XX,

desencadeou uma atemorizante percepcdo do mesmeiena sociedade. Durante longo
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tempo, pouco se conhecia da doenca que faziageum imenso rol de enfermidades que
afligiam a humanidade desta época, sobre as quaseqnada havia de se fazer
(TEIXEIRA, 2007). E apesar de os tratamentos sogyicho século XX terem
desencadeado esperancas de cura as vitimas de ¢&mbém ampliaram a compreensao
da extensdo do mal, de suas diversas faces e itdiintapacidade da medicina em doma-
lo, intensificando com isso o temor da sociedade, gpssou a ver o cancer como flagelo
da modernidade” (TEIXEIRA, 2007, p. 13).

Desse modo, os preconceitos e medos que pairara sotdincer ndo se fizeram
presentes na humanidade apenas no século XX, Ue®o mais consistente
evidentemente, no entanto, as explicagdes sobesendolvimento da doencga, ao longo da
histdria, contribuiram para a construcao de simsbuds e significados” (SANTOS, 2009,
p. 19).

Ainda em tempos atuais, individuos e familia, adlesgararem com o diagndstico
de cancer, habitualmente o consideram como um peamdlo préprio fim, pois contar a
uma pessoa que ela tem cancer € como dar-lhe stemsa morte. As familias costumam
se desesperar ao tomarem conhecimento de que useuwe membros tem cancer,
exatamente porgue creem que o cancer levard a pkrdaeu ente (STOLAGLI;
EVANGELISTA; CAMARGO, 2008).

No entanto a area da oncologia, nos ultimos arews, \tivenciado importantes
avancos no que diz respeito ao tratamento de pgasi@sometidos pela doenga, que tem
revolucionado a expectativa de ter uma vida melRessoas que poderiam ter um futuro
de desengano, agora olham para a cura de sua doemgauma possibilidade concreta
(CATELLOTTI; CAMBIAGHI, 2008), especialmente nasatulltimas décadas quando se
descobriu que ha meio de se prevenir o cancer atgaees de exames, medicamentos e
cirurgias mais precisas é possivel combaté-lo (ELRA, 2009).

O Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gonesitia (INCA) demonstra
essa evolugao por meio de suas contribui¢cdes rsagiigas sobre a doenca, trazendo que o
termocancerdesigna um grupo de mais de 100 doencas que técoraom o crescimento
desordenado de células que invadem os tecidosiesirg a proliferacdo descontrolada de
células anormais do organismo (BRASIL, 2012).

As células normais do corpo vivem, se dividem ererorde forma controlada. As
células cancerosas sao diferentes, ndo obedecsses @ntroles e se dividem sem parar.

Além disso, ndo morrem como as ceélulas normaisnéne@m a se proliferar e a produzir
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mais células anormais. Essa divisdo descontroladacélulas é provocada por danos no
DNA, o material genético presente em todas as sassalas e que comanda todas as suas
atividades, inclusive as ordens para a célula\sdidiNa maior parte das vezes, o proprio
DNA detecta e conserta seus erros. Nas célulagsas, porém, o mecanismo de reparo
nao funciona. Esses defeitos no mecanismo de rgmaiem ser herdados e estdo na
origem dos canceres hereditarios (BRASIL, 2012).

Na maioria dos casos, principalmente em adultosaade 80% a 90% dos casos de
cancer sao desencadeados a partir de fatores @axtemm que o DNA sofre alteracdes em
consequéncia da exposi¢cdo a fatores ambientai® el@s: o fumo, sol, alguns virus e
alimentacéo (BRASIL, 2012).

Dessa forma, quando as células crescem de fornranahhanas nédo perdem sua
identidade e seu papel no organismo, temos o deadimitumor benigno. No entanto,
conforme o local que este tumor se desenvolvagpercussdes podem ser danosas, por
exemplo, em areas nobres como o cérebro, tornamgmiencialmente grave. Quando
além do aumento anormal em numero, as células rpesda identidade e caracteristicas
funcionais, surge o tumor maligno, que é capazrdeogar metastases, espalhando-se para
outras partes do corpo. Certos tumores podem piroduetastases no pulmao
comprometendo o funcionamento deste 6rgédo, assino godem atingir outros 6rgaos
como figado, cérebro, ossos etc (CASTRO JR., 2008).

No contexto mundial, o cancer é responsavel por d8%wdas as causas de 6bito,
em que morrem mais de 7 milhdes de pessoas popelacdoenca. Numeros altos que
podem ser explicados a partir do aumento da exsiQs individuos aos fatores de risco
cancerigenos. Os hébitos de vida adotados em oedacfrabalho, nutricdo e consumo em
geral faz com que os individuos se exponham adatambientais mais agressivos, como
agentes quimicos, fisicos e biologicos resultadi@scontinuo avanco do processo de
industrializacdo. Outro fator importante para a@&péo da incidéncia de doencas cronicas,
como as cardiovasculares e o cancer, é a redugdiaudss de mortalidade e de natalidade
que indica o prolongamento da expectativa de vida envelhecimento populacional
(BRASIL, 2008a).

Em 2008, a IARC/OMS estimou que ocorreria cercd2lenilhbes de casos novos
e 7 milhdes de Obitos por cancer no mundo. Confaymestimado, 0s que tiveram maior
incidéncia foi o cancer de pulméo (1,52 milhdesasos novos), mama (1,29 milhdes) e

colon e reto (1,15 milhdes). Pelo fato de costuameémte ndo ter um bom prognaostico, o
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cancer de pulméao foi a principal causa de mortgl(inilhées), seguido pelo cancer de
estbmago (780 mil 6bitos) e pelo cancer de fig&88 (nil dbitos). Para América do Sul,
Central e Caribe, a previsédo para 2008 foi de agech milhdo de casos novos de cancer e
589 mil ébitos. Em homens, o mais comum foi o cadeeprostata, seguido por pulmao,
estbmago, coélon e reto. Nas mulheres, o mais fraguei o cancer de mama, seguido do
colo do utero, colon e reto, estbmago e pulmao (BRA2009a).

Estima-se ainda que, em 2020, o numero de cas@s ramuais no mundo seja da
ordem de 15 milhdes. Cerca de 60% desses novos @aEsWrerdo em paises em
desenvolvimento (BRASIL, 2008a) e que, em 2030epode esperar 27 milhdes de casos
incidentes de cancer, 17 milhdes de mortes porec@@5 milhdes de pessoas vivas, por
ano, com a doenca, sendo que o maior efeito dessendo recaira sobre os paises de
baixa e média rendas (BRASIL, 2011).

No Brasil, a distribuicdo dos diferentes tipos dmoer sugere uma transicao
epidemioldgica em andamento. O Sistema de Informmao®re Mortalidade (SIM) tem
registrado que o cancer constitui-se na segundaaimorte por doenca no Brasil, e que
€ crescente como em todo o mundo, acompanhandovelheaimento populacional
decorrente do aumento da expectativa de vida. fagteé resultado direto das grandes
transformacdes globais das ultimas décadas, gemmlta situacdo de saude dos povos
pela urbanizagdo acelerada, dos novos modos de evidavos padrées de consumo
(BRASIL, 2008a).

No entanto, ndo ha uma uniformidade na distribuigdodoenca pelo territorio
brasileiro havendo a necessidade de adequacdocdes eonforme as caracteristicas de
cada localidade, visto que ha diferencas, tantaxsde incidéncia da doen¢a de um modo
geral como na ocorréncia de diferentes tipos deetabma estimativa feita para o ano de
2008, das taxas brutas de incidéncia por 1 milhde eimero de novos casos por cancer,
por sexo, segundo a regido e a andlise por magi@oremostrou que a regido Sudeste
ocuparia a primeira posicdo, responsavel por 282n@&0s casos. A regido Sul viria em
segundo lugar, com 99.580 novos casos; a regiadelsta em terceiro, com 78.960 casos
novos; a regido Centro-Oeste em quarto, com 28¥%10s casos; e a regido Norte em
quinto, apresentando 17.620 casos novos (BRASS820

As estimativas brasileiras previram 489.270 casn®$ de cancer para o ano de
2010/2011. Os tipos mais incidentes, em adultosareeos canceres de prOstata e de

pulm&@o no sexo masculino e os canceres de mamacelaao Utero no sexo feminino,
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acompanhando o mesmo perfil da magnitude obsepadaa América Latina (BRASIL,
2009a).

Por conseguinte, para os anos de 2012/2013, sadadps para a ocorréncia de
aproximadamente 518.510 casos novos de cancegyindal os casos de pele nédo-
melanoma, reforcando a magnitude do problema daecédno pais. Os tipos mais
incidentes serdo os canceres de pele nao-melammdstata, pulmao, célon e reto e
estbmago para o sexo masculino; e os cancereslelendamelanoma, mama, colo do
Gtero, colon e reto e glandula tireoide para o $emonino (BRASIL, 2011).

Por esses estudos que definem o perfil de incidépoide-se identificar inclusive,
que tumores de mama em mulheres e de préstataamenk apresentam taxas mais
elevadas nas cidades localizadas nas regifes \8ldst® e Centro-Oeste, ja os tumores de
colo de utero tém taxas mais elevadas nas cidaalesedjioes Norte, Centro-Oeste e
Nordeste, verificando-se assim que as variacbesna&g na incidéncia do cancer sao
resultantes da heterogeneidade da exposicao adaderrisco e que estdo relacionadas ao
aparecimento de diferentes tipos de cancer (BRAZID8a).

Considerando que pelo menos um terco dos casos rmm/@ancer que ocorrem

anualmente no mundo poderiam ser prevenidos (BRAXIO8a), vale lembrar que:

A prevencéo primdria dos principais tipos de caeosplve a reducgéo da
exposicdo a agentes cancerigenos relacionador@esfaambientais e
comportamentais. Os fatores de risco conhecidastaiagismo, alcool,
inatividade fisica, dieta pobre em frutas, legureegerduras e rica em
gordura animal, obesidade, radiacdo solar e agecteserigenos
ambientais e ocupacionais. O risco de cancer nueirrdinada
populacdo estd relacionado a interacdo de fatones agmentam as
chances de desenvolvimento da doenca e fatoresdiquiauam esta
possibilidade (PARADA et al., 2008, p. 200).

Seguindo este pensar, podemos concluir que asasgpbao consideradas questao
de saude publica no Brasil por sua importante niag@ie possibilidade de controle por
meio de acbes preventivas e deteccdo precoce ngpkxeos canceres de colo de utero e
de mama, demonstrando assim a necessidade de k& angibrangéncia do rastreamento,
das referéncias para diagnostico e tratamento,ad#itdr 0 acesso aos servicos de
qualidade, de programar estratégias educaciondi€ipativas e de organizar uma rede

para o seguimento adequado dos exames alteradBAPAet al., 2008).
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Assim, buscando melhorar o acompanhamento dos,c@s02005, no Brasil, foi
estabelecida a Politica Nacional da Atencdo Onamé@PNAQO) por meio da Portaria
2439/GM (BRASIL, 2005), trazendo de forma amplastesnatizada as acdes de controle
do cancer desde a promocao da salude até os cujukdisos.

Esta Portaria define uma organizacdo da Rede elg;Ad Oncoldgica nos Estados,
onde busca articular o Ministério da Saude e corSeasetarias de Saude dos Estados e
dos municipios a fim de superar a fragmentacéocadass e garantir maior efetividade e
eficiéncia no controle do cancer. Nela esta prewist conjunto de acées necessarias para
a atencdo integral ao céancer: “Promocdo, Prevendgdiagnodstico, Tratamento,
Reabilitagdo e Cuidados Paliativos, a ser implantach todas as unidades federadas,
respeitadas as competéncias das trés esferastde’dBRASIL, 2005, p.1).

Destacam-se como seus componentes: vigilancia aéde g@nfase no controle do
tabagismo, promocédo da alimentacdo saudavel eivddade fisica, preservacdo do meio
ambiente e seguranca ocupacional); ampliagcdo dartcoéd com assisténcia qualificada
conforme os principios de universalidade, intedemle e humanizacao; definicdo de
parametros técnicos para avaliacdo, controle e lagfin dos servicos; educacao
permanente dos profissionais; fortalecimento dateias de informacdo; avaliacéo
tecnoldgica e incentivo a pesquisa (BRASIL, 2005).

No gue tange ao contexto psicossocial, o cancenéebido como um mal que vai
além do sofrimento fisico e dos incbmodos, comptent® o0s projetos de vida do
paciente, de sua familia, seu trabalho e rendan Alé modificar significativamente seus
padrdes de movimentacdo, de sua imagem corporakews habitos de vida.
Transformacdes estas que podem ser provisoOriaefinitidas, repercutindo também na
vida de pessoas proximas (SILVA; CRUZ, 2011).

O chogque ao qual o individuo €& exposto, especidbneno ambito
psiquico/emocional, pode desencadear inUmeras $ordea manifestacdes diante do
problema de saude, influenciando o seu cotidiaseus relacionamentos, até mesmo com
seus familiares. Durante o processo terapéuticimente comumente sente-se angustiado,
se percebe observado, manuseado, machucado, indapa&e cuidar sozinho, pode
apresentar restricbes fisicas causadas pelo cénseu tratamento, como a queda dos
cabelos, nduseas e vomitos, cansaco, desanime,artas, desencadeando-lhes duvidas
guanto ao sucesso do processo (BOSSONI et al.).2009
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Dessa maneira, conviver com a doenca e seu tratarfeen com que doentes e
familiares figuem angustiados, despertando-lheersagdo de que as dificuldades s6
tendem a aumentar, fazendo com que se sintam reEmpampotentes diante das situacdes
(FERREIRA et al., 2010).

Mulheres, donas de casa, relatam que ficam destéwdis por ndo conseguirem
executar seu trabalho no lar como antes, demorams tempo para concretizar suas
tarefas, obrigando-se a ver a casa nao tao orgni@s homens por sua vez, incomodam-
se ao se perceberem impotentes diante da incapectita desempenhar seu papel de
trabalhador e provedor (FERREIRA et al., 2010).

E comum que pacientes e cuidadores abram méo deasmlho em funcdo da
doenca, o que gera um dos principais problemas €io familiar, a falta de recursos
financeiros, principalmente quando a doenca afetembro responsavel pelo sustento da
casa, levando-o ao afastamento do trabalho. Psdsainda de horas de sono, da vida
social, de lazer, da vida familiar e até mesmo dwaidado (BECK; LOPES, 2007;
FERREIRA et al., 2010; SANTO et al., 2011). Dessmeaira, 0 comportamento do grupo
familiar precisa ser adaptado ao longo da tragtda doenca, quando cada individuo deve
se ajustar as fontes de estresse, as restricdesimae ao acréscimo de responsabilidades
(FERREIRA et al., 2010).

Diante da inevitabilidade de enfrentar tantas etiea, percebe-se uma
subjetividade no entorno do processo de adoecimeoto cancer, podendo haver
diferencas na forma como cada um vivencia essaiérpe. Por exemplo, o sofrimento
apresenta-se aumentado quanto menos idade o deemteessaltando-se a importancia
das acdes dos profissionais de salude na assist@nessa populacdo, extensivas aos
familiares, considerando o0s aspectos biolégicodqups, emocionais, sociais e
espirituais (BOSSONI et al., 2009).

Frente ao exposto, torna-se importante salientarhgusignificativas diferencas na
abordagem da doenca em relacdo a idade. Enquarttamoses nos adultos estdo, em
geral, relacionados a exposicao aos varios fatteessco ja citados, as causas dos tumores
pediatricos ainda sdo pouco conhecidas, emboraigéam provas de que alguns sejam
determinados geneticamente, por isso 0 cancerca@ulo infanto-juvenil devem ser
estudados separadamente. A fim de atender aowabphtiste estudo, a seguir destacarei

aspectos que envolvem o cancer infanto-juvenil.
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2.2 ELUCIDANDO O CANCER INFANTO-JUVENIL

O céancer infanto-juvenil (abaixo de 19 anos) cqoesle de 2% a 3% de todos os
tumores malignos. Em tempos atuais, representmeigal causa de 6bito nos paises em
desenvolvimento, devendo-se isto, provavelmentereasntes politicas de controle de
outras doencas infantiEm 2005, a mortalidade por cancer em criancas Esointes
brasileiros, com idade entre um e 19 anos repres&¥ de todos os 6bitos, alcancando, o
posto de segunda causa de morte nesta faixa dtdma.vez que, a primeira causa de
mortalidade refere-se aos acidentes e violéngmeeade-se, assim, que a mortalidade por
cancer corresponde a primeira causa de mortesognicd, nesta populacdo, na atualidade
(BRASIL, 2008b).

No Brasil e na maioria dos outros paises, os caaqardiatricos mais comuns sao
as leucemias, os linfomas e os tumores do SNCue¢ehaia é o cancer mais frequente em
criancas. No mundo, 25% a 35% de todos os tumafasto-juvenis correspondem a
leucemia. No Brasil, esse percentual se apresertonedia de 29% (BRASIL, 2009b). Na
maioria dos paises, criancas abaixo de cinco @mas mais frequentemente acometidas
por esse tipo de neoplasia.

Os tumores do Sistema Nervoso Central corresporadema taxa de 8% a 15%
das neoplasias pediatricas — € 0 mais frequenf@gta neoplasias sodlidas malignas na
faixa pediatrica. Em paises desenvolvidos, essasras representam o segundo grupo de
diagnostico mais comum, ficando em terceiro ofimds que constituem 7% a 18% das
neoplasias pediatricas. J& nos paises em viassdawtdvimento, esse quadro se inverte, e
os linfomas passam a corresponder o segundo gfigamdo os tumores do Sistema
Nervoso Central, em terceiro lugar (BRASIL, 2008a).

Sua origem, em grande parte desses casos, nadhécitm Supde-se que varios
fatores estejam envolvidos no aparecimento de tesnaomo predisposi¢cdo genética,
micro-organismos infecciosos, contato com fatordereos como alimentacdo e outros.
Determinadas criancas podem até mesmo nascer do@WSTRO JR., 2008). Dessa
forma, comporta-se de maneira bem diferente entdelaos tumores que surgem nos
adultos, por apresentar diferencas em locais piasiarorigens histologicas e
comportamentos clinicos. Eles costumam apresergdpdms de laténcia diminuidos,

crescer velozmente e de forma invasiva, no entaatgem melhor a quimioterapia. Esses
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tumores comumente apresentam-se histologicamembellsgntes a tecidos fetais em
variados estagios de desenvolvimento, sendo coadioe embrionérios. Essa similaridade
a estruturas embrionarias desencadeia significdiwersidade morfolégica resultante das
frequentes modificacdes celulares, podendo haveosv@raus de diferenciacdo celular
(BRASIL, 2008b).

Acerca do diagnéstico e tratamento do cancer iofpnenil, esse processo, na
maioria das vezes inicia-se tardiamente com a iftEgao dos sinais e sintomas pelos
familiares e, quando enfim a doenca é confirmadajmimeras vezes, ja se encontra em
estagio avancado (LIMA, 2009). Isto pela sua inefjpelade em relacdo aos sinais e
sintomas, caracteristico do cancer infanto-juveaiho febre, palidez, cefaleia, anorexia,
dor 6ssea e ganglios enfartados, entre outros (BRAR808b, LIMA, 2009).

Assim, um bom prognostico para o cancer pediapane sofrer interferéncias de
inUmeros fatores, principalmente do atraso no distito. Tardar em buscar assisténcia
médica pode estar relacionado & ma qualidade degae de saude, descrenca na cura
tanto dos familiares como dos médicos e até adaveoulte crencas religiosas que lhes
imp&e barreiras ao uso de recursos oferecidosnpeditcina (BRASIL, 2008b).

Por isso, o diagndstico do cancer na infancia éiséhamente ligado ao empenho
dos familiares em contratarem o servico médiconitid dos sintomas e da experiéncia e
conhecimento do médico em ponderar a possibilidadeancer, definindo rapidamente o
diagndstico e encaminhamento apropriado (BRASIIO8R). Caso sejam diagnosticados
rapidamente e submetidos a tratamento em centpexiabzados, apresentam chance de
cura de aproximadamente 80% (MOREIRA; ANGELO, 2008)

Estudos demonstram que houve queda na mortalisadécada no periodo entre
1979 e 2005, especialmente em leucemias e linfolses possivelmente esta relacionado
ao diagndstico precoce e ao tratamento oportunoom @rotocolos adequados,
acompanhando a tendéncia mundial de menor riscoaitee por cancer entre criangas e
adolescentes. No entanto, apontam diferencas astm@gides brasileiras, ou seja, nas
regides Sul, Sudeste e Centro-Oeste ha diminuig@oriante, enquanto nas regides Norte
e Nordeste apresentam aumento de mortalidade ppeai@do observado. A diminuicao
referida pode estar relacionada a melhoria da dp@di do diagnostico e da informacéo
inserida nos bancos de dados, ao mesmo tempo emdjtieuldade de acesso ao sistema

de saude também influencia nesse panorama (BRA809b).
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Diante disto, tecnologias tanto de diagndstico tate tratamento se mostram
eficazes contra o cancer infanto-juvenil, proparaitxdo grandes chances de cura.
Contudo, diante de importantes progressos, ainfi@zsgecessario avancar no diagnostico
precoce. Os recursos para isto funcionam bem, rpescéso focar a atengcédo para o cancer
em criancas e adolescentes, sendo ele passaréceegie (BRASIL, 2009b).

No que tange a vivéncia deste cancer, com o diigaGso inicio do tratamento, a
crianca se depara com inevitadveis mudancas em atu®,r passando a experienciar
forcosas permanéncias no leito, a convivéncia cess@as nao-familiares, a pratica de
procedimentos desconfortaveis, que muitas vezesogam dor, alteracdes em sua dieta,
distanciamento de familiares, amigos, colégio,eepntitros (OLIVEIRA et al., 2010). O
adolescente, por sua vez, percebe as alteracdeseentotidiano, transformando sua
maneira de ser, ja que antes tinha a sensacaaldedder, e agora sente medo da morte,
deixa de praticar atividades comuns do dia a giassa a viver num novo mundo onde a
prioridade é a sua saude (LOMBARDO; POPIM; SUMAN11).

As obrigacdes escolares deixam de ser rotineimas figam sujeitos a autorizacdes
dos médicos para o regresso as aulas, a consaetapa do tratamento que estéo vivendo
e seu estado de saude, podendo ser prejudicadose@nprogresso nos estudos. Em
decorréncia do tratamento podem sentir dor, malretidiga, falta de apetite, além de
incomodar-se com a propria imagem (CICOGNA; NASCNWBD; LIMA, 2010).

Apesar disto, alguns autores referem ser comumogudoentes mais jovens nao
percebam o cancer como sindbnimo de morte, mas aomne patologia que precisa de
tratamento, pensamento este que talvez estejeolitgaml fato de que o jovem néo teve
contato com outras pessoas que morreram por esioreaque a morte esté relacionada a
velhice e ndo ao proprio cancer. Essa percepcdigtamo, nem sempre € aceita pelos
familiares, especialmente os pais” (BOSSONI e2809, p. 17).

Mas, ainda que ndo se reportem a morte como unsbpokade, a experiéncia
vivenciada traz a dificuldade de aceitar sua c@udigxistencial, uma vez que esta lhe
desperta sentimento de revolta, pois se senteedtferde outras criancas, em face das
mudancas fisicas que ocorrem, sendo especialmesgagrhdaveis pelas limitacdes
impostas (FROTA et al., 2010).

A vivéncia da doenca na infancia ocorre de margglacada, uma vez
gue a crianca ainda esta formando sua identidaudie, para ela € dificil
distinguir o mundo externo do mundo interno. Alémsd, sua vida
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psiquica € composta de fantasias pouco acessiweipriacipio de
realidade (TELES; VALLE, 2010, p. 60).

Dessa maneira, o portador de cancer infanto-juvemifigura-se num ser que
necessita de vigilancia e assisténcia especias, g@vieria estar vivenciando o iniciar de
sua trajetoria, mas a possibilidade de morte poderromper esse processo natural,
fazendo com que a familia vivencie dor e sofrimesmite a possibilidade da perda do
pequeno ente querido (AVANCI et al., 2009).

Verificamos assim que o cancer na infancia e sdartrento ndo sdo experiéncias
discretas ou uniformes. A doenca envolve uma skriestressores como, por exemplo, o
momento do diagndstico, a realizacdo de procedmseantasivos e internacoes, e tanto a
criangca como os pais sofrem com os acontecimed@BE-SHIELDS et al., 2009).

Nesse sentido, estudos destacam os beneficios deerme crianca informada
acerca do seu diagnéstico e tratamento em que antomgdo deve ser clara e em uma
linguagem compreensivel para as criancas e fagslimesencadeando maior colaboracéo
por parte de todos (MALTA; SCHALL; MODENA, 2009ELES; VALLE, 2010). Essa
comunicacao se faz importante também para facdisamanifestacbes de sentimentos e
amenizar a angustia da criangca. Com essa abdduatea,0s pais quanto a crianca poderao
enfrentar e elaborar melhor essa situagcéo (JOBIESDPH et al., 2009; TELES; VALLE,
2010).

Diante do exposto, evidenciamos pela literatura @eéncer infanto-juvenil pode
atingir proporgdes grandiosas, pois ao invadir igtémcia desse pequeno ser, a doenca
transforma toda a dindmica familiar, em especidp® pais. A seguir, apresentarei pontos

importantes acerca do impacto que a doenca causaméamiliar.

2.3 O IMPACTO DO CANCER INFANTO-JUVENIL NO SEIO FAMIAR

O surgimento do cancer no seio familiar desencaaleecessidade de mobilizacao
e a familia tem significativa representacdo na tiomngio de uma rede de suporte,
considerando que o doente ndo enfrenta o probleziah®, sendo sua familia também
envolvida nesse processo (FERREIRA et al., 20183%sh perspectiva, a “familia pode ser

entendida como um sistema no qual a soma das gartess que o todo. Portanto, tudo
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que afeta o sistema como um todo afetara cadaidlidive tudo que afeta cada individuo
afetara a familia como um todo” (FRANCO, 2008, 58)3

A familia se envolve com a doenca antes mesmo filsigd® do diagnostico, ao
perceber um sintoma, ao propor uma consulta méulicao buscar solugdes. E quando
surge também a crise pelo surgimento de um probtensalde grave, e que persiste apos
a confirmacédo do cancer durante a evolucao do qU&RANCO, 2008).

Ter um ente querido com cancer provoca insegurangasiedade nos familiares
diante da inevitabilidade de enfrentar a doengamale exigir uma reorganizacao familiar
para prestar-lhe cuidado (FERREIRA et al., 2010).

Diante do exposto, receber o diagndstico do fillse @erceber como mae de uma
crianca com cancer faz com que vivencie as inUmemeertezas que permeiam esta
doenca. A mae reconhece que ndo apenas a vidéadaacesta em risco, mas que o0 seu
tempo como méae talvez seja afetado (MOREIRA; ANGEIAD08). Pois, o céancer
configura-se numa “patologia que amedronta e careEnsigo a ideia da perda e da
impossibilidade de recuperacao e de cura, e ematsmdo da doenca na infancia, a morte
€ revestida de especial crueldade, pois a criang@&imo de alegria, crescimento e
futuro” (SANTOS; GONCALVES, 2008, p. 226).

O diagndstico do cancer pediatrico desdobra-se @mmdomentos para
as mées: o do alivio em saber o que seu filho éeotemor misturado a
sensacao de que o médico sela 0 seu destino eseuddho com a sua
palavra. Em muitos casos, percebe-se que recahiagmostico de cancer
€ como receber uma sentenca de morte (MALTA; SCHAUDDENA,
2009, p. 34).

Diante disso, 0 paciente com cancer e a sua fasofirem um forte impacto ao
serem confrontados com estigmas e mitos que a da@amgega consigo. Por vezes, sentem
revolta, desespero, negam e se chocam diante dabéeta de doencas graves como 0
cancer. E quando o doente € uma crianca, € comamgjpais se sintam culpados frente a
esta situacdo comumente inevitavel (AVANCI et2009).

Acrescido a isto, a possibilidade de morte proviatenso temor, o que € proprio
do ser humano, uma vez que este procura se alespangdar sobre o evento mais certo da
vida, que é a morte. Evento este quase nunca pepsadima mae, que mantém em seu
imaginario a vontade de ver os sonhos idealizadoa peu filho se tornarem realidade
(SANTOS; GONCALVES, 2008).
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Os projetos de vida da familia sdo alterados, patmente quando o
individuo atingido é um filho, pois € nele que asspapostam seu futuro,
0s seus sonhos. Os casais depositam em seus éilpextativas de
realizarem aquilo que ndo conseguiram, buscamegemmndicbes a que
nao tiveram acesso, enfim, é como se acreditassemtuglo pode ser
diferente (BECK; LOPES, 2007, p. 674).

Um melhor enfrentamento por parte da familia pa&ieercebido quando a vida de
um idoso esta ameacada e ndo a de uma criance,dandista que ele ja viveu boa parte
de sua vida, ja os mais jovens teriam ainda uma wittira pela frente (BOSSONI et al.,
2009). Logo, para seus entes queridos, a criangasenta a vitalidade, o amanha, e a
doenca traz um paradoxo, em que ha o rompimenttodis as perspectivas futuras
daquela crianca, fazendo com que os sonhos sdotmaesn em frustracdo (MONTEIRO
et al., 2008).

Destarte, o cancer infantil € considerado um acimento devastador, que causa
transformacdes e reacdes inesperadas, ndo apenaRardo doente como também na da
familia, fazendo-os ficarem frente a frente com mowvo e intranquilo mundo, quando
entdo sdo envolvidos por um turbilhdo de sentingntmaracterizados pelo temor,
desespero e inseguranca (MONTEIRO et al., 200&)s ensamentos sdo continuamente
tomados pelas incertezas que permeiam a doengéyeaiarem mudancas imprevistas e
ao deparar-se com uma ameaca para a vida de bey diégsse modo séo levados a
experienciar o medo do desconhecido ante um futwerto (MOREIRA; ANGELO,
2008).

Mas, a possibilidade de perder um filho com caméer é o Unico mal que assola
esses pais, ocorrendo repentinas transformacéamhito pessoal, familiar, ambiente de
trabalho e social. Desde o inicio, estes sdo cot#dos com a dura realidade de uma
rotina assinalada por separacbes, perdas, frusgagdmudancas (CASTRO, 2010).
Mudancas essas que sao imprevistas e comprometeag@reotina de vida, iniciando-se
com o diagnostico, perpassando o tratamento, aodloca cura ou morte. Assim, a
doenca ndo € vista apenas como conjunto de sintderado importante representacéo
simbdlica, moral, social e psicoldgica, levandosign uma carga sortida de sentimentos e
expectativas (MONTEIRO et al., 2008).

Alguns acontecimentos que acentuam o sofrimentsedgsais sdo apontados pela
literatura, por exemplo, a insatisfacédo, por paealguns familiares que vivenciam o

cancer infanto-juvenil em seus lares, com a assistéprofissional que recebem,
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especialmente no que se refere a falta de dialogsepte entre eles e os médicos. A
principio, esse dialogo existe, mas ndo tem atingidentendimento desses familiares,
visto que compreendem o adoecer como uma expeiéubjetiva, que envolvem
alteracOes fisicas ou emocionais e 0 reconhecintggsas mudancas por parte de outras
pessoas. Em contrapartida, para o profissionalprohlema de salde é explicado pelas
mudancas fisicas de estrutura e de funcdo do @rganique podem se manifestar
concretamente e ser quantificado com base nosegafmioldgicos habituais (MALTA,;
SCHALL; MODENA, 2009).

Ocorre o desencontro, uma falha na comunicacdagemgo se justifica, visto que
o profissional de saude tem o dever de adequdirgneagem a realidade da familia, para
que esta se sinta segura a participar ativamentéodi@ processo de tratamento e

recuperacao do filho doente. Pois,

[...] a busca por conhecer sobre a doenga é umaafde preparacédo da
mae para se sentir mais forte, confiante e prepgvach cuidar do filho,
sabendo lidar com os eventos inesperados e cogeddna gerada pela
doenca. A necessidade de informacédo revela-se asmoelemento
fundamental para a mée que demonstra ser um serregste contexto,
buscando respostas, questionando a equipe, sudicitaajuda e
preparando-se para ser informada sobre o estadorigiaca. Neste
sentido, a incerteza emerge em contraponto a segyreonsiderada pela
mae como algo fundamental para assumir o tratamanto ao filho e
todas as suas demandas (ANGELO; MOREIRA; ROGDRIGUE30,
p. 306).

Nesse sentido, o suporte de informacao € cruciela®eza, precisdo e pontualidade
das informacBes sobre qualquer aspecto do proassdoenca ajudam a reduzir a
incerteza e ansiedade das méaes para orientar sciaées frente ao cuidado e tratamento
de sua criangca (CACANTE; VALENCIA, 2009). Ja qued@enca € considerada pela
familia como algo fragilizante, incapacitante, gfez com que a crianca fique
completamente dependente, tanto para a execucfoadeatividades diarias quanto para
prosseguir seu caminho de luta contra a doenca (MEDRO et al., 2008).

E € nessa busca pela cura que as familias se depasm 0s problemas
provenientes do tratamento, pois a terapia ag@gsiovoca inimeras reagfes adversas,
somado a isto, surgem 0s sentimentos de angusti& sbfrimento por se ver obrigada a
acostumar-se com as possibilidades de reincid@actoenca, intensificacdo dos sintomas
e morte da crianca (MISKO; BOUSSO, 2007). Assinestado de saude do doente exerce
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importante influéncia na vida dos familiares, paossse complicar traz a preocupacao e a
incerteza quanto ao andamento do tratamento ep&stexivas futuras (FERREIRA et al.,
2010).

A familia se percebe sofrendo com os sintomastrazem desconforto e
mal estarao seu familiar, levando a instabilidadesiebilidades e a
guadros algidos que alterang@alidade de vida, uma vez que atrapalham
0 Sono, 0 repouso e o apetite. As limitagGiegidas pela doenca e pelo
tratamento tambémtingem a familia, que se angustia por vgualidade

de vida do seu familiar se deterioraisafre com ele os desconfortos
(FERREIRA et al., 2010, p. 272).

A sensacdo de impoténcia ante ao sofrimento quenteasham seus filhos
passarem € inevitavel, imperando a dor de se pa@ebfrente a algo que ndo podem
modificar, desejando até mesmo doar a propria polaseus filhos para livra-los de
tamanha agonia (SANTOS; GONCALVES, 2008).

Frente ao exposto, percebe-se a importancia dstigae os aspectos qualitativos
sobre o cuidador, sendo atualmente enfatizadosnuzcienais, sociais, impacto do
cuidado, estresse e depressdo (SANTO et al., 2Pbig.0 tempo e o esforgco exigidos dos
pais para cuidar de seu filho, bem como os proldefimanceiros e logisticos que o
tratamento pode gerar, 0s expde ao consideraveksst o que traz implicagbes a saude
comprometendo sua qualidade de vida (KLASSEN gp@all).

Assim, podem sofrer abalos fisicos e emociona@rtr gle diversas alteracdes que
ocorrem em seus cotidianos como perda do empreggiaaciamento de outros membros
da familia pela necessidade de atender em tempgrabto filho doente. Além disso,
passam a ter gastos extras por essa nova condadmeeem, pois se esquecem de cuidar
da propria saude para apenas cuidar do filho gi#ecesn cancer. Sobrecarga que pode
culminar em alteracdes da salude mental, dos aspisimos, em dor e no uso regular de
medicamentos (SANTO et al., 2011).

Podem ainda ter seu sono prejudicado, quando pordaras vezes é descontinuado
para fazer controle da temperatura, administraricagtentos ou mover o paciente no
leito. Muitos deles perdem o sono por se sentiregioaos e preocupados com a crianga
em tratamento (PEREIRA et al., 2009; SILVA et a009). E, também, o acumulo de

tarefas (dietas especiais, manipulacdoes de soddajlespesas (gastos com locomocao,
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remeédios) e empecilhos para a atuagcdo profissiatedencadeia estresses, além de
prejuizos para a subsisténcia familiar (PEREIRAl.e2009).

Acerca dos prejuizos na vida profissional, muitageg ocorre rompimento do
vinculo empregaticio, pela necessidade de orgavzpara o cuidado e tratamento do
filho (ORTIZ; LIMA, 2007). Por isso, configuram-sem motivo de significativa
preocupacéao as dificuldades em conciliar as atdado cuidar com o trabalho fora do
lar, sendo frequente o medo de perder o empreg® ad poder mais ajudar na renda
familiar, no momento em que as despesas da fageikdevaram (BECK; LOPES, 2007).

A dificuldade financeira deixa a familia em situagi vulnerabilidade, sendo um
dos principais problemas enfrentados por ela. Bstdragilizada surgem conflitos que
podem alterar as relacbes de seus membros, sepda de aproxima-los deixando
evidentes os sentimentos de carinho, cuidado e aambes perdidos ou pouco
manifestados, ou distanciando-os quando estesrestits positivos ndo forem nutridos
entre os familiares (FERREIRA et al., 2010).

Nessa interacdo entre os individuos no dominioli@ma condicdo de saude e
doenca de cada individuo atinge a familia como ato,tassim criancas e adolescentes,
sobretudo com doencas graves como o cancer, corafgoonequilibrio familiar e as
interacdes entre seus membros. Por exemplo, os epdihos saudaveis vivenciam
separacdes em decorréncia do tratamento da cridoeate, afetando diretamente os
irmaos saudaveis pela distancia e sensacao deaej@RTIZ; LIMA, 2007).

Seguindo este pensar, os membros da familia suogeno a principal rede de
apoio para esse grupo, além do apoio recebidoatogas de salde, de suporte social, da
comunidade, dos colegas de trabalho, da igrejae emtitros, que também se torna
imprescindivel para transpor os problemas durassa gornada (BRODY; SIMMONS,
2007; DI PRIMIO et al., 2010).

A questdo religiosa esta relacionada a presencaédcer no seio familiar,
conforme € abordado na literatura, “ndo sendo umrfavo, mas uma pratica que ja vem
sendo exercida e é revigorada com o surgimentoodagad” (FERREIRA et al., 2010, p.
275). Esta presente na vida dos cuidadores, pmeslitmm que Deus é sua fonte de forca,
gue os ajuda a ultrapassar as dificuldades, levaada enxergar novas perspectivas
futuras, como se a presenca de Deus em suas uvigasnisse todas as barreiras e

mostrasse aos familiares como atingir o éxito (MENRO et al., 2008).
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Diante desta dura realidade vivenciada pelos comad as maes ocupam um lugar
de destaque, surgindo como personagem principaédesdado. Em seguida, vém os pais,
com sua timida, porém importante participacdo,ge ldepois avos e irmas que também
estdo presentes neste cuidado (BECK; LOPES, 200QYVAet al., 2009; SANTO et al.,
2011).

Nesse contexto, as méaes, em geral, deixam de exagepapel no seio familiar
como antes, dispensando menos atencao no cuidad@apcom os filhos saudaveis e
com o esposo, dando prioridade ao cuidado do ¢ibente, que se torna o motivo de todas
as suas agOes, determinando uma nova organizaggmageis, e deixando-se ao segundo
plano e os outros familiares, aos quais confereomiemportancia diante da situacéo que
vivencia (MOREIRA; ANGELO, 2008; SANTOS; GONCALVEZ008).

E, ao ter a vida de um filho invadida pelo canesmeriéncia desconhecida até
entdo, € comum as mulheres perceberem-se forcadbanalonar tudo aquilo que antes
Ihes proporcionava prazer, por exemplo, trabalimmmentos de lazer como ir a festas,
passear, a companhia de outras pessoas, conversassformam em atividades que nao
mais compdem suas vidas, restringindo seu cotidkaoaidar do filho doente (SANTOS;
GONCALVES, 2008).

Estudos demonstram, ainda, a necessidade de desiattade méaes junto aos seus
filhos com cancer para outro municipio, ou até needtstado, em busca de tratamento
especializado, visto que em municipios de pequemte,pna maioria das vezes, ndo ha
assisténcia de tamanha complexidade, obrigando-gedirem abrigo a familiares
residentes proximos aos centros de tratamentamnocasas de apoio destinadas a esse fim.
Em algumas ocasifes, até se mudam definitivamenteiecdo da doenca, deixando parte
da familia para tras, muitas vezes a centenasitisrepiros de distancia, gerando maiores
e permanentes aflicdes nessas mulheres (CACANTELBEWKCIA, 2009; CASTRO,
2010).

Evidenciamos assim que inimeros estudos que abavdz@ncer na infancia tém
enfocado as maes e poucos tém analisado a percdpsdoais acerca da descoberta e
acompanhamento do cancer de um filho. Isso acabdirpbar o papel do pai ao de
provedor, que supre 0s gastos domésticos, cuitialbaho e renda, desloca-se ao hospital
apenas para ser informado acerca dos aspectogdeade do tratamento (KREUZ, 2009).

Contudo, os pais, apesar de sua presenca menastiteqcomo principal cuidador,

sofrem com o0s acontecimentos tanto quanto a maées E@Em seu cotidiano
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significativamente afetado pelas alteracbes aealtast pelo adoecimento do filho,
enfrentando exigéncias fisicas, mentais e finaaseo que torna dificil seu enfrentamento
diante das mudancas e ajustes na vida familiar BRGIMMONS, 2007).

E, embora ainda haja a predominéancia da mae nesk&lo, ja € possivel constatar
a presenca do pai nos hospitais, até mesmo dueanteospitalizacbes e tratamentos
ambulatoriais (KREUZ, 2009). Este experimenta uma@ de emoc¢des que comecam no
momento do diagndstico e que perduram durante todoatamento, pois uma vez
descoberto o cancer, nada mais importa para eémaapa vida da crianca, sentindo-se
inseguros, com medo das recidivas e tendo difideldde manterem-se otimistas
(BRODY; SIMMONS, 2007).

Refletindo acerca desta questdo, estudo recest&aroque € possivel que os pais
se revezem no cuidado do filho com céancer, ou ainolaum deles seja eleito como o
protagonista desse cuidado, podendo o pai ou acondar do filho doente em tempo
integral, uma vez que seu cbnjuge habitualmenteiegiedido de se afastar do emprego,
encontrando-se, muitas vezes, na cidade natahdégdSILVA; NASCIMENTO, 2011).

Verifica-se que diante dos efeitos que a doengaopeoe as complexas demandas
do tratamento, o papel dos pais no acompanhamertfitihd com cancer é de significativa
importancia, no entanto para que ocupe o0 papelogarticipantes “precisam estar em
plenas condi¢cdes para se envolverem no processog dango e inclui procedimentos
intrusivos, como cirurgia e sessdes de quimiotarapradioterapia, que podem deixar a
crianca ainda mais vulneravel e debilitada” (MENEBZEt al., 2007, p. 196). Dessa
maneira, as proprias criangas sao beneficiadagiquamvivem em um ambiente de unido
e seus pais conseguem manter niveis emocionaigasdCaso contrario, as criangas
ficam sujeitas a maior sofrimento (JOBE-SHIELD%let2009).

Frente a este cenario, inUmeras circunstanciasci@géas pela familia podem gerar
demasiada ansiedade, inquietacdo, e muitas dividfise faz com que também necessite
de cuidado, devendo ser inserida no tratamentanp&ochada e assistida em todos os
aspectos e especialmente ouvindo seus anseiossesgiraentos e suas necessidades com
o intuito de identificar as situacfes de crise ®li@los a enfrenta-las da melhor forma
possivel (MONTEIRO et al., 2008). Pois, pelas cooagbes da doencga e a intensidade do
tratamento serem raramente modificaveis, cada iohdiv da familia deve tornar-se
potencial alvo de intervencdo para que se promaia l'em-estar fisico, social e

emocional, objetivando uma possivel reducédo daesabga de cuidado por ele vivenciada
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e manutengao de sua qualidade de vida (BARAKAT,; NER; SCHWARTZ, 2010;
SANTO et al., 2011).

Cabe, portanto, aos profissionais da saude conmgeeeos significados, sem
pressupostos e preconceitos, cuidando do doentan®méin de seus familiares,
principalmente daqueles que vivenciam tédo intensggneada momento. “Devendo-se
atentar para que essa assisténcia seja de preéaoupsgficitude e ajuda, de maneira
compreensiva e compartilhada, e ndo como mais mlgaése ocupar’ (SANTOS;
GONGCALVES, 2008, p. 228).

O entendimento desses aspectos pode conduzir onenfe a direcionar seu olhar
para além da pessoa doente, pois a gravidade menshio que o cancer pode tomar
transpdem as alteracOes fisicas e bioldgicas, gdoalo questbes afetivas, emocionais,
sociais, e porque ndo espirituais. Ou seja, a @do@agrega consigo um significado
individual, que é da propria pessoa, mas possubéamum significado coletivo, que é
social (SILVA; CRUZ, 2011), na qual a familia estéerida.

Diante do exposto, no presente estudo, busco @esaglvivéncias de pais e/ou
maes que experienciam o cancer infanto-juvenil ida de um filho, considerando suas
subjetividades e singularidades, independentenstquestdes relacionadas ao género.
Assim, caminho em direcdo a compreensdo de comara gstes seres vivenciar tal
experiéncia.

Nessa perspectiva, pais e maes serdo citados ewastudo como pertencentes a
familia da crianca ou adolescente com céancer, daei entre zero e 19 anos (BRASIL,
2008b), sendo tratados como pais, ndo necessitfzeéo referéncia ao pai ou a mae

especificamente, mas teoricamente aos pais engizaniiia.



3 APRESENTANDO MEU REFERENCIAL FILOSOFICO

Como enfermeira, antes mesmo de ingressar no Mesgea Enfermagem, o
convivio com pacientes oncoldgicos e seus famdipessou a despertar em mim inimeras
inquietacdes, em especial as vivéncias dos pa@idecas com cancer. Eu questionava
quais experiéncias passavam a vivenciar dia a@dsativivendo com a doenca em seus
lares, que pensamentos percorriam suas mentes is ggEtimentos invadiam seus
coragbes a cada novo amanhecer. Certa de que @bddacde um cancer no ambiente
familiar, principalmente de um ente tdo jovem, er@ansageira de grande tristeza para
todos, ndo imaginava como poderia chegar as regppata as minhas inquietacdes.

No entanto, ao ser apresentada a Fenomenologiteioiel de Martin Heidegger,
por meio de uma disciplina do mestrado que curgalaacomo aluna néo-regular,
vislumbrei a possibilidade de compreender a exi&édesses seres. Assim, ao ingressar
no curso de forma regular, percebi que esse eranoemto de buscar respostas as questdes
que tanto me inquietavam. Seguindo este pensagsemie estudo tratara de uma pesquisa
fenomenoldgica.

Esse tipo de pesquisa proporciona ao pesquisad@r rpeoximidade com a
realidade dos sujeitos, com o ambiente em que vieem as interaces familiares, pode
observar e interpretar todo um cenario que se api@gunto as linguagens por eles
utilizadas, quando falam, gesticulam, olham e aho@ pesquisador, portanto, consegue

ter acesso aquilo que se encontra imerso nos deptis

Acerca da pesquisa fenomenoldgica, esta se propé@aadescricdo da
experiéncia vivida da consciéncia, mediante o0 e@ude suas
caracteristicas empiricas e sua consideracdo nw pia realidade
essencial. Trata-se, pois, de um tipo de pesquisabgsca descrever e
interpretar os fenbmenos que se apresentam a gawé@lIL, 2010, p.
39).

Nesse pensar, “a fenomenologia procura enfocanoénieno, entendido como o
gue se manifesta em seus modos de aparecer, olbamgiosua totalidade, de maneira
direta, sem a intervencdo de conceitos préviosqaefinam e sem basear-se em um
quadro tedrico prévio que enquadre as explicagde® 0 visto” (MARTINS; BICUDO,

2006, p. 16). Dessa forma, seu objeto é o propnérheno, da maneira como se mostra a
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consciéncia, ou seja, “0 que aparece, € nado o @yersa ou se afirma a seu respeito.
Tudo, pois, tem que ser estudado tal como é pargeito, sem interferéncia de qualquer
regra de observacao” (GIL, 2010, p. 39).

Assim, a partir de leituras sobre o tema, optei ptilizar como referencial
filoséfico para andlise das subjetividades expsegsdos pais de criancas e adolescentes
com cancer, 0s pressupostos da Fenomenologia Eoimtadle Martin Heidegger bem
como de autores que versem sobre a tematica, ppdedyer € considerado, entre os
fenomendlogos existenciais, “0 mais independentasistente, firme e solido pensador da
condicdo do ser-humano no mundo contemporaneo.i@ias referem-se a esséncia ou a
natureza intrinseca do Ser” (MARTINS; BICUDO, 200643).

3.1 AFENOMENOLOGIA EXISTENCIAL DE MARTIN HEIDEGGER

Na obra Ser e Tempo, Heidegger (2008), onde debewsua fenomenologia
existencial, evidencia o ente, pois de acordo cempensar, o Ser parte do ente para se
revelar ao mundo. A analitica existencial heidegger funda-se no ente que nos proprios
somos, e que ele nomeia de dasein, ser-no-munde ser-ai. Nesse sentido, “caminha do
ontico ao ontoldgico, ou seja, da explicacdo doarmmmno o ente vivencia sua facticidade
em estar-no-mundo para a explicitacdo da compreemsaer” (SALES, 2008, p. 565).
Nesta obra, o autor “caminha de uma fenomenologianénéutica do ser humano para
uma ontologia-fundamental do Ser. P6em-se em esi@®s niveis de experiéncia, analisa
a natureza e o nacleo do ser humano no estadobdsicuidado, preocupacdo ou zelo”
(MARTINS; BICUDO, 2006, p. 43).

Ser, para o filésofo, “é a maneira como algo senaopresente, manifesto,
percebido, compreendido e, finalmente, conhecida paer humano, designado por ele de
Dasein ou ser-no-mundo”, e “as caracteristicas doahtais que permitem ao ser-ai
manifestar-se, desvelar-se sdo denominadas deogitid ou existencidlias”. Para
Heidegger (2008), tudo o que o homem percebe, éateonhece de imediato, é éntico ou
existenciario. Se as caracteristicas ontologicasvel@n o ser-no-mundo, em sua
concretude, os aspectos Onticos se referem ao @rfi®dsofo denomina de ente muitas

coisas e em multiplos sentidos. Ente € tudo quepoemendemos, com quem nos
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relacionamos de qualquer forma, ente € também denasio o que simplesmente é como
nés mesmos somos (HEIDEGGER, 2008). Dasein come énser-no-mundo, “que
compreende o ser, 0 que significa compreendé-lsuarexisténcia e entender a existéncia
como possibilidade sua, de ser ou de ndo ser shmeam a qual esta concernido. Para
ele, existir € interpretar-se, e interpretar-seéstjonar-se” (NUNES, 2010, p. 12-13).

Em Ser e Tempo, sec¢ao |, Heidegger (2008) anahs@daacotidiana humana, como
uma existéncia inauténtica, constituida pela existdidade ou transcendéncia, pela
facticidade e a decadéncia. Diferentemente dodsemke existir comum para nds, como
aquilo que esta em nosso meio, como a arvore @dra gxistem, a existéncia, nesta obra,
é tratada como originada do verbx-sistere, ek-sisténcia, se compreende como aquilo
gue se emerge, desvela, que se abre ao munddaprgese para além de si e descobrindo
0 seu proprio sentido e abrindo-se ao mundo.

A questdo da existéncia na meditacdo heideggeriamdném, foi mencionada por
Josgrilberg (2004, p. 32) ao aludir que o filbsofitiza o termo:

A abertura que fornece as estruturas de interfresagais radicais de
que dispomos, pelas quais podemos interpretar alopun historia e a

nés mesmos. Os aspectos mais fundamentais doiciginifsdo dados

por construcdes cientificas, por mais impressianguie sejam as suas
performances; os sentidos mais fundamentais dassa da prépria

existéncia s6 sdo dados pela existéncia enquarttosaundo com 0s

outros.

Para o filésofo, “essa abertura pode ser vivida, pgimeiro lugar, como uma
afetividade; em segundo, como compreensao e, @@irercomo expressao, assim esses
trés aspectos sao denominados por ele como ex@itest (MARTINS; BICUDO, 2006,

p. 45).

Outro aspecto da analise heideggeriana demonsraajastar-no-mundo, o Ser-ai,
vive um conjunto limitado de possibilidades, pardielo langado ao mundo, sendo outro
aspecto analisado por Heidegger, onde essas loegagdo impostas pela propria
contingéncia ou condicdo humana ou pelo espaco amonédm que € lancado, o qual
estabelece condi¢cdes ambientais que o envolverse“iEdacionamento, que se da entre o
ser e a condicdo ambiental, € real e concreto deaonn-se facticidade” (MARTINS;
BICUDO, 2006, p. 44).

Por fim, uma terceira caracteristica fundamentallisada pelo fildsofo em sua

analitica existencial humana, representa a decedénauina, “que significa o desvio de
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cada individuo de seu projeto essencial, em faasr greocupagfes cotidianas, que o
distraem e perturbam, confundindo-o com a massdival (HEIDEGGER,1996, p. 8).

Esse modo de ser, do cotidiano, remete 0 ser humardominio impessoal e é
caracterizado pelo falatério, curiosidade e ambigdé, sendo comum, em NOSSoO Meio, 0
homem néo se questionar quanto a sua existéneendo num estado de queda em que
sua afetividade € uma das raras curiosidades, greemsdo € confundida pelas
ambiguidades e o discurso € demarcado pela palavia. Espera-se, apenas, para o ser
humano comum que ele seja parecido aos demaismestao seu redor, “realizando,
sentindo aquilo que deve ser sentido e dizendocaquie deve ser dito. A existéncia
auténtica constitui uma chamada para o0 ser autergicpara 0 sentir auténtico,
compreendidos e expressos por meio de um ato teSOMARTINS; BICUDO, 2006, p.
44-45).

A vida cotidiana faz do homem um ser preguicoscaesado de si
préprio, que, acovardado diante das pressfes soaic@ba preferindo
vegetar na banalidade e no anonimato, pensandeerdd por meio de
idéias e sentimentos acabados e inalteraveis, eart® exilado de si
mesmo e do ser (HEIDEGGER, 1996, p. 8).

O falatério ou falacdo constitui 0 modo de ser oimgreender e da interpretagdo do
ser-no-mundo cotidiano. N&o obstante, a falacaotna@oem si a referéncia ontolégica do
que se fala, isto €, ela nunca se comunica no rdedama adaptacdo genuina acerca do

fato real, contentando-se com repetir e passani@dsafala.

O falado na falacdo arrasta consigo circulos casa mais amplos,
assumindo um carater autoritario. As coisas sdmassmo sao porque €
assim que delas (impessoalmente) se fala. Repeatipdssando adiante a
fala, potencializa-se a falta de solidez (HEIDEGGE®08, p. 232).

A abertura do homem ao relacionar-se com o munde-€®), Heidegger
denomina de claridade do Ser-ai, sendo basicamesga claridade que se torna possivel
qualquer visdo. Para o fildsofo, a visdo € um minthalamental de abertura do Ser-no-
mundo, “uma tendéncia ontolégica para ‘ver’, progta cotidianidade” (HEIDEGGER,
2008, p. 234).

A constituicdo fundamental da visdo desenvolveis@ poder-ver proprio na

cotidianidade do Ser-ai. No entanto, a curiosidadeocupa-se em ver, ndo em



45

compreender o que V&, indicando apenas um encauntiso com 0 mundo, em busca de
novidades, que apds saciadas, sdo abandonadastias ainda desconhecidas. Heidegger
(2008) menciona também que esse modo de ver n@@seupa em apreender o fato real,
mas somente em buscar abandonar-se ao mundo @& pamcterizando-se basicamente
pela impermanéncia junto ao que esta mais proxirporeuma dispersdo em busca de
outras novidades. Esse vir-ao-encontro, de formi@sa funda-se na atualidade, pois o
presente fornece as novidades para o homem searenov

Nesse sentido, a curiosidade que tudo vé, e adfalgge tudo apreende, suscita
no Ser-ai em seu estar-lancado-no-mundo a ilusaangevida plena, isto é, um viver
auténtico com o outro. “A confusao entre o compideemuténtico e o compreender

inauténtico é o que denominamos como ambiguidd@&RREA, 2000, p. 77).

A ambiguidade da interpretacé@o publica proporcesméalas adiantadas e
0S pressentimentos curiosos com relacdo ao queigramte acontece,
carimbando assim as relacfes e as acfes com aeeletardatario e
insignificante. Desse modo, no impessoal, o conmgeeda presenca
ndo vé a si mesmo em seus projetos, no tocanteossibiiidades
ontolégicas auténticas. A presenca € e esta seippreai’ de modo
ambiguo, ou seja, por ai na abertura publica daiw@mcia, onde a
falacdo mais intensa e a curiosidade mais agudaotam o ‘negécio’,
onde cotidianamente tudo é, no fundo, nada acortdE¢DEGGER,
2008, p. 239).

Logo, em Ser e Tempo, secdo Il, no capittdo Ser-ai e a temporalidade”,
Heidegger (2008) parte para desvendar a existéuti@ntica do homem, aquela que o
torna um verdadeiro revelador do ser, isto €, emeanundo-para-a-morte.

Para Heidegger (2008), na antecipacdo da morter-aiode desvelar-se em sua
totalidade e, esta antecipacdo da morte ndo signiiontudo, uma capacidade do ser
humano premunir a hora ou a forma de sua vinda poguanto projeto o Ser-ai a
vislumbra pelo o que ela é em seu pensar, iston@, possibilidade distante. “A morte é
uma possibilidade ontolégica que a propria presesempre tem que assumir’
(HEIDEGGER, 2008, p. 326).

Contudo, a morte ndo é uma possibilidade entraganitras presentes no cotidiano
do Ser-no-mundo, mas € a probabilidade mais canerektrema de seu existir-no-mundo,
e como tal torna-se um impendente Unico na existée Ser-no-mundo. Sobre isto, o0

autor comenta (HEIDEGGER, 2008, p. 326), “a more em Ultima instancia, a
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possibilidade da impossibilidade pura e simpleprgaenca [...] a morte desvela-se como
a possibilidade mais propria, irremissivel e insapel”.

No pensar de Heidegger (2008), essa praticabilidadstencial edifica-se no
processo de abertura do Ser-ai, ou seja, na existém que o Ser-ai se abre para si
mesmo antecedendo-se-a si mesmo. “O ser-para-tefina-se, fenomenalmente, mais
claro como ser-para essa possibilidade privileg@apresenca’ (HEIDEGGER, 2008, p.
326).

Entretanto, a morte ndo € um fato ocasional que®om cotidiano do Ser-ai, mas
uma possibilidade concreta, pois existindo elesja é&ancado nesta probabilidade, o que
constitui sua facticidade. Mesmo assim, na maidasa vezes, 0 ser humano nega a Si
mesmo estar entregue a morte e que a morte pedersgu Ser-langado-no-mundo.

Acerca dessa questdo, Heidegger (2008) mencioné gaedisposicdo da angustia
que o fendbmeno da morte se desvela para o Ser-drae original e penetrante.
“A angustia com a morte é angustia ‘com’ o poderisis proprio, irremissivel e
insuperavel. O proprio ser-no-mundo € aquilo cora gle se angustia. O porqué dessa
angustia € o puro e simples poder-ser da pres¢HEADEGGER, 2008, p. 326-327).

O filésofo enfatiza, ainda, que a angustia ndoessgrta apenas um sentimento

coloquial, vivenciado no cotidiano do ser humanmaadantos outros, mas é:

[...] dentre todos os sentimentos e modos da existéhumana, aquele
gue pode reconduzir o homem ao encontro de suasata como ser e
juntar os pedacos a que é reduzido pela imersamaretonia e na

indiferenciacéo da vida cotidiana. A angustia farlalomem elevar-se da
traicdo cometida contra si mesmo, quando se deomindr pelas

mesquinharias do dia-a-dia, até o autoconhecimemtosua dimensao
mais profunda (HEIDEGGER, 1996, p. 8).

E, ao descobrir-se langado ao mundo e vivenciandacées ndo-planejadas, mas
concretas, 0 Ser-ai se abre para o mundo, mamifest®e por meio da afetividade ou
disposicédo, da compreensdo e da linguagem. Nestagm$ do homem mostrar-se ao
mundo, Heidegger (2008) denomina caracteristicestesmcialias. A disposi¢cdo € o humor
ou a tonalidade afetiva que nao representa um agiph6meno psicologico, colorindo as
coisas e as pessoas, mas uma definicdo constitldivesso ser. “O humor revela ‘como
alguém esta e se torna’. E nesse ‘como alguémapstéa afinacio do humor conduz o ser
para o seu ‘pré” (HEIDEGGER, 2008, p. 193). Negansar, o Ser-para-o-fim ndo se
origina primeiro de um acontecimento que, as vemesrra na vida do homem, mas
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pertence essencialmente ao factus dele ter-sidadan que na disposicdo do humor se
mostra de maneiras diferentes.

Porém, em sua cotidianidade inicial e, na maicam\tezes, 0 Ser-ai encobre para
si mesmo um Ser para a morte fugindo desta vengidida em seu existir. Entretanto, para
Heidegger (2008), é existindo que o Ser-no-mundoarae fato, mesmo que, na maioria
das vezes o faca no modo da decadéncia. “NessdetgesSer-junto-a, anuncia-se a fuga
da estranheza, isto significa, do Ser-para-a-mowes proprio” (HEIDEGER, 2008, p.
327).

A explanacdo do Ser-para-a-morte na cotidianidagleset humano surge na
publicidade do mundo, pois o teor publico da co@noia o Ser-para-a-morte vislumbra a
morte como casos de morte, isto &€, a morte anumeadsua distancialidade. Ela vem ao
encontro do homem como um acontecimento corriqueichecido dentro do mundo.
Assim, ndo constitui em uma surpresa existencias @go escondido na falagcdo do
impessoal. “A analise desse ‘morre-se’ impessoalela, inequivocamente, o0 modo do
Ser-para-a-morte cotidiano” (HEIDEGGER, 2008, £)32

Desta forma, a morte impessoal pode ocorrer a gemljomento e, em qualquer
lugar, pois na falagédo do impessoal todo dia msetenas quem morre? A morte, assim,

analisada remete-se a ninguém. Relativo a esté&guéteidegger (2008, p. 329) relata:

A morte que € minha, de forma essencial e insulbgit converte-se
num acontecimento publico que vem ao encontro dessoal. A fala
assim caracterizada refere-se a morte como um ’‘capee
permanentemente ocorre. Ele propaga a morte cogaosaimpre ‘real’,
mas encobre-lhe o carater de possibilidade e osemo® que lhe
pertencem de irremissibilidade e insuperabilidadgé [© impessoal da
raz&o e incentiva a tentagdo de encobrir parassr-para-a-morte mais
proprio.

E, esse sentimento de encobrir a morte é tdo deinte no Ser-no-mundo que,
em sua convivéncia com 0s outros seres, frequenteminta convencer quem esta a
beira da morte, que 0 mesmo haverd de escapae detarnar a cotidianidade calma de
seu mundo de ocupacdes. Porém, “no fundo, esggitlidade vale ndo apenas para quem
‘estd a morte’, mas, sobretudo, para aqueles quesatam™ (HEIDEGGER, 2008, p.
329).

Para Heidegger (2008), esse processo de aparartquilidade e alienacao

suscitado no ser humano perante a morte caractenEaém, o jeito de ser da decadéncia,
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pois o0 Ser-para-a-morte decadente configura-se @rstante fuga dele mesmo e, nessa
tentativa de fugir de si mesmo ele compreende surgem

O compreender possui a estrutura do essencialajetqristo €, compreendendo, o
ser-ai projeta ndo somente o0 mundo, enquanto uimohte das preocupacdes cotidianas,
mas também o seu poder ser auténtico. “O Ser gstegara essa possibilidade coloca
diante de si a pura e simples impossibilidade d&#éncia’ (HEIDEGGER, 2008, p. 330).

Assim, até o momento, busquei esclarecer algunegasidia analitica existencial de
Martin Heidegger. No entanto, ndo tenho a interdgiestender-me nos pormenores desta
analitica, pois algumas ideias que nortearam o goehsideggeriano subsidiardo a
interpretacdo da linguagem dos sujeitos e, a pdesisas reflexdes, tentar apreender o
entorno das situacdes experienciadas por eleseldesio alguns aspectos de sua vivéncia

como Ser-no-mundo cuidando de um filho, criancadnlescente, com cancer.



4 DELINEANDO MEU CAMINHO METODOLOGICO

4.1 BUSCANDO O DESVELAMENTO DO SER

O atributo maior da pesquisa qualitativa fenomegiotd fundamenta-se na
linguagem, pois € por meio do discurso que se t@algdade aquilo que faz sentido para o
sujeito e esse sentido manifesta-se mediante aiglescRessalta-se, no entanto, que na
abordagem existencial fenomenoldgica a descriciaglzagem dos depoentes se constituiu
de dados significativos, pois representa ndo apETasnentos expressos, mas seu modo de
ver, pensar e sentir os acontecimentos em sua meiddde de mundo (HEIDEGGER, 2008).

Assim, pela intersubjetividade do falar e ouviméenente, deparamo-nos com 0s
significados que nos levardo a compreender as iéxgers assim como séo vivenciadas,
escutando sem imposicéo para que o mundo fant@tgsubjetividades veladas nas falas
se torne familiar (GRACAS; SANTOS, 2009).

A fenomenologia existencial heideggeriana buscaliizer o fendmeno, entendido
como o que se desvela em seus modos de apare&ste s mostrar dar-se-a por meio da
linguagem. S&o essas manifestagbes, ou percepmdesminda intuicbes sensoriais, que
acabam por se constituir como fonte da pesquisa.

Seguindo este pensar, a linguagem ndo € apenasanatderistica existencial entre
outras, mas o existencial primordial, em que todssmodos deser-no-mundoestao
entrelacados, ou seja, por meio do discurso taenaessivel compreender a situagdo do
homem no mundo (MARTINS; BICUDO, 2006).

Boemer (1994) afirma ainda que, ao formular a rotggcao sobre o fendmeno que
quer desvelar, o pesquisador deve ter consciéreigugé o desvelamento total ndo é
possivel pela prépria fundamentacdo filoséfica ddctomlo — relacdo dialética
desvelamento/ocultamento.

Heidegger (2008, p. 75) alude, ainda, que

Justo o que ndo se mostra numa primeira aproximagéo maioria das
vezes, mantendo-se velado frente ao que se moatra rprimeira
aproximacao e na maioria das vezes, mas que aoariesmo, pertence
essencialmente ao que se mostra numa primeira ia@c&o e na
maioria das vezes a ponto de constituir o seudseatfundamento.
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Por ser o discurso um existencial originario datai@, ele é constituido pelo ser-

no-mundo e, como tal, possui a esséncia espec#it@Enmundana:

A linguagem é o pronunciamento da fala. Como esttarundano, essa
totalidade de palavras, em que como tal o disquossui seu préprio ser
“mundano”, pode ser encontrada a maneira e um rhaNasse caso, a
linguagem pode ser estilhacada em coisa-palavrplesmente dada.
Existencialmente, o discurso é a linguagem porquela ente, abertura
se articula em significagbes, possui 0 modo delsserado-no-mundo,
dependente de mundo (HEIDEGGER, 2008, p. 224).

O filésofo expde que € a abertura do ser-ai quepHrenite essa manifestacédo
linguistica e que o discurso € uma instancia ogtcddque pode ser revelada em varias
linguas, partilhadas com outros, consentindo astn&gsdo de suas vivéncias,
compartilhando sentidos e trazendo a mostra info@es do interior do préprio sujeito.
Baseados nessa abertura estdo compreendidos osesdos$, atividades cotidianas,
crencas e outros aspectos proprios da existénoiama (MONTEIRO et al., 2006).

Constituido por vérios elementos, o discurso seifesta por meio da linguagem,
podendo ser por meio da escrita, falada, gestuah@mo do siléncio. Por isso, se faz
necessario ler, pelas descricdes, “as mensagerigitag e explicitas, verbais e nao-
verbais, alternativas e contraditérias” (MONTEIRCak, 2006, p. 299).

Desse modo, os conceitos heideggerianos propiciamcanhecimento original
sobre o outro pela descricdo daquele que expesienf@ndémeno, ou seja, sua utilizacdo na
pesquisa busca aclarar o sentido do Ser, a pagisiduacdes vivenciadas por este. Com
isso, permite chegar a compreensdo do ser, partifledalescricdo dessas vivéncias,
constituindo-se em questionar o ser, interrogandente em busca do sentido do ser
(DUARTE; ROCHA, 2011)

Nessa perspectiva, as pesquisas em enfermagenraéarguo aproximar-se mais
da abordagem fenomenoldgica, representando a bpsta ser e contribuindo
significativamente para nossa acgédo profissionghe&ialmente para o alcance daqueles
que caminham em direcdo a compreensdo do ser @rnbugproximar-se do cuidar
auténtico. Pois, ainda hoje os profissionais deegiiorizam o cuidado técnico, deixando
de se preocupar com a pessoa enquanto ente enegldesconsiderando a possibilidade
de seu poder-ser e deslembrando-se de valorizigieaato ser humano (SILVA; LOPES;
DINIZ, 2008).
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Assim, para que eu possa desvelar os significaglexigdtir sendo pai/ mae de uma
criangca ou adolescente com cancer, buscarei congeeeas subjetividades expressas,

acerca de suas vivéncias, nos discursos dos sujeito

4.2 DA INTERROGACAO A COMPREENSAO DA LINGUAGEM DOS
PARTICIPANTES

Na abordagem fenomenoldégica, o pesquisador temnteraogacao e vai percorré-
la buscando a sua compreensdo. Para isso, o fenOm@EtTisa se apresentar ao
pesquisador enquanto fendbmeno, ou seja, enquaguajae exige um desvelamento, uma
“iluminacao”. Desse modo, utilizei como questdederxrioras da pesquisaomo tem sido
para vocé vivenciar a experiéncia de ter um fillmkonccancer? Como foi/tem sido para
vocé vivenciar o tratamento de seu filho com cénhcer

A descricdo da linguagem dos depoentes se consttiidados significativos no
desenvolvimento desta pesquisa, pois representapeitas sentimentos expressos, mas
seu modo de ver, pensar e sentir os aconteciment@ia mundaneidade. Assim, a regiao
de inquérito, ou seja, a regido Ontico-ontologicad propria situacdo na qual ocorre o
fendbmeno que busco desvelar, ou seja, as vivédeigsis e maes que experienciam o
cancer infanto-juvenil na vida de um filho.

Para tanto, a realizacdo do presente estudo, earacto como qualitativo e
fenomenoldgico, se deu no municipio de Paranavaififito & APDE (Associacdo dos
Portadores de Doenca Especial), uma associacafidegre, mantida por doacdes de um
grupo de voluntarios, e de um pequeno repasseatat&eéa Municipal de Saude. Fundada
em 1997, no momento atende cerca de 650 pacieldstes 120 estdo em tratamento, que
corresponde aos que estdo com a doenca em ativadaden fase de manutencdo desse
tratamento, e 530 em alta provisoria, sendo osqucontram com a doenca sob controle
e permanecem acompanhados periodicamente pelo selican porém ainda sem
diagndstico de cura. Haja vista que os consideradi@glos sao retirados do cadastro ativo
da associagéao.

Este servico tem como proposta prestar atendimepissoas carentes, portadoras

de cancer e seus familiares, auxiliando-os consp@nte para assisténcia médica e exames
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na cidade e fora de domicilio, fornecendo medicaosnoferecendo cestas bésicas,
fraldas, realizando visitas domiciliares, prestaradsisténcia social e de enfermagem
necessaria.

Tomei conhecimento sobre a APDE ainda na faculdgdando a associacéo
compunha o grupo de instituicdes que seriam pesgasspara a realizacao dos Trabalhos
de Concluséo do Curso. Ao assistir a apresenta{diiva a associacdo, fiquei tocada com
o trabalho que realizavam, e procurei conhecé-laoneNo municipio, é Unica na area de
oncologia que presta esse tipo de assisténciayre rem numero significativo desses
pacientes em seus cadastros. Por isso ela foheda@a@omo local da pesquisa e, acima de
tudo, por cuidadosamente possibilitar o acessopadgipantes do estudo, visto que ha
vinculo assistencial e afetivo entre a instituiedms beneficiados, facilitando assim minha
aproximacao.

Apébs a autorizacdo da APDE para realizar a pesguasaprovacao do Comité de
Etica em Pesquisa da UEM, fiz o levantamento deissgiduos junto aos arquivos da
Associacao. No entanto, para ir ao encontro dos, paimeiramente localizei todos o0s
cadastros de criancas e adolescentes atendidosagssaiacdo, sendo encontrados oito
portadores de cancer infanto-juvenil.

Assim, optei por incluir como participantes da pesg todos os pais e/ou maes,
biolégicos ou ndo, dessas criancas e adolescemtes@&ncer com idade entre zero e 19
anos, conforme a definicdo de cancer infanto-juvagmiesentado pelo Instituto Nacional
do Cancer (BRASIL, 2008b). Incluindo que aceitassam participar do estudo, que
fossem capazes de verbalizar claramente suas iagémgie seus filhos se encontrassem
em tratamento ou em acompanhamento periddico @foteancluido o tratamento, e que
seus nomes estivessem presentes nos cadastrosDiadiPante o periodo de dezembro
de 2011 a marco de 2012, quando realizei as estasvi

Cabe explicitar que desses oito doentes, quatmm erancas que tinham idade
entre dez meses e 11 anos: duas com tumor de Wilmescom tumor pélvico e uma com
sarcoma 0sseo; e quatro eram adolescentes quentidade entre 12 e 18 anos: um com
rabdomiossarcoma testicular, um com leucemia, um ¢amor cerebral e um com
linfoma. Destes, quatro estavam realizando algupo tde tratamento (cirdargico,
quimioterapico, radioterdpico e/ou medicamentos@uatro fazendo acompanhamento

periodico, conforme é mostrado no Quadro 1.
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Portanto, os cadastros, que apresentavam oitoidamiada uma com um portador
de cancer infanto-juvenil, me sugeriam oito paisite maes, que foram inicialmente
comunicados sobre minha intencdo de pesquisa p@prigp APDE em conversas
informais, visto que ja existia um vinculo entrepastes, a fim de minimizar possiveis
desconfortos causados pelo contato de uma pessoantiecida para parte dos provaveis
sujeitos da pesquisa.

Mas, apds o contato com estas oito familias, tadasito mées e apenas cinco pais
atenderam aos critérios de inclusdo e aceitaraen feate do estudo. Dos trés pais que nao
participaram, dois foram excluidos e um se recwsg@articipar. O primeiro foi excluido
por ndo ter sido capaz de verbalizar suas vivér@asa da doenca da filha, reportando-se
apenas ao sofrimento que estava vivenciando peda sgparacdo conjugal, sendo
encaminhado para tratamento psicolégico pela ARIDEegundo ndo havia reconhecido a
paternidade e a familia ndo possuia seu contatsef@y ndo pode ser encontrado. O
terceiro se recusou a participar alegando que cdm@anhava o tratamento de saude de
sua filha. Dessa maneira, 0 niumero de participdites reduzido a 13 pais.

Posteriormente, iniciei os contatos via telefonencos pais incluidos, e na
impossibilidade desses, realizei uma visita domwil informando-lhes mais
detalhadamente sobre a intencdo do estudo e ata@npiar de sua participagdo, bem como
os beneficios que uma pesquisa desse tipo podarer tpara as acbes de enfermagem.
Diante disto, todos reafirmaram o desejo em pa#ici conduzindo-me a solicitar o
agendamento de um primeiro encontro, em dia, hdoga de sua preferéncia. A partir
dai, foram realizadas, de uma a trés visitas dexapacdo com a finalidade de que uma
empatia fosse criada e que se sentissem segurfadagde suas vivéncias.

As entrevistas foram agendadas conforme a conv@ai@xpressa pelos sujeitos,
mas também, a partir do momento em que percebiali@dura matua entre eles e eu, pois
para estar-com-o-outro de forma auténtica, € nédessdemonstrar solicitude,
envolvimento e disposi¢céo para ouvir, ver e seNidio apenas as falas me despertaram a
atencdo, mas gestos, expressfes, comportamernitis)esaos, informagdes presentes nas
entrelinhas, que me levaram a compreender as vagrmomo algo proprio de cada
sujeito, como uma experiéncia unica de cada pai@ada mée.

A partir de entdo, as entrevistas, que tiveramgéiranédia de 31 min, ocorreram
conforme o desejo expresso por eles. Em trés fmnitada participante preferiu ser

entrevistado junto ao cbnjuge; em duas familiagjacparticipante optou por ser



54

entrevistado particularmente e nas outras tréslifemestantes os pais foram excluidos,
portanto as maes foram entrevistadas individualeent

Suas falas foram registradas com o auxilio de uamagior digital e, em seguida,
transcritas na integra para posterior analise.sEstsdo descartadas no prazo de cinco
anos, conforme Lei dos Direitos Autorais 9610/9&ABIL, 1998). Utilizei-me também
de um diario de campo para registro da linguagewaveébal expressa pelos entrevistados.

Para captar a plenitude expressa pelos sujeitgsj 88 passos preconizados por
Josgrilberg (2000). Assim, inicialmenteealizei leituras atentas de cada depoimento,
separando os trechos ou unidade de sentidos (@s)a@a mim se mostraram como
estruturas fundamentais da existéncia. Posteridengmassei a analisar as unidades de
sentidos de cada depoimento, realizando selec@mfamldgica da linguagem de cada
sujeito, pois uma unidade de sentido €, em geagistituida de sentimentos revelados
pelos depoentes que contemplaram minha interrogagétgica. E, das quais emergiram
as tematicas ontoldgicas que foram interpretadag de algumas ideias heideggerianas e
de autores que referenciam o filosofo, como tamh@eaguisadores que versam sobre a
problematica do cancer infanto-juvenil no seio fami

Acerca das questdes éticas, foram cumpridos toslgseazeitos estabelecidos pela
Resolucdo n°196, de 10 de outubro de 1996, do tdiiosda Saude (BRASIL, 1996), que
estabelecem diretrizes e normas regulamentadorgestpiisa em seres humanos. Para
tanto, foi solicitada autorizacdo da diretora daDEP(Associacdo dos Portadores de
Doenca Especial), apos informa-la formalmente soBrebjetivos da pesquisa, para que
pudesse ter acesso aos registros da instituicassien adefinir os sujeitos a serem
entrevistados, de acordo com os critérios de iBolu€oncomitantemente, foi solicitada
autorizacdo a Secretaria Municipal de Saude denBea& — PR, visto que a instituicao
referida e os provaveis sujeitos encontravam-sgriass na abrangéncia desta secretaria.
O projeto foi aprovado pelo Comité Permanente deaem Pesquisa que Envolve Seres
Humanos — Copep, da Universidade Estadual de Mardwlp o Parecer n° 714/ 2011
(ANEXO A).

E, com o intuito de manter o anonimato dos paditips da pesquisa, optei por
nomea-los com pseudbébnimos relacionados a nomes edeas preciosas, que sera
detalhadamente explicado a seguir.

Em todas as entrevistas, foi lido e assinado o @edm Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) para que os sujeitos estivessiEmtes, com exatiddo, quanto as
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informacdes referentes a pesquisa e ao tipo deipagio desejada, sendo retiradas todas
as duvidas acerca do documento. Assegurarei tarabérparticipes a desvinculacdo entre
a pesquisa e o atendimento prestado pelos serd&@aude, o livre consentimento e a
liberdade de desistir do estudo, se em qualquer entimassim desejarem. Garanti
também, sigilo quanto as informacgfes prestadasomiraato sempre que o0s resultados
sejam divulgados. Em concordancia com o0s termosyjeito da pesquisa assinou e

recebeu uma copia do termo contendo o contato slpuador, caso se faca necessario.

. . : _Idadg C!O Tratamento | Idade/ Situagdo
Participantes | Vinculo Filho diagnostico/ . ;
N realizado atuais
diagnostico
Citrino pai , 3 anos Cirurgia/ 8 anos
- . — Criangal | Tumor de Quimioterapia Acompanhamento
Agua-marinha|  mae Wilms P periédico
Excluido pai 6 anos irurg 7 .anos
_ - Crianga 2 | TU Pélvico Quci:rlr:iuortgelfé .| Recidiva/Cirurgia/
Rubi mae carcinoma P Quimioterapia
Excluido pai . 1 més Cirurgia/ 10 meses
— Crianca 3 Sarcoma imiot ._| Acompanhamento
Esmeralda mae Osseo | QuimMioterapia periddico
Recusou-se pai 8 anos irurg 11 anos
— - Crianga4 | Tumor de Quci:rlr:iuortgel ?6/1 ia Acompanhament@
Ambar mae Wilms P periodico
. 14 anos
Opala pai : N 16 anos
Adolescente leg:jC%rrT]'gS' Qu(i:rlr:?(;tgel ?6/‘ o Acompanhamento
Pérola mae ) b periodico
testicular
Turquesa pai 12 anos
Adolescente 2 10 anos Quimioterapia Acqm panhamgnto
- Leucemia periddico+medicat
Topazio madrasta
mentos
Diamante pai irurg 16 anos
: —Adolescente 3.|.L:JL 3 an%s | Cirurgia/ Recidiva/
Turmalinarosa mae cerebral Quimioterapia Radioterapia
. . 18 anos
Alexandrita pal 14 anos Cirurgia/ | Acompanhamentc
Adolescente 4 . . . o .
Safira mae Linfoma | Quimioterapial periédico+medicat
mentos

Quadro 1 — Caracterizacao das familias.



5 DESCREVENDO MINHA APROXIMACAO COM OS PARTICIPANTES DA
PESQUISA

Durante minha trajetéria profissional, como Técnia Enfermagem de um
hospital especializado em oncologia, mas principabe como Enfermeira da Familia na
Atencdo Priméria, meus cuidados aos pacientes #ideen sempre foram limitados as
técnicas, devendo executa-las com agilidade, pd&snpo era escasso para atender uma
demanda infindavel.

Esse rol de clientes assistidos por mim contava gongrupo seleto, que ja me
atraia a atencao por suas peculiaridades, compostcriancas e adolescentes com cancer
e seus pais. Muitas vezes, prestando-lhes assst@mto na unidade de saide como em
domicilio, visava apenas o cancer que naguele®sdravia se instalado. A maneira como
0s percebia ndo me permitia vislumbrar o ser hunggeoexistia além daquela patologia.
Assim, ndo buscava adentrar-me na mundaneidadeuddordesses seres, ou seja, nédo
procurava sentir o espaco em que 0s mesmos vivameiauas facticidades.

No entanto, a partir de minha matricula em disecgdi que abordavam a
fenomenologia e das leituras de textos que tratagire o tema, surgiu em mim um novo
olhar. Aqueles pais que vivenciavam o cancer iofgunenil na vida de um filho aos
poucos tomaram meus pensamentos e passaram apizer de minhas reflexdes,
despertando-me o desejo de ir a0 seu encontro, deasa vez, vislumbrando seres que
inesperadamente tiveram as vidas de seus filhaslidas pelo cancer.

Aos poucos fui aprendendo que para estar-com-@oerta fundamental despir-me
de meus pré-conceitos, teorias e concepc¢des dadoyid que a importancia maior residia
no ato de compreender o fendbmeno. Em seus larele, perceber o ambiente que os
acolhia, conhecer suas crencas e valores, obsaovaedor seus utensilios, animais de
estimacdo e o valor que estes representavam. Bumds, atentar para suas expressoes
faciais e corporais, gestos despercebidos, alésude linguagens verbais e nao-verbais,
em gue até mesmo o siléncio foi capaz de revglanfandidade do ser.

Esta atitude retirou-me as vendas dos olhos engsdas dos ouvidos, dando-me a
chance de ver e ouvir o inimaginavel. Pude, entdslumbrar um caminho para

compreender o0 que tanto me inquietava acerca gesiércias vivenciadas por esses pais.
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E num processo de abertura as manifestacfes dméed senti-me pronta para ir em

busca de seu desvelamento.

5.1 CAMINHANDO AO ENCONTRO DOS PARTICIPANTES COMGPEDRAS
PRECIOSAS

Antes de tudo, considero indispensavel contexaalibrevemente em que
circunstancias ocorreram os primeiros encontros aé facilitar a compreenséo do leitor.
Desse modo, num primeiro movimento de aproximaga&alizei alguns contatos
telefénicos ainda no més de novembro de 2011, dsinamalo meu interesse em pesquisar
0 assunto, mas foi na primeira semana do més damtiea de 2011 que, numa festa de
confraternizacédo de Natal da APDE, pude entdo @hmseus olhos, momento em que fui
apresentada as familias pela enfermeira da irggtdutomo a pesquisadora interessada em
suas experiéncias.

Parte dos sujeitos ja os conhecia pela realizagaarh pesquisa anterior também
relacionada a doenca de seus filhos, assim apebvait oportunidade para uma
reaproximacgao. Os demais que estavam ali, e qda agéo conhecia, passei a conhecé-los,
e conversamos sobre assuntos variados. Para tedsnei meu interesse em pesquisa-
los, e nesta ocasidao algumas visitas de (re) apewpédo foram agendadas. Para os que nao
estavam no evento, o0 agendamento das primeirdasvistorreu via telefone ou em seus
enderecos.

Clarifico que, com a finalidade de preservar o @amaito dos depoentes e nao
apenas nomina-los de uma forma genérica (sl1),gtrti de singularidades expressas por
eles e apreendidas por mim durante nossos encomras partir dessas observagoes
referenciei-os com o nome de pedras preciosasabdscaaracteristicas e simbologias na
literatura especializada e sites de pesquisa.

O termo “precioso” significa algo de grande pregaliosissimo, importante
(FERREIRA, 2010). Por isso optei por nomear osiggalesta pesquisa com 0 nome de
pedras preciosas, pois durante 0s meus encontmesses seres pude vislumbrar, a partir
dos sentimentos expressos, pelas manifestacbegeridas e na corporeidade, o quanto a

vida de um filho é valorosa para seus pais, naertdy preco algum que se iguale a ela.
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Bem como o infinito amor e os cuidados dispensgumwsestes sdo de grande valia e
importancia para a recuperacdo de criancas e adales com cancer. Em outra
perspectiva, como as pedras preciosas sofrem desgasincisbes, num processo de
lapidacdo para se tornarem belas e brilhantes, peiebé-los sendo lapidados diante de
suas facticidades, verificando em seus discursesdgualguma forma estdao melhorando
enquanto seres humanos, aprendendo e/ou amadwemend doenca de seus filhos.

Desse modo, meu contato com a primeira depoentereocgor ocasido da
confraternizacdo de Natal da associacdo. J4 c@nAgda-marinha em virtude de sua
participacdo em outra pesquisa, vindo ao meu ercaom um lindo sorriso. Perguntei
entdo, como tinham passado, ela e sua familia, edesdnosso Ultimo encontro,
respondendo-me que “estavam levando”. Conversamgsouco e ndo se demorou em me
apresentar ao seu marido, momento que aproveitaigdlicitar meu interesse em suas
experiéncias enquanto pais de uma crianca com rcaweabos, prontamente se
dispuseram dizendo que sua casa estava de poetdasalgjue poderia ir quando quisesse.
Dias depois fiz contato telefénico com ela que dganmnosso encontro para o dia 23 de
dezembro de 2011, em sua casa, no final da taadg,gpa o horario que seu marido
costumava chegar do trabalho.

Esperava-me no portdo de uma casa antiga de esguimavaranda e pintura ja
desgastada pelo tempo. Recebeu-me com um abraggmsafe encaminhando-me para
dentro. No interior de sua morada, 0s azulejosesndidvam 0S muitos anos que haviam
sido ali colocados, o piso era de tacos de mademramuitas falhas, mas a mobilia estava
bem conservada. O ambiente era familiar, organizzalanedida do possivel, pois a
presenca de criangas era evidente pelos brinqespathados no chéo.

Comunicativa e religiosa, antes da entrevista, amguesperavamos seu marido
retornar do trabalho, desabafou acerca de probléanaiares envolvendo a irma de 18
anos. Nesse momento, ouvindo-a atentamente, pefcpld-marinha a vontade com a
minha presenca, num processo de abertura, ao deatssuntos tdo intimos de sua familia,
relatando-me com detalhes suas conversas com a asnéonselhos que |he dava e o
guanto a incentivava a interessar-se mais pelaasaie Deus. Mas com o atraso de seu
marido, decidiu ser entrevistada sem a presengy dikgendo a sala como local para
expressar suas vivéncias enquanto mae de umaagantcancer, e assim lemos o Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Agua-marinha, uma mulher jovem de 26 anos, casadagélica, do lar, mora com
o0 marido e os trés filhos. A filha de oito anosd@gnosticada com um tumor de Wilms
aos trés anos, e atualmente faz acompanhamentadigerinum hospital de referéncia.
Desde entdo tem acompanhado todo o trajeto da alaensua filha. Referenciei-a com o
nome de Agua-marinha por ser uma pedra preciosaodsideravel pureza pela sua
conformacdo (FRANCO; CAMPOS, 1971), quebradicansisel a pressao é considerada
um amuleto que livra de toda a maldade existentenondo. Simboliza a felicidade,
tranquilidade e saide (PORTAL SAO FRANCISCO, 20ifis durante a entrevista
percebi em seu olhar uma pureza inigualavel guesindia paz e tranquilidade, mas seu
semblante transparecia certa fragilidade, pareeressitar de algo para se agarrar e
continuar sua jornada, fazendo da religido seu etmydrotetor. No entanto, manteve um
tom de voz firme e mostrou-se confiante em suaiférde todo o seu relato acerca de suas
experiéncias.

O segundo depoente f@iitrino, marido de Agua-marinha. Chegou em casa por
volta das 20h, desculpando-se pelo atraso. Sussa&spe criancas e eu estavamos ha
varanda tomando sorvete enquanto aguardavamodepdrogo me convidou para entrar
demonstrando querer recuperar o tempo que me desperando e, coincidentemente,
sentou-se no mesmo local, no sofa da sala, em w@mueesgposa havia sentado. Nesse
momento, ela atendia uma visita que havia chegatist®ia o filho cagula para que nao
atrapalhasse a entrevista.

Citrino € um homem esguio, moreno, discretameni®caom 32 anos de idade,
casado, evangélico, trabalhando atualmente comacausr. Um pai trabalhador, de
trabalho dificil, pesado, sem salario fixo, mas g@e mede sacrificios para atender as
necessidades de sua familia. Consciente dos esfdege@ua esposa preocupa-se em dar
apoio a ela nesta jornada, e como pai dedicadtuiivie mantém-se atento aos sinais de
alerta que sua pequena menina possa vir a apresénieante nossa conversa, ele
permaneceu praticamente imovel, esbo¢cando discgetst®s, mas 0 seu olhar era como
um lanca-chamas expelindo os seus sentimentos ® amgistias. Possuia um brilho
especial no olhar, de restauracdo e de esperancasd® escolhi chama-lo de Citrino,
pedra preciosa que tem como principal caractesisdita cor luminosa que varia do
amarelo claro ao ouro-castanho (SAUER, 1982). Oenda que quando nasceu, 0S raios
brilhantes do sol bateram em seu rosto dando-lhee auma dourada radiante. Sua energia
focaliza a mente, emogdes e intuicdes (PORTAL SARANCISCO, 2010). Ao fim de
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nossa conversa, despedi-me das criancas e doecastds, por sua vez, me disseram que
aparecesse quando quisesse.

Pérola foi a terceira depoente. Meu primeiro contato cden fei via telefone,
quando |he expliquei sobre os objetivos da pesgusavidando-a e seu marido para
participarem. Do outro lado da linha, repassoumvite ao marido que estava préximo e
imediatamente ambos se mostraram interessadosrénipaa, no entanto enfatizaram que
eu deveria ir o0 mais rapido possivel a sua casa,lpgo se mudariam para outra cidade
em busca de emprego. Ainda ao telefone Pérola dgmonser uma méae orgulhosa,
dizendo-me que seu filho ministrava palestras raotonais e que possuia muito material
sobre ele, como gravacdes de entrevistas a tetegis@u CD gravado, visto que o jovem
canta e toca violdo, e que todo esse materiali@staninha disposi¢cao caso fosse de meu
interesse. Assim, agendamos nosso encontro paia 28dde dezembro de 2011, numa
guarta-feira no final da tarde.

No dia e hora marcados fui ao encontro dessesmass nhéo foi facil encontra-los,
pois moravam num sitio na area rural de um disti@dParanavai, e apesar de terem me
explicado como chegar la, ndo consegui localizaa sesidéncia. Deram-me como
referéncia uma prainha, e diante da dificuldadementra-los resolvi entrar no local e
tentar descobrir onde essa familia morava. Porc#ncia a familia que procurava estava
la num momento de lazer e vieram ao meu encontverganhados, desculpando-se
infinitamente por terem se esquecido da entreviStmeri entdo, que agendassem outro
momento, pois ndo queira atrapalhar sua diverséentanto, esbanjando simpatia foram
insistentes em dar a entrevista ali mesmo, escdth&m quiosque mais afastado para
sentarmos.

Naquela tarde ensolarada de veréo, enredadosqugle sertanejo do violao de seu
filho, éramos rodeados por uma paisagem inebriaeteario composto de uma piscina
natural, muitas arvores e chéo de areia. Tive sag@0 de estar num outro mundo, como
se tivesse atravessado um portal que dividissewormedo do mundo daqueles seres. E
ali relataram suas experiéncias como pais de uhesminte com cancer.

Pérola, uma mulher de 35 anos, cabelos claros @s dlauis, casada, catolica
praticante, é artesd e mora com o marido e ddisdfil Destes, o filho de 16 anos foi
diagnosticado com um rabdomiossarcoma embrionamo testiculo ha dois anos, e
atualmente faz acompanhamento peridodico num hoésgdia referéncia. Durante a

entrevista, sentamos de lados opostos em uma raedaitimento naquele quiosque, e
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com as méaos sobre a mesa, pouco gesticulava, makhowenos olhos firmemente durante
toda a conversa. Mergulhei o0 mais profundo que matpiele olhar enxergando uma
mulher forte, de atitude, decidida a enfrentar e gesse pela frente para salvar seu filho.
Ao mesmo tempo emanava um brilho singular de maapada e vaidosa, convencida
de que seus cuidados e suas oragfes tém sidopossaseis pela recuperacao e protecao
da saude de seu jovem artista. Por isso, optei &denge Pérola, que dotada de um brilho
agradavel (FRANCO; CAMPOS, 1971), simboliza a sadioica, acdo e paixdo. Traz a
paz, protege dos perigos e afasta maus press&@dsTAL SAO FRANCISCO, 2010).

Ainda desfrutando daquela paisagem bucélica, smtima suave brisa refrescante
gue vinha da mata e contemplando o pér do solestei o quarto depoente, o0 marido de
Pérola, que sentado ao seu lado manifestou cegénecia em contar as suas proprias
experiénciasOpala, como o homeei, € um homem de 40 anos, casaddicoatrabalha
como motorista de caminh&o. Durante a entrevistie perceber que o seu enfrentamento
diante da doenca do filho ndo era tao racional tpuare sua esposa. Com as maos sobre
a mesa, dedilhava os proprios dedos, fitando-astando-os quem sabe, buscando nao
esquecer nenhuma de suas muitas recordacdes, qurdastas |he causassem extrema
angustia.

Escolhi denomina-lo de Opala, pedra preciosa ceraild fragil (SAUER, 1982),
que sempre contém um pouco de agua em sua compos&&o sensivel a presséo e
golpes, pois emocionado, chorou abundantemententdutada a entrevista ao falar do
filho, como quem fala de um heroi, seu melhor amigo pedaco de si, fazendo com que
se descortinasse toda a sua fragilidade de quesztaBio suportasse que o impensavel
acontecesse. Pai orgulhoso, extremamente amorasoentivador da carreira de seu
primogénito como musico, esta certo de que eleaaiach sucesso, fato que nos remete
ainda mais as caracteristicas da Opala que parRosIN0s era simbolo de esperanca e
pureza, enquanto para os Gregos, trazia a capactathzer profecias e prever o futuro.
De modo geral, considera-se que esta pedra condusuaesso (PORTAL SAO
FRANCISCO, 2010). Ao fim da entrevista, nos despedi e tive a sensacao de que nunca
mais nos veriamos por estarem de mudanca parakstado.

A quinta depoente a participar deste estudoRiobi, com quem meu primeiro
contato, via telefone, foi enquanto ainda estavhaspital em Curitiba acompanhando sua
filha em tratamento. Explanei-lhe sobre os objeativta pesquisa e, sem previsdo de

retorno, achou coerente que entrasse em contateeomarido, pois este, permanecendo
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por mais tempo em Paranavai, certamente concorgariparticipar. Assim, ao entrar em
contato com ele, este agendou nosso encontro padiauem que Rubi também estivesse
em casa com sua filha para que pudesse entreastaos. Mas alguns desencontros
ocorreram até que conseguissemos nos conhecealpesste.

A visita a este casal foi agendada por duas vem®sacpai da crianca. Numa das
vezes acabaram por esquecer nossa entrevista matnoacompromisso. Na segunda vez,
agendado novamente com o marido de Rubi, para cenbecasal, fui até a sua casa, mas
além do marido ndo se encontrar, ela ndo sabiuwjua, ou seja, em nenhuma das duas
vezes agendada, seu marido havia Ihe comunicade sobha visita. Esses contratempos
foram mais tarde explicados, pois o0 casal estasagpao por uma separagédo conjugal, o
que levou o marido a desequilibrar-se emocionalmekisse pai ndo foi capaz de
verbalizar suas vivéncias acerca da doenca da, filbeessitando de acompanhamento
psicolégico, e por esse motivo excluido da pesquisa

Em 29 de dezembro de 2011, procurei deixa-la aadenpara agendar outro dia de
sua preferéncia, contudo Rubi atenciosamente, rurefguele momento mesmo, pois logo
voltaria para o hospital, entdo nos sentamos a desaranda dos fundos, lugar escolhido
por ela para relatar suas experiéncias como maenge crianga com cancer. Mulher
jovem, 25 anos, amasiada, catdlica, do lar, mona @anarido e a filha de sete anos que
foi diagnosticada com um tumor pélvico ha nove mes&tualmente, apresentando
metastase pulmonar e se preparando para novodadmimioterapia e possivel cirurgia.
O ambiente hostil sugeria abandono, ndo havia tiev&sto no piso nem tinta nas paredes,
tudo era cinza e frio. Um discreto colorido eraalpdla fruteira sobre a mesa, manipulada
por ela durante toda a entrevista.

Referenciei-a com o nome de Rubi por ser o mimaeas duro depois do diamante
e por simbolizar a moderacéo e personalidade (PQRIAO FRANCISCO, 2010), uma
vez que ela foi a segunda depoente mais incisivauarpostura diante da doenca de sua
filha, comedida nas palavras e discreta em seugmeotos, ndo esbocava expressao facial
alguma, apenas o tom de sua voz revelava a angligtieonsumia a sua alma pelo estado
de salude de sua pequena joia ter piorado. Os rana@neditavam que esta pedra preciosa
trazia coragem e temor ao mesmo tempo (PORTAL SRANTISCO, 2010), o que me
remeteu ao fato de que suas proprias palavras/é&antaa convencer de que o pior poderia
acontecer, que deveria ser corajosa e estar pdepareas seu olhar deixava transparecer

todo o0 medo que estava sentindo diante da possiddi da perda. Apds o término da
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entrevista, despedimo-nos e desejei-lhe boa samteseal retorno com sua filha para o
hospital em Curitiba.

Turquesa, 0 sexto depoente, ja nos conheciamos daquelaliipasque citei no
inicio das apresentacfes. Nossa reaproximacaasinel com sua esposa, ocorreu em
ocasiao da confraternizacdo de Natal da APDE, gquamdiamos uma conversa informal
sobre assuntos variados e sobre sua familia. Antesse despedissem, expressei meu
desejo de novamente inclui-los numa pesquisa,anfoeceptivos convidando-me a ir a
sua casa quando desejasse. E através de uma ligfaaica, marcamos nosso encontro
para o dia 30 de dezembro de 2011.

Turquesae sua esposa me receberam de forma calorosa o .péhe, um homem
de 37 anos, casado, evangélico, trabalha comoesue\é pastor de sua igreja, mora com a
esposa e duas filhas. Destas, a filha de 12 ana$iggnosticada com leucemia ha dois
anos, e atualmente é acompanhada periodicamentdagpital de referéncia e faz uso de
medicamentos como parte do tratamento.

Convidaram-me para entrar em sua casa. Era umaleasadeira em reforma, um
portdo de ferro um tanto enferrujado, a garagemurase entulhada de materiais de
construcdo e objetos afins. A cozinha quase totaneformada foi o local eleito por ele
para falar de suas experiéncias como pai de umasagote com cancer. O ambiente era
claro e limpo, havia anoitecido e do lado de foraom da chuva caindo embalava nossa
conversa.Pai extremamente amoroso e generoso, foi muitocdraao falar de suas
fraquezas, fato que me instigou a denomina-lo dguBsa que é simbolo da generosidade,
sinceridade e afeto. Sentado a cabeceira da megaadio, olhava para os dedos das
maos, cutucava as unhas e evitava a todo custoalalavracancer como se nao falar
seu nome encobrisse, com um véu quase transpaaedtenca de sua pequena adorada.
Sua conviccdo de cura oscilava feito montanha yuesgaressando verbalmente que ora
qguer desanimar, ora acredita que Deus ja a curmgndo num conflito interno,
principalmente por ser pastor e sentir-se no déeerao duvidar de Deus. Pude vislumbrar
que a incerteza do depois tirou do seu olhar didudla esperanca, deixando-o vulneravel
emocionalmente. Assim, permaneco fazendo alusdarquésa, pois esta € uma pedra
preciosa opaca, semitransparente (FRANCO; CAMPQ®3%])le de natureza porosa, sua
baixa dureza a torna muito sensivel, porque pod#epasua cor e seu brilho facilmente
(PORTAL SAO FRANCISCO, 2010).
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A sétima depoente fofopazio, esposa de Turquesa, mulher de 29 anos, casada,
evangélica, do lar, mora com o marido, uma filhaeie anos e a enteada de 12 anos com
cancer ha dois anos, de quem cuida como se farée dioldgica, pois esta é falecida. Ou
seja, Topazio desempenha o papel de mée e é remmlpela adolescente como tal.
Sentada na lateral da mesma mesa de granito dahepanostra-se orgulhosa de si por
estar conseguindo cuidar da adolescente, acompanbaw tratamento e de estar sendo
uma mae exemplar. Esbanja satisfacdo e forca, mesranciando tanto sofrimento e
incerteza, e ao dizer que juntas estao superanddvassidades abre um sorriso luminoso.
Por isso, escolhi chama-la de Topazio, que ao edado produz espléndidas pedras
brilhantes (SAUER, 1982). Os gregos sentiam quesao esta pedra em uma joia, tinham
forca para superar os problemas do dia a dia artinforte nas batalhas; é simbolo da
integridade, fidelidade, de extrema gentileza enfd (PORTAL SAO FRANCISCO,
2010). Assim, pude perceber que no seu intimotoet@u essa tarefa como uma misséo,
portando-se como uma guerreira em batalha dispostambater a doencga da filha do
coracdo, sem deixa-la s6 1 min sequer. Ao finabzantrevista, fizemos uma oracéo e o
casal me convidou a visitar sua igreja.

Turmalina rosa foi a oitava entrevistada. Também ja a conhecigesquisa
anterior, mas minha reaproximacdo com ela se dewrpa visita, pois estava passando
perto de sua casa e achei que seria agradaveldéelavpessoalmente a participar desta
pesquisa visto que tinha a chance disto. Muito &tio@, convidou-me para entrar e ali na
sala conversamos um pouco acerca de sua vida eueor® que planejava fazer uma
cirurgia do tipo bariatrica, pois havia ganhadoopess Ultimos anos. Ao fim da conversa
expliguei-lhe o objetivo desta pesquisa e a comd@articipar. Prestativa, disse que
participaria de quantas pesquisas fosse convidagaidesse contribuir de alguma forma.
Entdo agendamos nosso encontro para o dia 02 eiegjaie 2012.

Mulher de 39 anos, separada, catdlica, trabalhaocprofessora, mora com o
segundo esposo e seus dois filhos. Destes o fghb6danos foi diagnosticado com um
tumor cerebral ha trés anos. Atualmente, apresaetddiva, € acompanhado
periodicamente num hospital de referéncia e agudedsdo dos médicos para a realizacao
de radioterapiaNo dia combinado fui ao seu encontro por voltaldds recebeu-me com
amabilidade e convidou-me para adentrar a sua S8asdamos na sala, igual a todas as
outras vezes, sendo este o local eleito por eka gguressar suas experiéncias como mae

de um adolescente com cancer. O ambiente parestaidado, cheirava a cigarro, tinha ar
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de abandono, bem como sua aparéncia sugeria almgreggpuecida de si propria, sofrendo
com a obesidade e entregue ao vicio do fumo. Emfaea certa opressdao, como se
carregasse o0 mundo sobre si. O rancor que sengéx-dwarido é imenso, por achar que
deveria ser mais presente na vida do filho comeramdas seria na vida do filho ou na sua
prépria vida? Tal comportamento me fez recordaflalanalina rosa por ser considerada
uma pedra boa para pessoas com dificuldades radomhmentos e com medo de se
ferirem em questbes amorosas. Ajuda a pessoa tmraeeamar a si mesma (PORTAL

SAO FRANCISCO, 2010). Durante a entrevista, sentaéi@ de lado num sofa vermelho,

quase deitada, de forma desleixada, gesticulava wo@ méao sO, sempre com uma
expressdo de indignacdo, como se ndo achassetydst@ que estava acontecendo com
ela e com seu filho. Ao nos despedirmos, ela mafir que continuava a disposicédo caso
precisasse realizar nova pesquisa e eu a agradeci.

Esmeralda foi a nona entrevistada. Mae solteira, 21 anosladocatélica, mora
com a avo que a criou, com um sobrinho de 15 ammsreos dois filhos. O filho cacgula,
de dez meses, foi diagnosticado com um cancer dssperna direita, no primeiro més de
vida. Atualmente, é acompanhado periodicamente nospital de referéncia.
Conhecemo-nos na confraternizacdo de Natal daiag&oce, ao Ihe explicar sobre minha
pesquisa, de imediato aceitou participar, mas pgageutelefonasse com antecedéncia para
gue ndo nos desencontradssemos. Assim, por umrtefebomarcamos nosso encontro para
o dia 04 de janeiro de 2012, apds o almoco.

Em um bairro humilde, fui ao seu encontro na casaud avo onde mora desde o
nascimento. Recebeu-me no portdo com um sorridbextmr e me convidou para entrar.
Sentamos no sofé da sala de ch&o rustico de veimdihuei de frente para um presépio
montado sobre uma toalha com motivos natalinosséestante, um pequeno tumulto se
formou, algumaspessoas da vizinhanca foram até nds verificaremue g¢stava
acontecendo, mas logo se dispersaram. Lemos o Téen@onsentimento e chamou sua
tia, que sempre esteve auxiliando, para sentarscon®o lhe perguntar sobre o pai da
crianca, ela relatou que ndo sabia onde ele esjaeasequer havia registrado o menino, e
gue ele nunca teve contato com o filho. Dessa fpesta pai foi excluido da pesquisa.

Optei por nomea-la de Esmeralda, pois esta pedngnte exibe inclusdes
trifasicas caracterizadas por conterem liquido,egamatéria sélida (FRANCO; CAMPOS,
1971), fato que me remeteu a sua oscilacdo emdaonante a entrevista, ora euforica,

ora entristecida em demasia, ora equilibrada apt@sdo certa racionalidade em sua fala.
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Comportou-se comalguém mais jovem do que sua real idade na maite pa tempo,
demonstrando certa imaturidade e fragilidade. Airdbeamei-a de Esmeralda por
simbolizar a fé e a esperanca (SAUER, 1982; PORBAID FRANCISCO, 2010) que
esta jovem mae alimenta de ver seu filho usandoprgtase no local da perna amputada e
tendo uma vida normal. No final da entrevista, aud, carinhosamente, nos serviu um
cafezinho e, em seguida, me desped.i.

A décima entrevista foi realizada co®afira, uma senhora negra, de 54 anos,
amasiada, do lar, catélica, mora com o marido £fgkos. O filho, hoje com 18 anos, foi
diagnosticado com linfoma h&a quatro anos. Atualmeétacompanhado periodicamente
num hospital de referéncia e faz uso de medicamerno parte do tratamento. Ao
telefone explicitei a razdo do meu contato e agaodanosso encontro para o dia 05 de
janeiro de 2012. Recebida por seu marido no podfiayessamos o pequeno quintal um
tanto entulhado, descuidado, cheirando a 4gua @agaidmos até a pequena varanda que
dava entrada para a cozinha. Sentamos em cirqresentei-me, conversamos um pouco
e |hes expliquei os objetivos da pesquisa, deixarsd@a vontade para escolher outro
momento para realizar a entrevista, mas ela e @dmézeram questdo que o momento
fosse aquele, que ndo haveria motivo para ser mira dia. Durante a entrevista, senti no
olhar de Safira suavidade e uma bondade que Imsbimedava o coracdo de mae
cuidadosa, por isso escolhi denomina-la com o ndmeSafira, pedra preciosa que
simboliza a bondade (PORTAL SAO FRANCISCO, 20103snque também é opaca,
possuindo uma névoa (SAUER, 1982; FRANCO; CAMPQX,1), caracteristica que me
remeteu ao fato de ser uma mulher doente, cangad®m o vigo, sem o brilho e 0
dinamismo proporcionados pela boa saude.

Seu marido, que chamei d&lexandrita, o décimo primeiro depoente, foi
entrevistado logo em seguida. Com 72 anos, homaples, de pouco estudo, demonstrou
surpreendente forca para enfrentar sua facticidgadensibilidade diante do sofrimento do
filho. Pai preocupado com a familia, submete-saaqger mudancga necesséria pelo bem-
estar de seu filho doente, age com a razdo nos ntommem que todos estdo aflitos e
privados dos pensamentos ldgicos, por isso esco#ima-lo de Alexandrita, pois acredita-
se que quando guardada em uma caixinha, esta gl@dmaa estados emocionais intensos,
permitindo que vocé reaja a situacdo de forma nraiional (PORTAL SAO
FRANCISCO, 2010). Ao final do nosso encontro, dasen boa sorte no meu trabalho.



67

Diamante foi o décimo segundo depoente. Consegui seu tedafom seu filho por
ocasidao da entrevista da ex-esposa Turmalina figamos uma longa conversa ao
telefone, apresentei-me, falamos um pouco sobrdilbeue falei sobre minha pesquisa
convidando-o a participar. Manifestado seu desajsitipamente, marcamos N0OSSO
encontro para o dia 06 de janeiro de 2012, no fiadlarde. Um jovem senhor de 40 anos,
bem apessoado, vivendo com a segunda esposac@attdbalha como analista em uma
fabrica de postes. Seu filho de 16 anos foi diatreado com um tumor cerebral ha trés
anos, e permanece morando com a mée.

Recebeu-me no portdo educadamente, acompanhadeaddgusl esposa que me
encaminhou para o interior da casa, mais espetiéinte para a sala de jantar. Sentamos
em poltronas estofadas e ao centro uma sofisticesda de jantar de vidro. Ela nos serviu
agua em tacas, lemos o Termo de Consentimentaianmos a entrevista. Em sua fala,
pude perceber que nutre um amor belo e infinito pew primogénito, sentimento
inquestionavel, mas é contundente em seu discuimadg se refere aos valores e a moral.
Os obstaculos que teve que transpor durante sasovikhnsformou num homem, além de
resistente, severo e rigido na educacao que desal@escente. Vislumbrei um coracdo
ferido, revoltado, que continua endurecendo pefansento de ver o filho seriamente
doente, assim optei por denomina-lo de Diamantenass dura de todas as pedras
preciosas. O nome diamante vem do grego e sigriificanquistavel, indomavel" pela sua
dureza, simbolizando a solidez e durabilidade (PAIRBAO FRANCISCO, 2010).
Despedimo-nos ao término da entrevista, instantegem me desejaram sucesso na
pesquisa.

A décima terceira depoente e UltimaAonbar, ja conhecida de pesquisa anterior
e a re-encontrei naquela festa de confraternizdeddatal da associa¢cdo que aconteceu na
primeira semana de dezembro de 2011. Em nossocosten conversamos um pouco,
perguntei como estava sua filha e falei sobre o miewesse em pesquisa-la novamente,
aceitando o convite logo em seguida. Dias dep@geiras tentativas de contato telefénico
que foram em vao, entdo resolvi ir até sua residéntas era dificil encontra-la em casa.
Depois de dois meses tentando, ela atendeu aortelef disse que estava viajando, por
iSso ndo conseguia encontra-la, e assim marcanss® mmcontro para o dia 03 de margo
de 2012, numa tarde nublada de sabado. Mulher dad® separada, do lar, mora com a
filha de 11 anos que foi diagnosticada com um tudeowilms ha trés anos. Atualmente,

acompanhada periodicamente num hospital de refarénc
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Sentada no sofa da sala de uma casa simples nuara 8eiperiferia, atentei-me
para a decoracgéo caprichosa, com trabalhos eméeechspalhavam por todos os cantos,
num colorido energizante, eram tapetes, mantag sobofa, almofadas e até cortinas, tudo
muito bem organizado, sem contar os vasos de plgo@davam um toque muito especial
de vida naquele ambiente. Objetos dos quais, caarperecisou se desfazer por um
tempo pela baixa imunidade de sua cacula enquania fuimioterapia. Decidi chama-la
de Ambar, pois “uma de suas mais bem conhecidgsipdades é a facilidade com que se
eletriza ao ser atritado” (FRANCO, CAMPOS, 19711/3), caracteristica esta que me
leva a fazer alusdo ao seu comportamento quandéralgninava suas esperancas de cura
da doenca de sua filha. Extremamente protetormetrs&as na lingua, respondia a altura
de comentarios maldosos, sendo capaz de criarzail@s por esse motivo. Chamo a
atencdo do leitor para clarificar que o0 ambar,nassbmo a pérola, denominacdes ja
utilizadas nesta apresentacao, ndo sao compostesansi, sendo produtos segregados por
seres vivos, no entanto, sdo materiais de sigtiifacanteresse gemoldgico (FRANCO;

CAMPOS, 1971), aléem de suas caracteristicas teeegjustado perfeitamente aos perfis

dos sujeitos.
Nome Id | Estado civil| Escolaridade| Profissao Religiao EntreV|~sta
(duracgéo)
Agua-marinha | 26 Casada EF Do lar Evangélica 24’43
Citrino 32| Casado EF Ensacador Evangélico28 15”
Pérola 35 Casada EM Artesd Catolica 21' 22
Opala 40 Casado EM Motorista Catdlico 28" 11"
Rubi 25| Amasiada EM Do lar Catolica 29’ 40”
Turguesa 37 Casado EM Ourives Evangélico 34’ 35”
Topazio 29 Casada EM Do lar Evangélica 43
Turmalinarosa | 39 Separada ES Professora Catdlica 39’
Esmeralda 21 Solteira | EF. Incompl. Do lar Catolica 25’
Safira 54| Amasiada| EF.Incomp|l. Do lar Catdlica 30’ 25”
Alexandrita 74 Amasiado| EF. Incomp|. Lavrador Catodlico 21' 01~
aposentado
Diamante 40 Separado ES Analista Catolico 27
Ambar 44| Separada EF Artesa Catolica 46’
Média: 31’

Legenda: EF: Ensino Fundamental; EM: Ensino Méd®; Ensino Superior.
Quadro 2 — Caracterizagao sociocultural dos pp#dides.
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Resumo: Pesquisa baseada na fenomenologia existencial gggidana que objetivou
compreender as vivéncias de pais/mdes de criancaslokescentes com cancer.
Participaram 13 pais de oito pacientes, menorel9dmnos, atendidos por uma associagao
beneficente do Noroeste do Parana, inquirindo-os @&guestdo: Como tem sido para vocé
vivenciar a experiéncia de ter um filho com cand2a?analise emergiram trés tematicas:
Experienciando o estar presente e 0 estar ausenteahte querido; Compartilhando a
tristeza existencial do filho e Aprendendo comltwofidoente. Evidenciou-se que esses pais
experimentam imprevistas transformacdes no cotdiEsencadeando incertezas, medos e
angustias. Entretanto, a mesma angustia que cguBtarem-se diante do mundo, fa-los
compreender a condi¢do existencial do filho e der&prios. Faz-se imprescindivel que
profissionais, como nés da enfermagem, transponbacuidado técnico-cientifico e
busquem compreender suas necessidades existecmmaivistas a oferecer um cuidado
integral e humanizado.

Descritores: Pais. Crianca. Adolescente. Neoplasias. Enfermagem.

Abstract: Research was based on Heidegger’'s existentiabpt@rlogy which sought to
understand the experiences of fathers / mothechitdren and adolescents with cancer.
Participants included 13 parents of eight patiemder 19 years, assisted by a charitable
association in the northwestern region of the sthteéarana. The parents were asked: How
have you lived the experience of having a childhwetncer? Analysis revealed three
themes: Experiencing the presence and absencalefraperson; Sharing the existential
grief of the son; Learning with the sick childwas evident that these parents experienced
unforeseen changes in daily triggering uncertasntfears and anxieties. However, the
same anguish that broke them before society madm thnderstand the existential
condition of the child and of themselves. It isezg&l that professionals, such as nurses,
transpose the scientific-technical care and seektierstand the parents” existential needs
in order to offer a comprehensive and humane care.

Descriptors: Parents. Children. Adolescents. Neoplasms. Nursing.

Resumen: Investigacion basada en la fenomenologia existeheideggeriana que tuvo
por objetivo comprender las vivencias de padresfesadle nifio y adolescentes con cancer.
Participaron 13 padres de ocho pacientes, con mdao$9 afos, atendidos por una
asociacion de ayuda del Noroeste de Parana, iagdolos con la pregunta: ¢Coémo ha
sido para usted vivenciar la experiencia de tendrijo con cancer®el andlisis surgieron
tres tematicas: Experiencia de estar presente estr ausente del ente querido;
Compartiendo la tristeza existencial del hijo y é&mtiendo con el hijo enfermo. Se
evidencio que esos padres experimentan imprevisaasformaciones en el cotidiano
desencadenando incertidumbre, miedos y angustimaenibargo, la misma angustia que
los hace detenerse delante del mundo, los harareonhgr la condicidon existencial del hijo
y de si mismos. Se hace imprescindible que profatés, como nosotros de la enfermeria,
transpongamos el cuidado técnico-cientifico y bastps comprender sus necesidades
existenciales con el objetivo de ofrecer un cuidatiegral y humanizado.

Descriptores: Padres. Nifio. Adolescente. Neoplasias. Enfermeria.



71

INTRODUCAO

O cancer exerce um impacto negativo na vida dasopss ndo sé pela sua
repercussao social e econémica, mas também pejastesemocional a que o paciente e
sua familia sdo expostos. E, ainda que seja caasdioleim mal crénico tratavel, e que em
inUmeras situacdes pode ser sanado, principalnugeriedo diagnosticado precocemente,
permanece estigmatizado, cheio de mistérios enserfito (RIBEIRO; SOUZA, 2010). E
uma patologia que intimida e traz consigo a ideaapérda e da impossibilidade de
recuperacdo e de cura, e em se tratando da doanigdancia, a cruel possibilidade de
morte préxima € amedrontadora, pois a crianca@simo de felicidade e sonhos a realizar
(SANTOS; GONCALVES, 2008).

Do aparecimento de sintomas sugestivos até a datg@do do diagndéstico, a
familia passa a experimentar certa apreensao,entesto que algo de muito grave esta
para invadir suas vidas. O temor frente ao desotd@ a sensacao de impoténcia diante
do nao-controlavel sédo vividos intensamente (NEHBtYal.,, 2011; SILVA; BARROS;
HORA, 2011), pois € sabido que o céancer na infamcigeu tratamento ndo sao
experiéncias discretas ou uniformes. A doenca &evalma série de estressores
representados pelo momento do diagndstico, a agdlizvde procedimentos invasivos e
internacdes, em que ndo apenas a crianca € afetadaps pais que vivenciam de perto
estes acontecimentos sao significativamente imgastf OBE-SHIELDS et al., 2009).

Quando enfim o diagnostico € confirmado, a posddile de morte torna-se real
sendo dificil para os pais aceitarem tal fato ndavide um filho. Estudos recentes
demonstram que para 0s pais é como se suas viddisgesem, sofrem prejuizos na rotina
profissional, muitas vezes abandonando o empregdinamica familiar ndo conseguindo
cuidar da casa e dar atencédo aos outros filhos @®m@jage, além de prejuizos pessoais,
tendo o autocuidado comprometido e seus desejecessidades pessoais renunciados
(SANTOS et al., 2011; CASTRO, 2010).

O adoecimento de uma crianca ou adolescente peeic&arge como um grave
acontecimento no seio familiar, capaz de provo@acdes imprevistas e inumeras
alteracdes ndo apenas na vida de quem o possud, onbém na vida de todos que o
rodeiam, passando o0s pais a vivenciar uma durariérp@ repleta de dor e desespero
(SANTOS; GONCALVES, 2008; SILVA; BARROS; HORA, 201DLIVEIRA et al.,
2010).
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Assim, verifica-se que ter um filho com cancer espnta um evento extremamente
desgastante para os pais, sendo capaz de comprameiesos aspectos de suas vidas
(KLASSEN et al., 2011). Pois as complicacfes adhsnel a intensidade do tratamento séo
raramente modificaveis (BARAKAT; MARMER; SCHWARTZ010), levando-os a
enfrentar, desde o inicio da doenca, uma realidd®leameacas caracterizadas por
separacoes, perdas, frustracbes e mudancas (CASDRQO),

Diante do exposto, percebemos o quanto os paic@adeom o adoecimento de
um filho por cancer, tornando-se imprescindivetlias voz e buscar compreender suas
inquietacdes, tendo em vista que se veem frenterdef com uma doenca que carrega
consigo o prenuncio da morte e vivenciam divensassformacgdes em suas vidas, quando
na maioria das vezes ndo estdo preparados paentdala, sentindo-se amedrontados,
inseguros e desesperangosos.

Para tanto, o objetivo deste estudo foi compreeasieivéncias de pais e/ou maes
de criancas e adolescentes que adoeceram de céreep que os resultados poderéo
contribuir para o aprimoramento das acfes de giofiais de salude, em especial os da
enfermagem que tanto tempo passam ao lado degsdgaga tomando os pais como
potenciais-alvo de intervencéo, fornecendo-lhemalé atendimento técnico necessario,

suporte psicossocial reconhecidamente indispensaviehtamento oncoldgico.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, com abordage&mwnienoldgica. A escolha por
esta abordagem ocorreu em funcéo de seus presssipedtico-filosoficos possibilitarem
as investigacbes em enfermagem uma analise e enttd no entorno da saude, uma
vez que procura compreender o homem em seu est@achando, ou seja, em suas
vivéncias, experiéncias e relagbes com o mundodieab, e assim desvelar as
subjetividades do fendmeno vivido (ALMEIDA et &009).

Nesta perspectiva, a fenomenologia existencial eggjeriana, como referencial
filosofico, vem contribuir para a pesquisa em Emi@gem, pois permite que o pesquisador
almeje explicar o sentido do Ser a partir da de8oridessas experiéncias (DUARTE;
ROCHA, 2011). E, nessa busca por compreender orhane sua facticidade, se propde a
desvelar o modo de ser por ele manifestado em smwrsgo, sendo possivel entédo

descortinar o fenbmeno que se mostra a partir éorjorser (HEIDEGGER, 2008).
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Logo, a regido de inquérito ou regido ontico-orgalé constituiu-se da situacdo na
gual o fendbmeno que buscamos desvelar ocorreugjauas vivéncias de pais e/ou méaes
gue experienciam o cancer infanto-juvenil na vidaudh filho.

Destarte, a realizacdo do presente estudo sermdeawn& associacdo beneficente
localizada num municipio do Noroeste do Parana ppesta assisténcia social e de
enfermagem, inclusive domiciliar, a pessoas casemtertadoras de cancer e seus
familiares. E, a fim de realizar o levantamento gdadicipantes, primeiramente localizei
todos os cadastros de criancas e adolescentesdatepela associacdo, sendo encontradas
oito familias que possuiam um portador de candania-juvenil.

Assim, optamos por incluir como participantes dsgpésa todos o0s pais e/ou maes,
bioldgicos ou nado, dessas criancas ou adolesceatesancer com idade entre zero e 19
anos, conforme a definicdo de cancer infanto-juvagmiesentado pelo Instituto Nacional
do Cancer (BRASIL, 2008). Incluindo que aceitasg®rticipar do estudo, que fossem
capazes de verbalizar claramente suas vivéncias,squs filhos se encontrassem em
tratamento ou em acompanhamento periodico ja teadoluido o tratamento, e que seus
nomes estivessem presentes nos cadastros da edeathisante o periodo de dezembro de
2011 a margo de 2012, quando realizamos as enggvis

A partir de contatos iniciais realizados por meatefbnico ou nos enderecos
disponibilizados, explichvamos-lhes sobre os olgstido estudo, a importancia de sua
participacdo e avaliavamos sua adequacdo aosiagide inclusdo. Dessa maneira, das
oito familias localizadas, apenas cinco pais edaaoito maes, de oito criancas e/ou
adolescentes portadores de cancer atenderam désosride inclusdo, totalizandol3
participantes. A estes solicitamos o0 agendamentoure primeiro encontro, sendo
realizadas de uma a trés visitas de aproximacau, adinalidade de que uma empatia
matua surgisse, ou seja, que 0s pais se sentiggrmos em falar de suas vivéncias e que
nés também nos sentissemos prontos para ouvi-los.

Na abordagem fenomenoldgica, o pesquisador tem untesrogacdo e vai
percorré-la buscando a sua compreenséao. Pardakswuietacdo precisa se apresentar ao
pesquisador enquanto fendbmeno, ou seja, enquagdajae exige um desvelamento, uma
“iluminacao”. Para tanto, utilizamos como questaoteadora: Como tem sido para vocé
vivenciar a experiéncia de ter um filho com cancer?

Os participantesoram entrevistados em dia, horario e local de mederéncia,

tendo duracdo meédia de 31 min. Em trés familiasla cparticipante preferiu ser
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entrevistado junto ao cénjuge; em duas familiagjacparticipante optou por ser
entrevistado particularmente e nas outras tréslifenmestantes os pais foram excluidos,
portanto as mées foram entrevistadas individualeneéhias falas foram registradas com o
auxilio de um gravador digital e, em seguida, tatEs na integra para posterior analise.
Utilizamos, ainda, de um diario de campo para tegida linguagem nao-verbal expressa
pelos entrevistados quando oportuno.

Para captar a plenitude expressa pelos sujeit@salinente realizamos leituras
atentas de cada depoimento, separando os trechosdade de sentidos (us) que para nés
se mostraram como estruturas fundamentais da esigtéPosteriormente, passamos a
analisar as unidades de sentidos de cada depoimeatizando selecdo fenomenoldgica
da linguagem de cada sujeito, pois uma unidadeedgds €, em geral, constituida de
sentimentos revelados pelos depoentes que contemplaossa interrogacdo Ontico-
ontolégica (JOSGRIELBERG, 2000) e, das quais emargas tematicas ontolégicas que
foram interpretadas a luz de algumas ideias heategmas e de autores que referenciam o
fildsofo, como também, pesquisadores que versame soproblematica do cancer infanto-
juvenil no seio familiar.

Por se tratar de uma pesquisa que envolve serearfasnobedecemos todos os
preceitos éticos e legais regulamentados pela Rg&oln®196/96 do CNS — MS. O
projeto de pesquisa foi submetido e aprovado pami@® Permanente de Etica em
Pesquisa envolvendo Seres Humanos — Copep da Wiiade Estadual de Maringa,
sob o Parecer n° 714/ 2011. E a solicitacdo deicg@atdo no estudo se fez
acompanhar de duas vias do Termo de Consentimente le Esclarecido, e
notificamos sobre as finalidades da pesquisa, d@garticipacdo desejada e tempo
provavel de duracéo da entrevista.

Clarificamos que, com a finalidade de preservan@namato dos depoentes e nao
apenas nomina-los de uma forma genérica (S1...),SRartimos de singularidades
expressas por eles e apreendidas por nés durasgesnencontros, referenciando-os com o
nome de pedras preciosas. Pois nos foi possiveinisar que como as pedras preciosas
sofrem desgastes e incisdes, num processo dedapigara se tornarem belas e brilhantes
(FRANCO; CAMPOS, 1971), os percebemos sendo lap&ldthnte de suas facticidades,
verificando em seus discursos que de alguma forsté#o emelhorando enquanto seres

humanos, aprendendo e/ou amadurecendo com a dieseas filhos.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 13 participantes da pesquisa pertencentes &aaililias, cinco eram pais e oito
eram maes, com idades de 21 a 74 anos, a mais@asamasiados e de religido
catdlica, apenas dois possuiam Ensino Superiagmhanh como profissdo: um ensacador,
um motorista, um ourives, um lavrador aposentado, amalista, duas artesds e uma
professora, além das cinco autodenominadas d®dtar.oito filhos, portadores de cancer
infanto-juvenil, quatro eram criancas que tinhamdil entre dez meses e 11 anos: duas
com tumor de Wilms, uma com tumor pélvico e uma gamoma 0sSseo; e quatro eram
adolescentes que tinham idade entre 12 e 18 anosom rabdomiossarcoma testicular,
um com leucemia, um com tumor cerebral e um coforfia. Destes, quatro estavam
realizando algum tipo de tratamento (cirargico, ngoterapico, radioterapico e/ou
medicamentoso) e quatro fazendo acompanhamentuljweri

A partir da andlise da linguagem dos participantsgrgiram trés teméaticas
ontolégicas: Experienciando o estar presente e tar esisente de o ente querido;
Compartilhando a tristeza existencial do filho ereéxmlendo com o filho doente,

apresentadas a seguir:

Experienciando o estar presente e o0 estar ausente d ente querido

Em sua analitica existencial elaborada em Ser gpdehieidegger (2008) propde
uma profunda reflexdo do ser humano, analisandaomdo constitutivo de ser, ou seja,
a fluidez de seu existir. E ao existirSer-aiconstata o fato que foi langado no mundo,
numa situacdo sem oportunidades de escolha, qe®aoa experienciar situacdes nao
planejadas, ndo esperadas. Logo, ao descobriraercém um filho e tomar consciéncia
que a dura peregrinagdo em busca da cura trardgooassoliddo e a sensacdo de
abandono, o mundo no quabBer-aiexiste afunda-se na insignificancia e 0 mundosgue
abre para ele traz em si a dor do afastamentordes gue compartilhavam seu existir.

Com isso, averiguamos na linguagem dos depoente® quatamento da doenca,
engquanto um ente que veio ao encontro dos paisgm@nsigo imprevistas separacdes que
provocaram sofrimento e certa revolta. Pois, afesgado filho neste momento configura-

se em algo inaceitavel para o pai/mae que permamaasa.
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[...] eles ndo ficavam quase em casa, ficavam nmisospital e a gente
sentia muita falta dele [...] (Alexandrita).

[...] porque eles estavam para |4 e era a said#@inDava no trabalho, e
eles la. O terrivel € a distancia, vocé se senitl iapesar de ter que
trabalhar. Quantas e quantas vezes eu pensei ddoalza tudo e correr
para ficar do ladinho [choro] (Opala).

Da mesma maneira que para o pai/méae que acompdiiiha doente, distanciar-se
da familia e do proéprio lar e refagio faz com geessitam desprotegidos e angustiados,

padecendo num mundo nada familiar.

[...] porque eu mal chegava tinha que voltar, fecav outro menino,
ficava o0 esposo [...] nds ficamos trés meses lavdepara ca, foram trés
meses. Ai meu Deus, muita luta, muita angustiaica fna casa dos
outros [...] O meu filho mais velho eu tive quexdeicom a minha méae
[...] (Agua-marinha).

[...] abandonei servico, abandonei casa, a mintia dilha, abandonei
tudo para correr atras de médico para ele (Turmatisa).

Nao é facil vocé sair de casa e viver em outro muwhgtante um ano e
meio de tratamento, vocé sai da tua casa e vai Niv®a outra casa, com
outras experiéncias. [...] Eu tive que abandoraasa, abandonar a filha,
minha filha ficou com a minha mée [...] (Pérola).

Percebemos ainda que ao se afastarem dos filhodawas, esses pais
experimentam um conflito entre estar-com o filhemte e sentir que deixa o outro
saudavel desamparado, avivando-lhe a sensacamirtterculpa. Assim, torna-se sofrivel
vivenciar tal situagcdo, uma vez que pode desencadeatimentos angustiantes
relacionados ao desempenho do seu papel como RABE (S et al., 2011; OLIVEIRA et
al., 2010). Na concepcao heideggeriana, essa angjist os pais revelam em suas falas,
deixa a mostra seu estado interior ao terem queEngiar uma situagdo que para eles era
desconhecida, pois, 0 que ameaca a existéncia eha sagustia € aquilo que ndo esta em
nenhuma parte, que € indspito, ndo havendo faiddide com seu cotidiano
(HEIDEGGER, 2008).

O distanciamento entre conjuges também foi vedficaos discursos. Afastamento
este que transpde as dimensdes geograficas esmrai o envolvimento afetivo que os
unia, podendo enfraquecé-lo, uma vez que neste ntonestao inteiramente e somente
preocupados com o cuidado do filho. Nestas ocgsi@eselacdo conjugal sofre

interferéncias pela longa duragdo do tratamentcs ponecessidade de deslocamentos
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frequentes é percebida como fator comprometedosadesido, principalmente pela
distancia (CASTRO, 2010).

O casamento em si, vocé sabe é um estresse delagjarde casa,
cuidando da filha, o marido aqui trabalhando, atadida. [...] o
casamento acabou desgastando, talvez, sei 14, galaela, ndo vou
falar que é culpa dela, mas acaba, querendo ouimfagnciando um
pouco, querendo ou ndo a gente acaba se separah(Rubi).

Acerca destas questbes, a literatura aponta quefdrenagdes inesperadas na
dinamica familiar que envolvem o tratamento e hasipacfes implicam em desconfortos
para os pais, pois podem ser privados da conviaémumrn amigos, conjuge e demais filhos,
de passeios e descanso (NASCIMENTO et al., 2009).

No pensar heideggeriano, a essénci&eeaireside em sua existéncia, portanto so
poderemos compreender suas vivéncias mergulhando sem existencialidade
(HEIDEGGER, 2008). Assim, diante de tantas e neéciess separacles, tratar tais
guestdes afastadas da existencialidade de quemeagea esse fenbmeno, sob uma viséo
pratica do empirismo, € ndo se envolver com a #Haidade da mundaneidade de mundo
desses seres (SANTOS et al., 2011). Pois, para@seesnfermeiros, possamos cuidar do
outro, precisamos buscar compreendé-lo em sua dé@neexistencial que envolve um

existir repleto de sentimentos e significados (MEMALLE, 2010).

Compatrtilhando a tristeza existencial do filho

O homem, enquantser-no-mundpsempre se descobre coser-com(Mit Sein)
onde o outrdMit Dasein)também é unser-no-mundpou seja, um ser para 0 outro, numa
con-vivéncia E ésendo-com-outrgue o homem vislumbra a possibilidadeed¢ar-com
alguém, ndo apenas como objeto de cuidado, masmddarma envolvente e significante.
Uma vez que, na doenga a co-presenca nao Se ausase preocupa com 0 outro
(HEIDEGGER, 2008). E, essa preocupac¢do € constataldiscursos a seguir.

Quantas vezes eu ja sofri de ver ela ali querendtec uma salada [...]
sofri e me alegrei a0 mesmo tempo de ver a alelgteaem poder comer
salada quando ia fazer um exame e via que a indmigstava um pouco
melhor [...] (Turquesa).
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[...] perguntei para ele o que era, ele se abfalo& ‘pai eu ndo aguento
mais, eu preciso sair, eu vejo meus amigos ficambus amigos estdo
pegando as meninas e eu estou aqui preso’. Agieloiduma flecha

sabe (choro). Eu conversei um tempo com ele (chuscando fblego),
deixei ele na sala, fui para dentro do quarto atforf(Opala).

E dificil hein, meio chato, porque ele sofre, mageate sofre mais
porque a gente tem que acompanhar ele, ver todairimnento dele,
foram bem dificeis esses quatro anos [...] (Safira)

Nas linguagens dos depoentes apreendemos seuapesantirem-se impotentes
perante a condicao existencial do filho, pois angaeo faz viver uma vida que néo lhe
pertencia. E, mesmo transmitindo a ele seu amaidado, sua presenca nao consegue
preencher o vazio existencial que o filho traz @msor ndo ter a possibilidade de
desfrutar de uma vida saudavel, como antes.

Nestas situacOes, os pais experienciam a dor eomiaago testemunharem
limitagdes fisicas, sociais e emocionais, impoatasus filhos pelo cancer, que interferem
significativamente em sua vida familiar, escolacanunitaria (NASCIMENTO et al.,
2009). Por isso ndao se conformam que a doenca tmhdratrado na vida de seu filho,

desejando até mesmo colocar-se em seu lugar segidesse.

[...] por que logo com ele, por que ndo comigo smue pecadora, ele que
ndo entende nada, nem sabe o que esta acontecdn@sieralda)

Contudo, em algum momento de sua trajetéria, egéz aflito pode conduzi-los
a compreensao da condi¢do existencial do filhmatmlo-se capazes de tomar uma nova
consciéncia ao enfrentar esta facticidade a quahfdancados. Destarte, transpondo o
cuidado enquanto simples e puro ato de cuidar,past®a a configurar-se num caminho de
abertura para as inumeras possibilidades a serewelddas (OLIVEIRA; CARRARO,
2011).

No pensar heideggeriano, Ser-ai abre para si mesmo seu proprio ser e esta
abertura elimina obstrugdes, encobrimentos, obscoemtos e se mostra por si sO
(HEIDEGGER, 2008). Neste mostrar em sua claridaoke, pais revelam-se como
cuidadores auténticos, assumindo e compartilhaodoseu ente querido a temporalidade

sofrivel do tratamento e buscando formas de amesg&asofrimento.

Esse um ano e meio ele deixou de fazer muita caiggnte isolou a
familia, porque isolar s6 ele ndo € justo, a géte que entrar junto e
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trabalhar junto para o tratamento dar certo [orgpe vocé se doa um
para o outro, assim que a gente fez, a gente sepiweele (Pérola).

L4 no hospital quando estava s6 eu e ela a geimeaiza muito, até ela
tinha um caderno, tipo um diario, que no comecoax@m ndo podia
levantar eu escrevia um monte de coisa, ela iadala eu ia escrevendo
‘hoje foi o inicio do tratamento de quimioterapisag tal, tal’ eu escrevi
umas dez folhas para ela, mas eu acho que elaimesarporque viu
gue o0 negocio ia ser longo entdo paramos (Topazio).

Eu usava mascara também por causa dela usar, lpande se sentir

constrangida. Todo lugar que ela ia era de masnamsaia para lugar
nenhum sem, se ia para o terreiro usava, dentaaske usava, se eu ia
para a escola com ela eu colocava mascara eaganscara (Ambar).

Ao compreenderem sua condicao existencial, essgs@alesvelam como um ser
de preocupacao, lancando-se no sentido daquilcéquassivel de ocupacgéo e feitura ao
que é urgente e inevitavel, especialmente na taleicom os entes que para eles se
mostram significativos (SALCI; SALES; MARCON, 2009)essa maneira, 0s pais tém
como preocupacdao imediata minimizar, na imposddule de eliminar as aflicbes que seus
filhos tém vivenciado, acalentando-os com o amardedicacdo que carregam em seus

coragoes.

Aprendendo com o filho doente

Na analitica existencial heideggeriana, depois dodm e do ente que habita 0 mundo,
o Ser-em plenifica o terceiro momento estruturaseleno-mundo, correspondendo a propria
abertura do homem ao mundo. E, é a compreensépeguite a abertura do Ser-ai de tal
modo que, retomando seu sentido existencial, desenum entendimento de sua situacao
(HEIDEGGER, 2008). Projetando ndo somente o munaguanto um horizonte das
preocupacdes cotidianas, mas também o seu poderntéstico (SALES et al., 2010).

O homem é capaz de transcender sua propria dorifestando-se de formas
distintas a fim de apropriar-se do mundo que o ispde Ser-ai passa a viver
autenticamente no mundo, tornando-se um Ser deypagao consigo e com o outro, ou
seja, transcender indica que o homem em seu esigaedo-no-mundo esta capacitado a
imputar um sentido proprio ao Ser (HEIDEGGER, 2008)

Assim, depreendemos dos discursos dos pais qumrane adoecimento de um

filno represente um evento nao-planejado em suatéexiia, procuram superar esse
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momento buscando extrair algo de positivo destardsh experiéncia, aprendendo com as
dificuldades e amadurecendo enquanto pessoas. Adanegue reconhecem suas
possibilidades, percebem que estas vao além dacaoséo tdo infinitas e ilimitadas
quanto o amor que nutrem por seus filhos, e é i plsse entendimento que passam a

compreender sua condi¢do existencial.

Enfim, a gente foi reagindo e levantando a autimrestiele, e ele como
toca e canta conseguiu jogar para cima tudo guevaestentindo e
revertemos o0 quadro para uma coisa boa, como aprendh a aquilo
gue estava sendo muito dificil para nds (Pérola).

Hoje mais maduro, as vezes prefiro agradecer nmés do que ficar
reclamando. Eu estou aprendendo com isso, eu aehdeqn gente em
situacBes até piores do que a minha, e tem, ea &miho condicbes de
dar amor e carinho ao meu filho [...] (Diamante).

Entdo essas coisas vém, mas a gente tem que aprem@stou tentando
porque eu estou vivendo isso, entdo a gente tenteqter ndo deixar se
abater. [...] o que tiver que ser vai ser, ndo¢emo a gente mudar, iSSo
eu ja tenho plena consciéncia. Eu ndo sei na imoag, eu ja tenho a
consciéncia do que pode acontecer. Claro que & géot quer, mas seja
0 que Deus quiser. Vai ser sempre um choque, utn,smss eu estou
firme (Rubi).

Na fala de Rubi, entrevemos que ela demonstraotesceéncia de que o adoecer faz
parte da existéncia humana, contudo, em sua lieguaxpressa o quao esta sendo dificil
conviver com uma doenca como O cancer que traz iem @essagio de profundas
vicissitudes e a presenca incbmoda da morte. Bala@poreidade e tom de voz pudemos
perceber que a mesma angustia que lhe trouxegafrtmento, f4-la emergir de seu estado
de queda e buscar forcas para enfrentar o que Hresausava temor e agora lhe é
familiar, ou seja, a morte de sua filha.

Sobre 0 assunto estudo menciona que € possived qu&imento experimentado
por esses pais 0s instiguem a caminhar em direi@ &xisténcia, 0 que € importante
durante essa experiéncia, pois pode favorecer @alpesla sobrevivéncia, a maneira de
enfrentar e se adaptar a esse processo de adosrifA&IGELO, 2010). Nesse pensar, a
transcendéncia mantém estreita ligacdo com a iidatie, ou seja, ndo ha transcendéncia
sem facticidade, uma vez que o homem somente sw@peaiapréoprio quando algum

acontecimento inesperado vem ao seu encontro (SALBES 2010).
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Entendemos também pelas falas dos pais que mesraaciando sentimentos
como sofrimento, dor, angustia e desespero, aoobesEm o0 cancer em seus lares,
passaram por experiéncias que caracterizam comaprendizado, e de crescimento
(CASTRO, 2010).

Essa situacdo nos trouxe um significado muito itgmde de nos
relacionarmos com nossos filhos. Eu acho que iasa mim foi muito

importante, porque as vezes eu chegava, se tigjwemahssunto para
resolver ja saia, ndo tinha aquele momento. Hoje héje eu vejo que
eu tenho uma atengédo maior com eles (Citrino).

Depreendemos desta fala que o sofrimento geradogoelecimento da filha o fez
refletir acerca de sua existéncia como pai. Andescsipava apenas das banalidades de seu
cotidiano, mas vivenciar tal experiéncia incitoa-oeaver sua pré-ocupacao, reafirmando
sua presenca na vida nao apenas da filha doergejertados os filhos.

Apesar dos transtornos que a situacdo acarreta&nttaz consigo inumeras
mudancas para o seio familiar, existe a possiliédde se compreender existencialmente,
e, independentemente de tudo o que esta acontecemassivel aprender e se perceber
antes e depois (CASTRO, 2010), tendo a chance pgenmn novo significado a propria

existéncia.

CONCLUSOES

Ao adentrar-nos no universo existencial dos padities do estudo visualizamos
que ter um filho com cancer conduz os pais a exy@tarem imprevistas transformacoes
em seu cotidiano. Sendo levados a viver num murefgeto de acontecimentos
inesperados e nada familiares, que Ihes causagded]|i angustias, medo, desespero e
incertezas, permeando o presente e o futuro dogewrtgdo e de si proprio. Um turbilhdo
de sentimentos envolve suas perspectivas de vidi jao filho doente, aos filhos
saudaveis, ao codnjuge, junto até mesmo aos seuziande estimacdo e utensilios
significativos que fazem parte de seu mundo cirantel

Entretanto, no ambito existencial, intercedidosapetrmenéutica heideggeriana,
abarcamos nas concepcdes dos pais que a mesmaiarges os fez inicialmente
guedarem-se diante do mundo, vivendo de uma fonauaténtica, fa-los emergir de suas
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banalidades e tornarem-se cuidadores auténticoesmpreenderem a condicao existencial
do filho.

E, em algum momento dessa trajetoria, sdo capaze®rdpreender sua propria
condicdo existencial de estarem-lancados-no-mumhoocpais e maes de filhos com
cancer e disso tirar algum ensinamento. Com asuttihldes, passam a valorizar a vida em
todas as suas dimensdes, até as que considerarmfimis, e aprendem a conviver com a
possibilidade da morte, apesar de ndo aceitdsaarido a consciéncia de que esta é
irrefreavel. Assim, pela reflexdo, voltam-se para buscam melhorar sua atuacdo como
pais e seres humanos, uma vez que ao pisarem aaepic da vida percebem como sua a
obrigacédo de darem o melhor de si em prol da v&dsed filho.

Diante do exposto, o presente estudo retrata diant desses pais no tempo e
espaco de suas vivéncias, podendo ser considemadatar limitante da pesquisa, pois ndo
nos permite generalizar os resultados. Apesar,dst@ditamos em sua relevancia como
uma forma de provocar a reflexdo dos profissiogaes os assistem, principalmente os da
equipe de enfermagem, enquanto presenca constaatsisténcia a estes seres. Incitando-
0S a repensarem suas acdes no que se refere idagiordo ser humano, sensibilizando-
0s a transpor o cuidado técnico e cientifico e @tgrasua atencdo na compreensdo das
necessidades existenciais. A fim de que sejam eapde oferecer conforto fisico, apoio
psicoafetivo, social e até espiritual aos pais exjgerienciam o cancer infanto-juvenil na

vida de um filho.
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Resumo: Pesquisa qualitativa, baseada na fenomenologideggial heideggeriana, na
qual objetivamos compreender as vivéncias de paesgmde criangas e adolescentes com
cancer em tratamento. Entrevistamos 13 pais de patoentes, menores de 19 anos,
assistidos por uma associagdo beneficente do NerdesParana. Da andlise emergiram
trés tematicas: Vivenciando a facticidade de ter filo com cancer, Temendo a
possibilidade da ameacga e Experienciando o destuida outro. Evidenciamos que
durante o tratamento, e ainda apos este, os paaciam o medo do desconhecido e a
incerteza do provir de seus filhos, especialmeotdeatemunharem a morte de outras
criancas. Experienciam também a indiferenca degsiohais dos servigos de saude local,
sentindo-se desamparados e inseguros. Assim, eoasids indispensavel que nés,
profissionais de enfermagem nos coloquemos comesmonsaveis pelo cuidado desses
seres, pautando nossa assisténcia na compreens@asirecessidades existenciais, visto
gque podemos auxilia-los ou prejudica-los no tramdeede sua facticidade.

Descritores: Pais. Crianca. Adolescente. Neoplasias. Enfermagem.

Abstract: Qualitative research was based on Heidegger'seexisl phenomenology and
aimed at understanding the experiences of parenthitwren and adolescents during
cancer treatment. We interviewed 13 parents oftgigtients under 19 years assisted by a
charitable association in the northwestern regibthe state of Parana. Analysis revealed
three themes: Experiencing tliacticity of having a child with cancer; Fearingeth
possibility of the threat; Experiencing the othecarelessness. We showed that during
treatment, and even after this, parents experiefead of the unknown and uncertain
future of their children, especially as they witses the death of other children. Further,
they also experienced the professional indiffereotc¢he personnel at the local health
services. They thus felt helpless and insecures Thuis essential that nurses feel co-
responsibility for the care of these patients aagebour assistance in understanding their
existential needs, since we can help them or haem tin transcending its facticity.

Descriptors: Parents. Children. Adolescents. Neoplasms. Nursing.

Resumen:Investigacion cualitativa, basada en la fenomenralegistencial heideggeriana,
en la cual se tuvo por objetivo comprender las ngigess de padres/madres de nifios y
adolescentes con cancer en tratamiento. Entrewvostani3 padres de ocho pacientes, con
menos de 19 afios, amparados por una asociacioméstagedel Noroeste de Parana. Del
analisis surgieron tres tematicas: Vivenciandoalkalidad de tener un hijo con cancer,
Temiendo la posibilidad de la amenaza y Experiendé# descuidado del otro.
Evidenciamos que durante el tratamiento, y todde&gpués de éste, los padres vivencian
el miedo del desconocido y la incertidumbre delvpror de sus hijos, especialmente al
atestiguar la muerte de otros nifios. Viven, tambdemdiferencia de profesionales de los
servicios de salud local, sintiéndose desamparadasseguros. Asi, consideramos
indispensable que nosotros, profesionales de eafeamnos coloquemos como
corresponsables por el cuidado de esos seres, ndautauestraa asistencia en la
comprension de sus necesidades existenciales, \gs® podemos ayudarlos o
perjudicarlos en el transcender de su fatalidad.

Descriptores:Padres. Nifio. Adolescente. Neoplasias. Enfermeria.



87

INTRODUCAO

O tratamento do cancer infanto-juvenil tem avancadgnificativamente nas
tltimas décadas, isso pelas técnicas de diagnégtmmce e a evolugcdo dos métodos
terapéuticos (BRASIL, 2008). Cada um destes coms sparticularidades, suas
recomendagfes, limites, beneficios, além de passivwmplicacdes (VALLE;
RAMALHO, 2008).

Por isso, as condutas terapéuticas, em diversaac8és, carregam consigo
estigmas que lhes séo atribuidos pela populacageeah igualmente atribuem ao cancer,
uma vez que podem provocar efeitos colaterais sev€OLIVEIRA et al., 2010)
desencadeando medos, dores e sofrimentos tantdoqagropria doenca. Apesar disto,
podem significar uma fonte de esperanca na cueder uma maior expectativa de vida
(OLIVEIRA et al., 2010; BARRETO; AMORIN, 2010).

E, é nesta busca pela cura que a crianca se deparmevitiveis mudancas em sua
rotina, passando a experienciar forgcosas permagnoileito, a convivéncia com pessoas
nao-familiares, a pratica de procedimentos desc@vieis, alteracbes em sua dieta,
distanciamento de familiares, amigos, colégio,eepntitros (OLIVEIRA et al., 2010). O
adolescente, por sua vez, percebe as alteracOeseencotidiano e em sua imagem,
transformando sua maneira de ser, deixando dearatiividades rotineiras e passando a
viver num novo mundo (LOMBARDO; POPIM; SUMAN, 2011)

Cada dia de tratamento corresponde a um novo ddsafibbém para a familia, que
tem sua rotina modificada, que se une e se dispiaailpara auxiliar o doente, e
permanece junto dele, presenciando as limitagdpestas pela doenca e pelo tratamento,
além de angustiarem-se ao testemunhar seus dedosrdosua qualidade de vida sendo
prejudicada (FERREIRA et al., 2010).

Nessa perspectiva, o cancer na infancia ndo é wpariéncia facil de ser
enfrentada pela sua instabilidade que envolve uima sle eventos estressores como o
momento do diagndstico, a realizacdo de procedmseninvasivos, além de
hospitalizacdes, afetando os pais sobremaneiraEJEHBELDS et al., 2009), uma vez
gue sao continuamente confrontados com a incediezara e a possibilidade da morte do
filho (NASCIMENTO et al., 2009).

Esses pais vivenciam, ainda, diversas mudancas eus sotidianos pela

necessidade de internacdes frequentes que acarretamperda do emprego e
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distanciamento de outros membros da familia e dpryar lar para atender em tempo
integral o filho doente; podem ter gastos extras ggia nova condicdo e até mesmo
adoecer (OLIVEIRA et al., 2010; SANTO et al., 2011)

Diante deste cenario, evidenciamos que o tratame@atcancer infanto-juvenil,
tanto quanto o seu diagnéstico, pode desencadeartante desequilibrio no seio familiar,
afetando o dia a dia ndo apenas das criancas esadotes doentes, mas o de toda a
familia, especialmente dos pais que se deparamstoacdes inesperadas, fazendo com
gue experiencie angustias e incertezas que pernssSseProcesso.

Para tanto, o objetivo deste estudo foi compreeasieivéncias de pais e/ou maes
de criancas e adolescentes com céancer em tratam&ateditamos, assim, que 0S
resultados desta pesquisa poderdo contribuir pararadirecionamento das acfes de
profissionais de saude, em especial os da enfemmagensibilizando-os a buscar a
compreensao de suas necessidades. E, a parsedat) capazes de disponibilizar além da
assisténcia técnico-cientifica, a escuta de sessi@e medos, acolhendo-os em suas
aflicbes e oferecendo apoio com vistas a integadid desses pais, enquanto seres

humanos, durante toda a jornada de tratamentdhao fi

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com aborddgaomenoldgica alicercada
nos pressupostos heideggerianos. Uma vez que parpreender o fenbmeno que se
deseja desvelar, faz-se necessario imergir naiaokithde do ser e desvelar sua esséncia
por meio da analise de suas linguagens e de su&xias (HEIDEGGER, 2008).

Nessa perspectiva, a regiao de inquérito ou re@mico-ontoldgica constituiu-se
da situacéo na qual o fenbmeno que buscamos deswelaeu, ou seja, as vivéncias de
pais e/ ou méaes que experienciam o cancer infantmnjl na vida de um filho.

Logo, o presente estudo se deu em uma associag&ficeate localizada num
municipio do Noroeste do Parana que presta assistéocial e de enfermagem a pessoas
carentes portadoras de cancer e seus familiares.

Em seus cadastros localizamos oito familias queysas um portador de cancer
infanto-juvenil, com idade entre zero e 19 anos ABR, 2008). Portanto, decidimos
incluir como participantes todos os pais e/ou mée&dpgicos ou ndo, que aceitassem

participar do estudo, que fossem capazes de des@eas vivéncias de maneira clara, que
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seus filhos estivessem em tratamento ou em acorapaattio periddico ja tendo finalizado
o tratamento, e cadastrados na associa¢do duraetréoolo de dezembro de 2011 a margo
de 2012, quando realizamos as entrevistas.

Para tanto, inicialmente realizamos contatos pao riedefénico ou nos enderecos
disponibilizados, quando explicamos para os pgadities os objetivos do estudo, a
importancia de sua participacdo e avaliamos suguagéo aos critérios de incluséo.

Das oito familias localizadas, apenas cinco patedas as oito maes, de oito
portadores de cancer infanto-juvenil, atenderam caibdrios de inclusao, totalizandol13
participantes. Estes foram inquiridos com a seguquestdo norteador&omo foi/tem
sido para vocé vivenciar o tratamento de um filbim cancer?

As entrevistas, que tiveram duracdo média de 31 oeiorreram em dia, horério e
local de preferéncia dos pais, por meio de gravagisuas linguagens com o auxilio do
gravador digital. E, respeitado o desejo exprestmsparticipantes, em trés familias, cada
participante optou por ser entrevistado na presancadnjuge; em duas familias, cada
participante decidiu ser entrevistado individualtees, nas outras trés familias restantes,
os pais foram excluidos, portanto as mées forafgmiaas entrevistadas.

Para captar a plenitude expressa pelos sujeitmsalmente realizamos leituras
atentas de cada depoimento, separando os trechosdade de sentidos (us) que para nés
se mostraram como estruturas fundamentais da esigtéPosteriormente, passamos a
analisa-las realizando selecdo fenomenologica rpudigem de cada sujeito, pois uma
unidade de sentido €, em geral, constituida densentos revelados pelos depoentes que
contemplaram nossa interrogacado Ontico-ontologlaSGRIELBERG, 2000). E, das
quais emergiram as tematicas ontolégicas que fantarpretadas a luz de algumas ideias
heideggerianas e de autores que referenciam offldsomo também, pesquisadores que
versam sobre a problematica do cancer infanto-jurerseio familiar.

Com o intuito de preservar a identidade dos ppdities, estes receberam
codinomes de pedras preciosas, pois como estasrsdérsgastes e incisdes, num processo
de lapidacéo para se tornarem belas e brilhanRANEO; CAMPOS, 1971), percebemos
estes pais sendo lapidados diante de suas fadisdaerificando em seus discursos que
de alguma forma estéo aprendendo e/ou amadurecenda doencga de seus filhos.

Por se tratar de uma pesquisa que envolve sereanmgmobedecemos todos 0s
preceitos éticos e legais regulamentados pela RganIn®196/96 do CNS — MS. A

solicitacdo de participacdo no estudo se fez acohgrade duas vias do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido, notificando-osrea das finalidades da pesquisa, tipo
de participacdo desejada e tempo provavel de durdgdentrevista. A pesquisa foi

aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da Urdegls Estadual de Maringa sob

Parecer n® 714/2011.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 13 participantes da pesquisa, pertencentegcagamilias, cinco eram pais e
oito eram méaes, com idades de 21 a 74 anos, aimaesados/amasiados e de religido
catdlica, apenas dois possuiam Ensino Superiagmhanh como profissdo: um ensacador,
um motorista, um ourives, um lavrador aposentado, amalista, duas artesds e uma
professora, além das cinco autodenominadas d®dtar.oito filhos, portadores de cancer
infanto-juvenil, quatro eram criangas que tinham@del entre dez meses e 11 anos: duas
com tumor de Wilms, uma com tumor pélvico e uma gamtoma 0sSseo; e quatro eram
adolescentes que tinham idade entre 12 e 18 anosom rabdomiossarcoma testicular,
um com leucemia, um com tumor cerebral e um coforfia. Destes, quatro estavam
realizando algum tipo de tratamento (cirargico, ngjoterapico, radioterapico e/ou
medicamentoso) e quatro fazendo acompanhamentuljweri

A partir da analise das subjetividades expressas participantes, emergiram trés
tematicas ontoldgicas: Vivenciando a facticidaddesteum filho com cancefemendo a
possibilidade da ameaca; Experienciando o des-@oida outro, que serdo apresentadas a

sequir:

Vivenciando as intempéries do tratamento

A analitica existencial heideggeriana tem seu ponaa facticidade do Ser em seu
sendo-no-mundo, propondo-se em descrever a expexiéo serhumano, a partir do
momento que ele torna-se consciente do seu sadano-mundo e compreende suas
vicissitudes. Nessa condicdo existencial, o homsté B0 mundo independentemente de
sua vontade, onde é exposto a situacfes nao-plasej@@o-imaginadas por ele, deixando-
0 a mercé dos acontecimentos (HEIDEGGER, 2008)

Nessa perspectiva, quando o cancer invade a vidandglho, os pais sentem-se

derrotados ante a impossibilidade de verem os soitealizados para ele tornarem-se
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realidade e, nesses momentos, sdo envolvidos pseatimento de estranheza radical e de
impoténcia, como apreendemos da fala a seguir:.

Eu imaginava crianga com cancer sé na televisdmdeume via assim
junto com a crianga carequinha, com uma criancatdo€om o passar
dos dias elas véo ficando mais debilitadas, v@méflo mais doentinhas e
aquilo vocé se sente pequeno junto da crianca ¢T@pa

O corpo néo é apenas um organismo fisico, mas atalédade, um arcabouco com
relacdo as coisas que estdo ao nosso redor, quossgntido é algo que acontece no
proprio corpo. “E um conjunto de significagdes &g no sentido de seu equilibrio: um
novo no de significacdes’(MERLEAU-PONTY, 2006. pO21Neste pensar, denotamos
que para Esmeralda constatar que seu filho estawaum céancer 6sseo e tinha de fazer
uma amputacdo causou-lhe um choque, que a fezcéraaey o instante presente,
mergulhar no tempo e vislumbrar como seria a vadildo sem pé, como ele caminharia
pelo seu mundo.

Eu ndo acreditava que eu ia passar por isso, faomuysiléncio]. Eu
achava que eu néo ia aguentar, uma crianga secoipé, € que vai ser?
Como é que vai ficar de pé? Como € que ele vairanfana escola?
Sabe, esses pensamentos bestas [...] (Esmeralda).

Escutando as palavras da mae, percebemos queagasitdo filho n&do era algo
plenamente incorporado em sua existéncia, pois smaeas expressa com um né na
garganta transmitindo uma agonia silenciosa. Sedtiee questao, averiguamos na literatura
gque ao conviver com o0 cancer alguns pais, temediaote de um porvir impreciso, tém a
impressao de estarem vivenciando uma luta, e sstionam o porqué da doenca ter
invadido a vida de seus filhos e suas proéprias svilJANGELO; MOREIRA,;
RODRIGUES, 2010).

Diante disso, a inquietacdo estrutura os depoedm#ro de sua propria
temporalidade (HEIDEGGER, 2008), ou seja, vivendgeeik-stante (presente) nao-
planejado em suas vidas e, ao mesmo tempo recardandvigor de terem sido (passado)

pais de criancas saudaveis que corriam e brincaceseu redor.

[...] Porque realmente ndo é facil, € muito dificiiuito mesmo. E
complicado vocé vé seu filho bem, indo para esqaleque ela era uma
crianca que sempre comia de tudo, corria, brincevgara escola, de
repente péra tudo, vocé vé que passa mais temgrmadp no hospital
(Rubi).
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Fotos dela no Orkut, no computador eu ndo gostollt&, porque ela
era uma crianca tao bonita, tdo perfeita e querendtfio, € até ruim de
falar, mas ficou uma crianca feia, ficou muito iadh (Topéazio).

As concepcoes dos pais nos levam a refletir qumecanento da crianca fez com que
acordassem de um sonho bom, repleto de satisfagirazeres, e passassem a vislumbrar um
mundo de pesadelos. Entre lagrimas e solucos mencebus filhos sendo privados de uma
rotina de brincadeiras e estudos, impossibilita#osomer o que desejam, além de fisicamente
deformados.

E, além de perceberem a rotina de seus filhoslteeada pelo tratamento, esses pais
percebem sua propria rotina tomada por habitosfaréitiares os quais precisam ser
adquiridos e incorporados em seu cotidiano parappssam assim vencer 0s obstaculos

sobrevindos deste processo, como verificamos aafséguir:

O tratamento em si € dificil, exige uma disciplida gente, tem que
mudar muita coisa. A gente aprendeu certos hagitesnormalmente a
gente ndo tem quando a imunidade esté boa, [igé exn pouco, mas a
gente tem que fazer por onde (Pérola).

Na analitica heideggerianaSer-aienquanto um ser-no-mundo existe sempre em
relacdo com algo ou alguém e nesse estado compresnslas experiéncias e estabelece
significado préprio as coisas e as pessoas em sadane sentido a sua existéncia. Nessa
perspectiva, os utensilios ou objetos ndo séo ealalade puramente subsistente, mas esta
necessariamente disponivel para um uso espeddiedensilio é essencialmente alguma
coisa que o homem dispde para viver no mundo (HEIGER, 2008).

Diante disto, distinguimos no discurso de Ambae @m decorréncia do rigoroso
tratamento da filha, a mesma se vé obrigada auteisg desfazer de objetos queridos que

para ela eram entes significativos que adornavanacenchego.

Eu me desfiz dos meus cachorrinhos, tinha um cezlpeludo, tive que
me desfazer do meu gatinho, a minha sala ali eia@ gdmofada eu tive
gue tirar tudo, arrancar tapete, arranquei tudpgdarque a imunidade
deles fica baixa. E, ndo é facil ndo, o dia-diagdate é complicado,
muita coisa vocé tem que largar [...] (Ambar).

O tratamento de um filho com cancer afeta direténes pais, trazendo mudancas
significativas em seu cotidiano, fazendo-os aténmenunciar seus apegos pessoais, a fim
de proteger seus filhos das complicagbes advindggatesso terapéutico. Dessa forma, as
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varias transformagdes vivenciadas desde a desaateertioenca até o inicio do tratamento
passam a configurar uma experiéncia marcante dficjua em suas vidas (SILVA,
BARROS; HORA, 2011).

Temendo a possibilidade do amedrontador

O fenbmeno do medo é analisado na analitica exigitgn em trés perspectivas e,
entre elas é estudado “de que se tem medwvOn, ou o apavorador. O ser humano tem
medo de um ente que vem ao seu encontro dentrauddarseja ele um ente simplesmente
dado ou representado por outros seres ai (HEIDEGGE&PB). Neste sentido, entendemos
que o “ter medo por ou ter medo de alguma coisapserabre — seja privativa ou
positivamente — de modo igualmente originario, @ émramundano em sua possibilidade
de ameacar e ger-emno tocante ao estar ameagado” (HEIDEGGER, 2008 1.

Diante de este pensar, atentamo-nos nas falasafog|ye 0 cancer, enquanto um
ente simplesmente dado, que veio ao encontro dasnase trouxe consigo além da
angustia e sofrimento provocados pelo tratamentmeaca amedrontadora de morte do

filhno amado.

Ele internado, recomecaram as sessdes de exareéss fos médicos]
diagnosticaram uma metéstase no pulméo, foi bem, ras chances
cairam bastante [...] a principio parece que vabactudo ali, vocé tem
gue tirar forca de onde ndo tem para encararanteatto [...] (Pérola)

[...] ela fez uma quimio muito forte, sangrava tudangrava o nariz,
sangrava a boca, ela estava bem ruim mesmo, ¢awa fmeu Deus tem
misericordia’, estava muito angustiada, muito érist.] o médico falou
para mim que ela ndo ia passar daquela semanalaestava muito
ruim [...] (Agua-marinha).

[...] me desesperei, ele tinha que operar [...]egtamos falando de uma
doenca que mata, e mata bonito, n6s estamos falmdon cancer e
num lugar que nao é dos melhores]...] (Diamante).

Acerca da questdo, a literatura menciona que tastoreacbes adversas do
tratamento quanto o agravamento do estado de daadsym que os pais se sintam aflitos
diante da dor e do sofrimento ao qual o filho estédo submetido (NASCIMENTO et al.,
2009).

Ressaltamos também que néktstantevivenciado pelos depoentes, testemunhar a

morte de outras criancgas, faz com que este eventordigure em algo também possivel
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em suas vidas. Pois o temivel ndo se encontra aumda proximidade dominavel, mas ele
se aproxima e 0 que era distante pode tornar-sénpodu ausentar-se, uma vez que, “ao
se aproximar na proximidade, o prejudicial traz sigm a possibilidade desvelada de
ausentar-se e passar ao largo, o que ndo dimimuirasolve o medo, ao contrario, o
constitui” (HEIDEGGER, 2008, p. 200).

E, nesta constituicdo, o proprio Ser-ai libera mesmo a ameaca que se deixa e
faz-se tocar. Sobre o assunto, autores apontama goe dos pais que tiveram seus filhos
mortos pelo cancer passa a fazer parte dos pensmndagueles que estdo com 0s seus
ainda em tratamento (CASTRO, 2010; MENOSSI; ZORZMA, 2012).

Logo que n6s chegamos no hospital a apreensagrsmitmaior ainda
porque nds tivemos a possibilidade de presenciaeyxemplo criancas
que tinham o mesmo problema, que na mesa de @roéy resistiram,
nao aguentaram, isso nos deixava com os nervosraddl pele [..]
(Opala).

[...] eu via ali muitas criangas morrerem, e ewcata aquilo na cabeca,
sera que o meu também vai falecer, meu Deus dose#d, que ele
também vai morrer?(Safira).

Na analitica heideggeriana, essa aproximacdo dodramtador pertence a
estrutura do encontro deer-aicom o0 ente que ameacga, mesmo que este avisorgonda
aconteceu, pode acontecer a qualquer momento.sg&,imsmidacdo subitamente abate o
ser-no-mundce o medo se transforma em pavor, uma agonia sgb#aenvolve o ser
humano em seuexistir-no-mundo (HEIDEGGER, 2008). Diante de este pensar,
visualizamos nos semblantes dos pais agonia a@aneia suas vivéncias ante a incerteza
do porvir de seus filhos, vivendo sempre na dueam@o se a presenca indesejavel fosse

bater a sua porta a qualguer momento.

Eu me preocupava, s6 pensava mal, se demoravaytrétsp dias sem
aparecer ninguém, ligava la no hospital. As veigeswé, mas ndo davam
noticia, eu falava ‘alguma coisa aconteceu’. [Q.Jcachorro latindo,

gualquer coisinha, alguém batendo palma, para &iéyma ma noticia
(Alexandrita).

Mas de vez em quando vem aquele medo e depoisagae  quimio?

Porque depois que péra a quimio é que normalmeséeamidade volta

e eu acho que néo tenho mais condi¢cbes de passatdsovo, eu acho
gue ela ndo aguenta. [...]J(choro) (Turquesa).
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O Ser-ai, ao estar-no-mundo, vive as possibilidadéstenciais inerentes a
propria condicdo humana. Neste pensar, apercebeasofalas abaixo a angustia dos pais
ao saberem que apés um periodo de bonanca conharedb estado de saude do filho e,
justamente quando eles acreditavam que a curaaepté@xima, 0 cancer volta a estar

presente em suas vidas.

[...] esth comecando tudo de novo sabe, entdchtean que vocé fala

‘meu Deus, sera que eu vou perder minha filha®td'sque Deus vai

curar?’, porque ndo é facil ndo, vocé estar com esperanca, vocé
achar que esta se resolvendo e de repente votirag@ancada que nao,
tudo o que ela fez esses meses atrds foi em va@otené resultado

nenhum [...] (Rubi).

A gente ficou bastante preocupado com esse sedurmdw [...] porque
eu nao sei de onde que vem, como surgiu, como@uegdu, Nao tinha
nada, de repente vocé vai |4 fazer uma ressondneg&a la o negocio. E
dai ele ndo tem sintoma algum, de repente quarelsesitir algum
sintoma, ndo dé mais tempo de salvar meu filhor@Ha.] (Turmalina
rosay).

Acerca desta questao, estudos demonstram quesodepfilihos com cancer em
tratamento sdo expostos a inUmeras insegurangasoreldas ao curso da doenca e ao
sucesso da terapéutica utilizada (OLIVEIRA et2010; SANTOS, L. F. et al., 2011). Por
isso, reconhecer as insegurancas e 0s medos gaencarrecidiva pode auxiliar a equipe
de enfermagem a desenvolver melhor compreensaceateste evento e de seus desafios,
e promover comunicacfes mais abertas e honesttes pasodo critico (DE GRAVES;
ARANDA, 2008).

Experienciando o des-cuidado do outro

O ser-no-mundo em razao da sua disposicdo possumaoio de existir em que a
pre-senca abre para si e para 0s outros ao est@dimno-mundo. E, nesta condicao,
sendo-no-mundo com outros seres é um constitutivdamental do existir humano, € um
ser-com, que no pensar heideggeriano caracterizass@ cuidado, ou seja, ao ser-no-
mundo-com-o0s-outros o0 Dasein é sempre cuidado (HEIBER, 2008).

Mas, existindo-no-mundo, o ser humano pode se sves modos deficientes de
solicitude, caracterizados por um estado de decaléio ser humano, ou seja, quando o
individuo esquiva-se de seu projeto essencial,edeus Ser de cuidado, e é absorvido
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pelas banalidades cotidianas, desvelando-se no deder da ocupacdo, isto é, o modo de
ser conduzido pela indiferenca (HEIDEGGER, 2008)s @ outro n&o faz parte do meu
cuidado, ndo é alguém significativo. Logo, notamadala a seguir que 0os depoentes em

sua linguagem expressa todo seu pesar ante arerdifemanifestada pelo outro.

As vezes voceé vai para Santa Casa, aquele descagoesta explicando
‘precisa fazer isso aqui’. Acho que € um pouco égligencia porque
esses dias eu cheguei com ela |4 fazendo febrdjegaam dois
acidentes de bombeiro ‘ah nds temos que priorizzZnargéncia’, e eu
falei ‘mas vocé sabia que o meu caso é emergéaibém, eu s6 ndo
vim de bombeiro, mas eu tenho duas horas para areéia’ [...]
(Turquesa).

Atentando-nos para o relato de Turquesa apreendgu@osm sua peregrinacdo em
busca da cura de sua filha, 0 mesmo vivencia astiagde sentir que a equipe de saude
menospreza seus anseios de pai, sendo pouco aolécin ele. Acerca disto, autores
apontam que durante esta dificil jornada, a fanmterage com inGmeros profissionais dos
mais diversos servicos de salude, deparando-se coevidente despreparo desses
profissionais ao assistir uma crianga com candeM@@ BARROS; HORA, 2011).

No entanto, a literatura deixa evidente que nosscds doencgas que ameagam a
vida como o cancer, o cuidado de enfermagem ddstiagpacientes e familiares deve ter
em vista a oferta de conforto, a promoc¢ao do aremwio pessoal de todos os envolvidos, 0
reconhecimento dos desgastes e superacdes, etrais manifestacdes de cuidado, além
de produzir no outro e em si mesmo significadoa pasas vivéncias (PIMENTA, 2010).

Desse modo, a relacdo com uma equipe solicita erdraga no cuidado do filho faz
com que os pais se sintam seguros e acolhidos inflpencia positivamente em todo esse
processo. Pois, quando se esta passando por damggistias, saber que ha profissionais
dispostos a oferecer 0 apoio que necessita, fazjaers pais se sintam mais fortalecidos para
continuar a lutar (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010MA et al., 2010).

Na meditacdo heideggeriana, a linguagem faz pat@dyica existencial do ser-
no-mundo, significando um fendmeno positivo, owase maneira do ser humano ser e
compreender o mundo em sua cotidianidade, indaneonéro do outro com palavras de
consolo e alegria. Mas, podemos observar na lirguagos pais que a falacdo que os
mesmos experienciam nédo traz em si a referénceldgnta do que se fala, isto €, ela
nunca se comunica no modo de uma adaptacdo geauérea do fato real, contentando-se

apenas em repetir e passar adiante as falas donidEIDEGGER, 2008).
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Os discursos, a seguir, reafirmam a representa@gativa e persistente erigida ao
cancer e ao seu processo terapéutico dos quaisesasgs se aproveitam para tecerem
falatorios, sem terem em si um conhecimento raakrfdo ndo mais que reproduzir o que

ouviram acerca de casos mal sucedidos.

E muitas das pessoas a hossa volta, l6gico quasmuils apoiaram, mas
outras falavam ‘vocé tem que ser forte’, ‘vocé gme estar preparado
para o que venha acontecer futuramente’. E na dendés néo tinhamos
experiéncia nenhuma a respeito, e ficou aquelaeeapé® muito grande,
aquela angustia muito grande (Citrino).

[...] tem gente que vem te dar uma palavra de graigara tem gente que
bate palma na tua porta s6 para te falar asneitand também morreu
disso’, ‘fulano ali comeu isso e morreu’, ‘fulanong isso ndo aturou um

més’, ‘essa doenca nao tem cura’, ‘essa doenca Mmasano’ sO para
falar isso para vocé (Ambar).

Em estudo, encontramos que nestas ocasifes, peggeasompartiiham das
vivéncias dessas familias podem influenciar no eelilentamento, por meio de suas
palavras, atitudes e acdes ao longo desta tragetpodendo fornecer-lhes ajuda ou
prejudica-los diante do esfor¢o que fazem pararpurar o evento cancer em sua vida e na
vida dos demais familiares (ANGELO; MOREIRA; RODRIES, 2010).

CONCLUSOES

Por este estudo foi possivel apreendermos aspettosecos as experiéncias de
pais e maes de filhos com céancer que ja passaraguegstdo em tratamento. Uma vez
qgue vivenciam intercorréncias junto aos seus filaafrem por imaginar como sera o
porvir destes, levando-os a desejar ndo somentmtoote da doenca, mas, sobretudo a
cura, para amenizar o sofrimento do filho.

Em sua facticidade existencial tém suas vidas araglamente invadidas pela
doenca, passando a vivenciar o temor frente amdkescido, sucumbindo em um mar de
incertezas e angustias, quando, fatalmente, o rdadmorte toma seus pensamentos.
Especialmente frente a morte de outras criancasgtesdo-os a agonia de vislumbrar a
morte do proprio filho. Sentimento este que perroareraigado em seu ser, oculto dos
entes ao seu redor, principalmente, dos profissanqae, por inUmeras vezes 0s assistem
com indiferenga, causando-lhes a sensacédo de dasampnseguranca quando julgam
necessitar de ajuda.
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Assim, ao imergir em sua mundaneidade de mund@nposl apreender que este Ser
de cuidado também carece receber cuidados. Sddesery constituidos de uma subjetividade
velada, a qual se manifesta em suas inUmeras foemas, cotidianamente, sequer nos damos
conta, estando ocupados com as banalidades do mbiodentanto, a medida que nés,
enfermeiros, nos colocamos na posi¢ao de corredpeingpelo cuidado a estes seres, seremos
capazes de identificar suas necessidades existensgam elas sociais, emocionais ou
espirituais, devendo estas conduzir o cuidado dastas suas dimensoes.

O presente estudo retrata as vivéncias de paiexperienciam o tratamento do
cancer infanto-juvenil na vida de um filho, resdtinem um municipio interiorano, de
porte médio e que ndo possui servico local espeaitl, podendo ser considerado um
fator limitante da pesquisa, uma vez que ndo naomifee generalizar os resultados.
Entretanto, esta se mostrou relevante a medidgogsbilita aos profissionais de saude,
em especial os da enfermagem, repensarem suasax@ssarem-com estes seres. Uma
vez que ao estarmos-com-o0-outro podemos influemaaranscender de sua facticidade,

auxiliando-os ou prejudicando-o0s no enfrentamentprdcesso terapéutico.
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7 IMPLICACOES DO ESTUDO PARA A ENFERMAGEM (ENSINO, PESQUISA
E ASSISTENCIA)

A busca por compreender as vivéncias de pais @mgas e adolescentes com
cancer instigou-me a reflexdo acerca do papel fErrapiro na assisténcia a esses seres.
Acredito ser este o profissional (Qque melhor atdndéem) desveladamente capaz de
atentar para sua dimensao existencial, uma veg guesenca continua na trajetéria dessas
familias. O enfermeiro est4 presente nas unidagleaiade, visitando seus lares, escutando
suas queixas e percebendo os primeiros sintomi@snes hospitais locais assistindo-os,
muitas vezes no momento do diagndstico, nas coagdies e nas emergéncias, esta nos
centros de alta complexidade durante a realizacg&o edames, internamentos,
procedimentos e do tratamento como um todo. E, m&i$ente ainda no momento do
adeus, regozijante pela cura ou enternecido peteemo

Em suas atribuicbes estdo incorporadas a ciéngigéenica que lhes pertence. No
entanto, este estudo demonstra que podemos ir @éesimples e puro ato de cuidar,
envolvendo-os num cuidado solicito, acolhendo-os suas aflicdes, escutando
atenciosamente suas angustias. E, ainda tocandmwofgrtando-os, reconhecendo suas
necessidades manifestas, fazendo-nos presentesy comesponsaveis pelo cuidado,
sendo assim capazes de contribuir para o fortatstondo papel de cuidador no contexto
do cancer.

Todavia, para que isto aconteca se faz necessagodgsde a formacdo do
enfermeiro, ainda nos bancos da academia, e, padlupor toda a sua vida profissional,
o individuo seja continuamente conscientizado peEs® momento de respeito e de
compreensao. Haja vista que o ensino académicdia adia no trabalho, ainda hoje, nos
conduzem a tratar a doenca, a executar procedimeatoa resolver problemas,
submergindo-nos nas banalidades cotidianas, fazemshoque deixemos de nos ocupar
com o ser doente e sua familia. Seguindo este petm@ 0 presente estudo, espero
provocar a reflexdo em gestores, docentes, eseglamtprofissionais, em torno da
educacdo para um cuidado que transponha a técnitdeaece o ser humano em sua
esséncia.

A enfermagem, que € a ciéncia e a arte do cuidade g deve fazer uso da

fenomenologia, como o fiz neste estudo, sob a fodeaum guia na busca por
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compreender o homem em sua subjetividade e simdmdi. Pois para compreender o
outro se faz necessario considerar suas percepedesa das experiéncias vivenciadas,
levando em conta que cada pessoa tem sua formaigpig enxergar o mundo, de
enfrentar as situacdoes e de manifestar seus sandisndor isso, devemos nos despir de
NOSS0S conceitos pré-estabelecidos para que nwagsmde empatia possamos estar com
o outro de forma auténtica, na escuta atentivacmgpreensao de suas linguagens.
Diante dessas meditacdes e dos resultados da gesglmejo divulgar o contetdo

deste estudo nacionalmente, quicé internacionabmemh revistas e artigos cientificos.
Pretendo ainda difundi-lo no municipio de Paranavedgido, especialmente nos servigcos
de saude local bem como nas instituicdes de emgircformam profissionais de saude,
especialmente enfermeiros. Com isso espero coitjifama a sensibilizacdo destes que
estdo ou estardo envolvidos na assisténcia asgsessm cancer e seus familiares, a fim

de que oferecam um cuidado desvelado, pautadoacassidades existenciais destes seres.



8 CONSIDERACOES ACERCA DO ESTUDO

O presente estudogprteado pela fenomenologia existencial de Margideggeryetrata
as vivéncias de pais de criancas e adolescentesc&onoer no tempo e espaco de suas
vivéncias, o que possibilitou desvelar aspectosinggcos de suas experiéncias e
compreendé-los em sua existencialidade.

Percebi que para os pais, prover o sustento, edugdar e proteger seus filhos dos
males do mundo se traduz em sua missao essemmler que este pequeno ser, desde a
sua concepcgao, configura-se no bem mais preciogo ppssuem. Assim, ao serem
lancados a condicdo de pais de filhos com canemmvseu mundo desmoronar e um
turbilhdo de sentimentos os envolve, tomando sewginarios e causando importante
desequilibrio no seio familiar.

Depreendi, por meio de suas linguagens, que sargresndidos pelo diagndstico
da doenca é tdo doloroso quanto acompanhar o potagapéutico, pois ao experienciar o
cancer infanto-juvenil na vida de um filho, os pa&o lancados a sua facticidade
existencial, sendo conduzidos a experimentar ingtaes/ transformacdes em seu cotidiano
gue os levam a viver num mundo repleto de acontetins inesperados e nada familiares,
causando-lhes aflicdes, medo, desespero e inceremapermeiam o presente e o futuro
do ente querido e de si proprio.

Os familiares vivenciam um conflito interior e pass a questionar a propria
existéncia ao recordarem seu vigor (passado) @entesido pais de filhos saudaveis,
criangas cheias de vida, e agora tdo doentes. &caaiqual inevitavelmente o medo da
morte Ihes abate o ser, especialmente diante siagsereacdes adversas provocadas pelo
tratamento e ao testemunharem a morte de outeag;as, momento em que o mais temido
dos desfechos se torna concreto, possivel de aeort@m o proprio filho.

Além disso, um fato notadamente intrigante despeataninha atencéo, o de que
nesse caminhar atormentado, os pais ansiososbgotali seus filhos do cancer, deparam-
se com seres que passam a fazer parte de suaseiidqas em inimeras situacdes sao
capazes de manifestar seus modos deficientes idéustd. Essa indiferenca manifestada
por profissionais dos servigos de saude local, cpastos de saude, pronto atendimento e
hospital municipais causa-lhes a sensacdo de dasampinseguranca quando julgam

necessitar de ajuda.
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Diante deste cenario, compreendi que ndo ha meiasidr a dor de um pai que
testemunha diariamente o sofrimento fisico e enmatide seu filho, a dor da incerteza
que vivencia ante a possibilidade tao real de soiema dor da impoténcia, de sentir-se
com as maos atadas ja tendo feito tudo o que esiaseu alcance. Nesse momento,
percebem-se obrigados a ceder as imposi¢cdes gsevéime ao encontro, quando entdo
submersos em profunda angustia, resta-lhes apgaasaase a esperanca de um porvir
feliz.

No entanto, creio que nds, profissionais de saudmfermeiros, podemos de
alguma forma aliviar esse sofrimento, seja durarassisténcia domiciliar, nas unidades de
saude ou nos hospitais, mesmo nos de pequeno Portgue fazemos parte de suas vidas
em todos os niveis de assisténcia que requeiramgaodo-nos a estarmos preparados para
também compreendé-los em sua facticidade. E qupademos nos dedicar a escuta-los
ativamente e, com desvelo, partilhar os conheciosemt experiéncias que tanto nés
profissionais quantos os pais de filhos com camesros, para assim apreender suas
necessidades e propiciar-lhes um caminhar menas.ard

Contudo, pela compreenséo de suas vivéncias, puda @slumbrar que a mesma
angustia que os fazem quedarem-se perante o muirdondo de forma inauténtica, incita-
0S a se voltarem para si, e num processo de refEx@preendem sua condi¢cao de ser-no-
mundo, levando-os ao entendimento do sentido dpripr@xisténcia. Dessa maneira,
renovam seus valores sobre o viver e 0 morrerndpre a conviver com a possibilidade
da morte, apesar de ndo aceita-la, admitindo smatabilidade, e buscam melhorar sua
atuacdo como pais dando o seu melhor enquantodauida protetor. Além do mais,
reconhecem outras possibilidades de cuidado, edpetite no que se refere ao que
podem fazer para abrandar o sofrimento do filhes@esnomento, pois cuidando deste
precioso ser, estao cuidando de si mesmos, aliwianmdpouco a prépria agonia.

Assim, ao imergir em sua mundaneidade de mundog pegarar-me com suas
vulnerabilidades, e apreendi que este Ser de auitdaabém carece receber cuidados. Sao
singulares, constituidos de uma subjetividade eladjual se manifesta em suas inUmeras
formas, e noés, cotidianamente, sequer nos damota,cestando ocupados com as
banalidades do mundo. No entanto, & medida que cotmcamos na posicdo de
corresponsaveis pelo cuidado a estes seres, sereapmzes de identificar suas
necessidades existenciais, sejam elas sociais, i@ma@ ou espirituais, devendo estas

conduzir o cuidado em todas as suas dimensoes.
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Refletindo acerca de minhas proprias agbes, conthmmbém que, como
enfermeira, considero indispensavel apropriar-meirda postura compreensiva, voltada
para uma assisténcia solicita aos pais de filhos @ncer, ndo esquecendo todos aqueles
familiares que convivem com entes gravemente degptemovendo esta atitude sempre
que possivel, pelas minhas agfes, conversas, rpalesttreinamentos. Como docente,
abraco a missédo de levar aos meus alunos a cociscid® que o0 aprimoramento deste
cuidado é imperativo para sua atuacao profissianando também estardo presentes
continuamente na vida desses seres e terdo a cHapnamm seus cuidados, tornar a

caminhada menos dura para aqueles que sofrem domda um ente querido.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclareido

Gostariamos de convida-lo a participar da pesduistalada “VIVENCIAS DE
PAIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM CANCER: UM ENFO QUE
FENOMENOLOGICO EXISTENCIAL”, que faz parte do curso de Pos-Graduagio —
Mestrado em Enfermagem e € orientada pela Prcf2atarina Aparecida Sales, docente
da Universidade Estadual de Maringa (UEM)objetivo da pesquisa € conhecer um pouco
sobre as suas vivéncias, enquanto pai/mée de uamgaiou adolescente com cancer, bem
como suas percepcbes diante desta situaaca isto, a sua participagdo € muito
importante, e ela se daria da seguinte forma: \Gmr&o pai/ mde de uma crianca ou
adolescente com cancer, tendo sua familia assipgtia Associacdo de Portadores de
Doenca Especial — APDE do municipio de Parana®R-ap0s seu aceite de participar da
pesquisa, gostariamos de agendar um dia paraamadiz a entrevista em local e horario
de sua preferéncia, que devera ter duracdo medid.dblesta ocasido, seria feita uma
pergunta a respeito do tema desta pesquisa e spasta registrada com o uso de um
gravador digitalInformamos que poderdo ocorrer desconfortos comogpemplo, com
relacdo ao dia, horario ou local agendado. Seoistorer, faremos novo agendamento sem
qualquer problema, de acordo com a sua convenié@ecito desconforto possivel sera
com relacdo a responder ou falar sobre um ass@fittado como a doenca de seu filho.
Neste caso, gostariamos de esclarecer que vocéapadeisar-se a responder a qualquer
guestionamento, ou interromper a entrevista quasséo sentir constrangido ou
desconfortavel, sem que isto acarrete qualqueuipep vocé ou a seu filho. Poderemos,
inclusive, e caso seja de seu desejo, agendar outneento e/ou local para continuar a
entrevista. Além disso, gostariamos de esclarecer spya participacdo € totalmente
voluntéria, podendo vocé: recusar-se a participanmesmo desistir a qualquer momento
sem que isto acarrete qualquer 6nus ou prejuiatagsssoa. Informamos ainda que as
informacdes serdo utilizadas somente para os @stadresquisa, e serdo tratadas com o
mais absoluto sigilo e confidencialidade, de mogweservar a sua identidade e a de seu
filho. Os registros gravados serdo transcritos magfa e arquivados por cinco anos,
conforme Lei dos Direitos Autorais 9610/98 (BRAS1998). ApGs este prazo, 0S mesmos
serdo descartados. Espera-se que 0 presente pstyilde informacdes aos profissionais

de saude, estimulando-os a refletirem sobre asibjatsdes de um cuidado mais
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humanizado para com a crian¢ga com cancer. Nao pet&stos beneficios diretos a sua
pessoa. Da mesma forma, ndo havera qualquer tipenieneracédo ou despesa relacionada
a esta participacao.

Caso vocé tenha mais duvidas ou necessite maigmarecimentos, pode nos
contatar nos enderegos abaixo ou procurar o Catitética em Pesquisa da UEM, cujo
enderec¢o consta neste documento. Este termo desepiieenchido em duas vias de igual
teor, sendo uma delas, devidamente preenchidanradasntregue a voceé.

Além da assinatura nos campos especificos pelouesipr e por vocé,
solicitamos que sejam rubricadas todas as folhsie d®wcumento. Isto deve ser feito por
ambos (pelo pesquisador e por vocé, como sujeitesponsavel pelo sujeito de pesquisa)
de tal forma a garantir o acesso ao documento eimpl
U, e ———————— daro que fui
devidamente esclarecido e concordo em participat MOTARIAMENTE da pesquisa
coordenada pela Profé. Dr2. Catarina AparecidasSale

Assinatura ou impressao datiloscopica

Eu, Gabriella Michel dos Santos Benedetti, declque forneci todas as informacoes
referentes ao projeto de pesquisa supranominado.

Assinatura do pesquisador

Qualquer duvida com relagdo a pesquisa poderd ssarecida com o pesquisador,
conforme o endereco abaixo:

1- Profé. Dr2. Catarina Aparecida Sales (pesqursadsponsavel)
Endereco completo: Rua Braganga, 630, Ed. Royd, Rato 501, Zona 7, CEP 87020-
220, Maringd, PR. Telefone: (44) 3261-4318 Depaetatmde Enfermagem.

2- Enf2. Gabriella Michel dos Santos Benedetti
Endereco: Rua Dep. Ardinal Ribas, 150 Apto. 01,a201r, Cep. 87.030-100, Maringa, PR.
Telefone: (44) 9154-1848/ (44) 9933-2306

Qualquer duvida com relacdo aos aspectos eticpestpiisa podera ser esclarecida com o
Comité Permanente de Etica em Pesquisa (Copepjvendo Seres Humanos da UEM,
no endereco abaixo:

Copep/UEM - Universidade Estadual de Maringa.

Av. Colombo, 5790. Campus Sede da UEM.

Bloco da Biblioteca Central (BCE) da UEM.

CEP 87020-900. Maringa-PR. Tel: (44) 3011-4444 H:roapep@uem.br
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ANEXO A — Parecer do Comité de Etica

& Universidade Estadnal de Maringd

Pré-Reftoria de Pesquisa e Pos-Graduagdo
Comité Permanente de Etica em Pesquisa Envo]vendo Seres Humanos

CAAE N° 0388.0.093.000-11 ‘ PARECER N°. 714/2011
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I Pesquisador(a) Responsavel: Catarina Aparecida Sales

| Centro/Departamento: Enfermagem CCS - Centro de Ciéncias da Satde

Titulo do projeto: Vivéncias de pais de criancas e adolescentes com céncer: um enfoque fenomenoldgico
existencial

Avaliacio do Protocolo de Pesquisa:

Trata-se de protocolo de pesquisa de drea tematica IIl caracterizado como estudo do tipo descritivo, com o
objetivo geral de desvelar as vivéncias de pais de criangas e adolescentes portadores de neoplasia maligha, bem
como suas percepgdes diante do seu bem como suas percepgdes diante do seu existir como paivmfe de filho
com céncer.

Serdio incluidos como sujeitos da pesquisa pais de criangas e adolescentes com cincer que tenham idade
entre 0 e 19 anos conforme a definigfio de céncer infanto-juvenil e que estejam sendo atendidos pela APDE
{Associagfio dos Portadores de Doenga Especial). Durante o periodo de realizacfo da pesquisa, onde espera
entrevistar um numero minimo de 10 sujeitos serfo excluidos da pesquisa, pais de jovens com mais de 19 anos,
os que tenham dificuldade de verbalizar suas vivéncias coerentemente, bem como 0s que se recusarem a
participar da pesquisa. As autorizagdes tanto da APDE como da Secretaria Municipal da Satde estdo
devidamente assinadas pelos responsaveis.

Cronograma periodo de 01 de Fevereiro de 2011 até 31de Dezembro do ano de 2012.

O orcamento do estudo, totalizando, R$ 4.973,00 os gastos relacionados a realizagfio desta pesquisa seréio de
total responsabilidade dos pesquisadores envelvidos.

O TCLE atende & resolugfio 196196 CNS no que tanje aos compromissos minimo exigido pela norma ética
vigente. No inicio do texto um convite ao sujeito da pesquisa propriamente dito, e no final, junto o espago para
assinatura do termo.

O protocolo de pesquisa informa as medidas de protegfo ao sujeito de pesquisa, bem como iraz garantias
quanto ao anonimato ¢ sigilo quanto a identidade.

Parecer: Face ao exposto, considerando o processo de apreciagdo ética do protocolo a luz das normativas
fixadas pela Res. 196/96-CNS e complementares, este Comité se manifesta pela Aprovacio do protocolo em
tela.

Situagio: APROVADO

Com relagfio 2 aplicacdo do TCLE, conforme instrugfio operacional do sistema CEP/CONEP, datada de
21/03/2011, os pesquisadores deveriio fazer constar, além das assinaturas de ambos (pesquisador e sujeito
da pesquisa) nos campos especificos da Gltima pagina, a rubrica, também de ambos, em todas as folhas
do docamento {TCLE).

CONEP: ( )pararegistro ( ) paraanalise e parecer Data: 04/11/2011.

Relatério Final para Comité: ( )YNido (X )Sim Data: 04/11/2011.

O protocolo foi apreciado de acordo com a &4@ i

Resolugdo n°. 196/96 e complementares do %4

CNS/MS, na 19* reuniio do COPEP em .

04/11/2011. Profa. Dra_. leda‘tar igarashi
Presidente do COPEP

Campus Universitario — Avenida Colombo, 5790 — (44) Fone: 3011-4444
— CEP: 87020-900 — Maring4 - PR



