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RESUMO

POLITA, N.B. O significado atribuido pelo pai a recidiva do cancer do filho. 2019.
166 f. Tese (Doutorado). Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de
S&o Paulo e Université du Québec en Outaouais. Ribeirdo Preto, 2019.

O céancer infantojuvenil desencadeia, na vida da crian¢a e do adolescente, na familia e na
comunidade, diversas repercussfes, inclusive econbmicas e sociais. Atualmente,
predominam na literatura estudos sobre 0s aspectos psicossociais do cancer
infantojuvenil com enfoque na mae e na familia, porém poucos apresentam a experiéncia
do pai e, quando o fazem, enfatizam essa experiéncia no momento do diagndstico,
reafirmando lacuna de conhecimento acerca da experiéncia paterna em situacdes de
recidiva do cancer do filho. Esta investigagcédo tem como objetivo interpretar os significados
da recidiva do céancer do filho atribuidos pelo pai, a partir do sistema cultural. Para
desenvolvé-la, selecionamos as antropologias médica e das masculinidades e o método
da narrativa como referencial tedrico e metodoldgico, respectivamente. Participaram da
pesquisa 13 pais de criancas e adolescentes com recidiva de cancer, residentes na area
metropolitana da cidade de Londrina, localizada no estado do Parand, e de Ribeirdo Preto,
no estado de S&o Paulo. A coleta de dados ocorreu no periodo de maio de 2018 a julho
de 2019, nos domicilios dos participantes e nas dependéncias das instituicbes
coparticipantes. Foram realizadas entrevistas em profundidade, com apoio de roteiro
semiestruturado e registro em diario de campo, e construidas narrativas individuais,
posteriormente submetidas a analise tematica indutiva e ao desenvolvimento do circulo
hermenéutico. Elaboramos duas sinteses narrativas tematicas: 1) Dias bons, dias ruins:
oscilando entre a resignacdo da morte e a esperanca de cura; 2) A transformadora
experiéncia da recidiva do cancer do filho na vida do homem e do pai: oscilando entre a
masculinidade hegeménica e as multiplas masculinidades. A primeira destacou os
modelos explicativos para a recidiva, as reagdes e acdes paternas e a rede de apoio dos
pais. O diagndstico de recidiva oncoldgica representou uma proximidade com a morte da
crianga e os limites da vida. A finitude da vida do filho foi evidenciada pelos sintomas e
piora clinica da crianga. Entretanto, embora o pai tenha experienciado sofrimento por
pensar na perda do filho, houve momentos em que ele se fortaleceu na esperanca de cura
para lidar com as diversas demandas desencadeadas pela doenca. A segunda sintese
destacou as transformacdes ocorridas na identidade masculina, na paternidade e nas
relacdes interpessoais apds a recidiva, uma vez que o pai sofre por ndo conseguir
desempenhar seu papel de protetor e exercer completamente sua paternidade e
masculinidade. No entanto, para lidar com as necessidades da crianca e da familia, ele
desenvolve novas habilidades e agrega novas fun¢des a sua parentalidade, oscilando
entre a masculinidade hegemoénica e outras masculinidades. Os resultados mostram
como a cultura e, sobretudo, as masculinidades influenciam e sao influenciadas pelas
experiéncias paternas na jornada com a recidiva do cancer infantojuvenil. Apreendemos
que os sentidos atribuidos as experiéncias, a paternidade e a masculinidade foram
construidos com base nas crencgas, valores, simbolos, experiéncias anteriores e relagbes
interpessoais.

Palavras-chave: Cancer Infantojuvenil; Recidiva; Pai; Enfermagem Oncoldgica; Cultura;
Masculinidade.



RESUME

POLITA, N.B. Le sens attribué par le pere a la rechute du cancer de son enfant.
2019. 166 p. Thése (Doctorat). University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto College of
Nursing et Université du Québec en Outaouais. Ribeirdo Preto, 2019.

Le cancer des enfants entraine des répercussions économiques et sociales qui
touchent l'enfant, I'adolescent, la famille et la communauté. Actuellement, dans la
littérature, la plupart des études traitent des aspects psychosociaux du cancer chez
les enfants, avec une emphase sur la mere et la famille, mais peu d'études
s’intéressent a l'expérience du pere. La plupart de ces études mettent l'accent sur
I'expérience du pére au moment du diagnostic, réaffirmant un manque de
connaissances sur l'expérience des peres au moment de la récidive du cancer de
I'enfant. Cette étude vise a interpréter la signification que donne le pére a la récidive
du cancer de son enfant, basée sur le systeme culturel. L'anthropologie médicale et
des masculinités ainsi que la méthode narrative ont été choisies comme cadre
théorique et méthodologique, respectivement. L'étude a porté sur 13 péres d'enfants
atteints d'une récidive du cancer, vivant dans la zone métropolitaine de la ville de
Londrina, au Parana et la ville de Ribeirdo Preto, a S&o Paulo. La collecte de données
s'est déroulée de mai 2018 a juillet 2019, au domicile des participants et dans les
institutions coparticipantes. Des entrevues approfondies ont été menées, a l'aide d’'un
canevas semi-structuré et 'enregistrement d’'un journal de bord. Des récits individuels
ont été élaborés. Ensuite, ils ont été traités au moyen d’'une analyse thématique
inductive et de l'approche du cercle herméneutique. Nous avons elaboré deux
syntheses narratives thématiques: 1) Bons jours, mauvais jours: oscillant entre la
résignation de la mort et I'espoir de guérison; 2) Récidive comme une expérience
transformatrice de la vie en tant qu'homme et en tant que pére: oscillant entre
masculinité hégémonique et masculinités multiples. La premiére synthése a mis en
évidence les modeles explicatifs de la récidive, les réactions et les actions du pere et
son réseau de soutien. Le diagnostic de récidive a représenté une proximité avec la
mort de I'enfant et les limites de la vie. La finitude de la vie de I'enfant a été démontrée
par les symptoémes et l'aggravation clinique de I'enfant. Cependant, bien qu'il y ait eu
des moments ou le pére a éprouvé de la souffrance en pensant a la perte de I'enfant,
il'y a eu des moments ou il a puisé de la force dans I'espoir de guérison pour faire face
aux diverses demandes déclenchées par la maladie. La deuxiéme synthése a mis en
evidence les transformations de l'identité masculine, de la paternité et des relations
interpersonnelles qui se sont produites dans la vie des peres apres la récidive. Le pere
a souffré de ne pas jouer son role de protecteur et d'exercer sa paternité et sa
masculinité. Cependant, pour répondre aux besoins de I'enfant et de la famille, le péere
développe de nouvelles compétences et ajoute de nouvelles fonctions a son réle
parental, oscillant entre la masculinité hégémonique et d'autres masculinités. Les
résultats montrent comment la culture, en particulier les masculinités influencent et
sont influencées par les expériences paternelles tout au long de la récidive du cancer
de l'enfant. Il est ressorti de cette étude que les significations attribuées aux
experiences, a la paternité et a la masculinité étaient construites a partir de croyances,
de valeurs, de symboles, d'expériences antérieures et de relations interpersonnelles.

Mots-clés: Cancer de I'enfance; Récidive; Pere; Soins Infirmiérs en Oncologie;
Culture; Masculinité.



ABSTRACT

POLITA, N.B. The meaning attributed by the father to his child’s cancer relapse.
2019. 166 p. Thesis (Doctoral). University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto College of
Nursing and University of Québec at Outaouais, Ribeirdo Preto, 2019.

Childhood cancer triggers several repercussions in the life of children and adolescents
and in community, including social and economic impact. Currently, in the literature, a
considerable number of studies present the psychosocial aspects of childhood cancer
focusing on the mother and family, but few studies examine the experience of the
father. Most of these studies mainly examine the experience of the father at the time
of diagnosis, reaffirming a knowledge gap about the experience of fathers in situations
of their child’s cancer relapse. This study aims to interpret the meanings fathers assign
to their children cancer relapse, based on the cultural system. For the purpose of this
research, we selected the medical and masculinities anthropology and the narrative
method as a theoretical and methodological framework, respectively. The study
included 13 fathers of children with cancer relapse, living in the metropolitan area of
the city of Londrina, located in the state of Parana and the city of Ribeirdo Preto, in the
state of Sdo Paulo. Data collection occurred from May 2018 to July 2019 at the
participant’s home and in the premises of the co-participating institutions. In-depth
interviews were conducted, with the support of a semi-structured script and field diary
registration. Individual narratives were constructed and subsequently examined with
inductive thematic analysis as well as the development of the hermeneutic circle. We
elaborated two thematic narrative syntheses: 1) Good days, bad days: Oscillating
between the resignation of death and the hope of healing; 2) Relapse as a life-
transforming experience as a man and as a father: oscillating between hegemonic
masculinity and multiple masculinities. The first synthesis highlighted the explanatory
models for childhood cancer relapse, the father’s reactions and actions and their
support network. The diagnosis of relapse represented a proximity to the child's death
and the finality of life. The finitude of the child's life was evidenced by the symptoms
and clinical state of the child. However, although the father experienced suffering by
thinking about losing his child, sometimes he found strength in the hope of healing to
deal with the various demands triggered by the illness. The second synthesis
highlighted the transformations of male identity, fatherhood and interpersonal
relationships that occurred in the life of the father after his child’s cancer relapse. The
father suffered from being unable to play his role as protector and to exercise his
fatherhood and manhood. However, to deal with the needs of the child and the family,
the father developed new skills and adds new functions to his fatherhood, oscillating
between hegemonic masculinity and other masculinities. The results show how
culture, especially masculinities, influence and are influenced by fathers’ experiences
on the journey through the relapse of childhood cancer. We learned that the meanings
attributed to experiences, fatherhood and masculinity were constructed based on
beliefs, values, symbols, previous experiences and interpersonal relationships.

Keywords: Childhood Cancer; Relapse; Father; Oncology Nursing; Culture;
Masculinity.



RESUMEN

POLITA, N.B. El significado atribuido por el padre a la recurrencia del cancer del
nino. 2019. 166 h. Tesis (Doctorado). University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto
College of Nursing et Université du Québec en Outaouais. Ribeirdo Preto, 2019.

El cancer infantil desencadena, en la vida de los nifios y adolescentes, en la familia y
en la comunidad, varias repercusiones, incluidas las econdmicas y sociale.
Actualmente, en la literatura, predominan de estudios sobre los aspectos
psicosociales del cancer infantil centrandose en la madre y la familia, pero pocos
presentan la experiencia del padre y, cuando lo hacen, enfatizan esta experiencia en
el momento del diagndstico, reafirmando una brecha de conocimiento sobre la
experiencia paterna en en situaciones de recurrencia del cancer del nifio. Este estudio
tiene como objetivo interpretar los significados de la recurrencia del cancer de son
atribuido por el padre, basado en el sistema cultural. Seleccionamos la antropologia
médica y las masculinidades y el método narrativo como un marco tedrico y
metodoldgico, respectivamente. El estudio incluyé a 13 padres de nifios con
recurrencia del cancer, que vivian en el area metropolitana de la ciudad de Londrina,
ubicada en el estado de Parana y de la ciudad de Ribeirdo Preto, en Sdo Paulo. La
recopilacion de datos se produjo de mayo de 2018 a julio de 2019 en los hogares de
los participantes y en las instalaciones de las instituciones coparticipantes. Se
realizaron entrevistas en profundidad, con el apoyo de guiones semiestructurados y
registro de diario de campo. Se construyeron narrativas individuales, que fueron
sometidas a analisis tematicos inductivos y al desarrollo del circulo hermenéutico.
Elaboramos dos sintesis narrativas tematicas: 1) Buenos dias, dias malos: oscilando
entre la resignacion de la muerte y la esperanza de sanacion; 2) La experiencia
transformadora de la recurrencia del cancer de hijo en la vida del hombre y del padre:
oscilando entre la masculinidad hegemoénica y las masculinidades multiples. La
primera sintesis destacd los modelos explicativos de recaida, las reacciones y
acciones paternas y la red de apoyo de los padres. El diagnostico de recaida
representa una proximidad a la muerte del nifio y a los limites de la vida. La finitud de
la vida del nifio se evidencio por los sintomas y el empeoramiento clinico del nifio. Sin
embargo, aunque el padre experimentd sufriendo al pensar en la pérdida de su hijo,
hubo momentos en que se fortalecié con la esperanza de sanar para hacer frente a
las diversas demandas desencadenadas por la enfermedad. La segunda sintesis puso
de relieve las transformaciones de la identidad masculina, de la paternidad y de las
relaciones interpersonales que ocurrieron en la vida del padre después de la
recurrencia. El padre sufria de no desempefiar su papel de protector y ejercer su
paternidad y hombria. Sin embargo, para hacer frente a las necesidades del nifio y de
la familia, el padre desarrolla nuevas habilidades y afiade nuevas funciones a su
paternidad, oscilando entre la masculinidad hegemonica y otras masculinidades. Los
resultados muestran cémo la cultura, especialmente las masculinidades influyen y
estan influenciadas por las experiencias de los padres en la jornada con la recaida del
cancer infantil. Los significados atribuidos a las experiencias, la paternidad y la
masculinidad se construyeron a partir de creencias, valores, simbolos, experiencias
previas y relaciones interpersonales.

Palabras clave: Cancer infantil; Recaida; Padre; Enfermeria Oncoldgica; Cultura;
Masculinidad.
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APRESENTACAO




Esta tese apresenta os significados atribuidos pelo pai & experiéncia com a
recidiva do cancer infantojuvenil, com base no sistema cultural. E produto de um
convénio académico internacional estabelecido entre a Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (EERP/USP), Brasil, e a Université du
Québec en Outaouais (UQO), Canada, para fins de dupla titulagdo de doutorado.

Para cumprimento dos requisitos do convénio, fui aprovada no processo
seletivo e admitida no “Programa de Doutorado Personalizado em Enfermagem
(Doctorat sur mesure, Sciences Infirmiéres) da UQO. Assim, tive a oportunidade de
me inscrever em disciplinas que ampliaram o meu conhecimento sobre a tematica. A
cooperacdo académica também possibilitou a realizacdo de estagio doutoral no
Centro de Estudos e Investigacdo sobre Intervencdo Familiar (Centre d’études et
interventions en famille - CERIF), dirigido pela orientadora do exterior. Este estagio
permitiu o aprimoramento de habilidades e competéncias necessarias para a
investigacdo de familias e de pais, tais como o treinamento de técnicas de abordagem,
entrevista e analise de dados.

Meu interesse pela area de pediatria surgiu apés a realizacéo da pratica clinica
supervisionada na Unidade de Pediatria de um hospital universitario durante o terceiro
ano do curso de graduacdo em Enfermagem. As boas experiéncias vivenciadas neste
periodo despertaram o0 meu interesse pela area. Dessa forma, escolhi a Unidade de
Pediatria deste mesmo hospital para realizacdo do Internato. Nesse periodo, percebi
0 qudo prazeroso e gratificante é cuidar de criancas e decidi aprimorar meus
conhecimentos e habilidades para isso. Assim, logo apés o término do meu curso de
graduacédo, ingressei no programa de Residéncia de Enfermagem em Saude da
Crianca da Universidade Estadual de Londrina.

Como residente, atuei em diversos niveis assistenciais e campos da area da
saude que atendem a populacéo pediatrica, dos quais destaco a Unidade Basica de
Saude, as unidades de internacdo e de terapia intensiva e o ambulatério de
guimioterapia. Desse modo, por dois anos consecutivos, tive a oportunidade de
trabalhar com criancas e familias em condi¢cdes cronicas de saude, inclusive
oncologicas. Além disso, participei de eventos cientificos nacionais e internacionais e
conduzi trabalho de monografia sobre malformacdes congénitas no contexto da

enfermagem pediatrica.



Ao final do programa de residéncia, comecei a trabalhar na unidade de
Pediatria de um hospital publico de média complexidade. Por serem atendidos
pacientes com hospitaliza¢des frequentes e necessidade de seguimento ambulatorial,
meu contato com criangas com doencgas cronicas foi mais frequente. Compreendia
gue minha pratica deveria ser qualificada e humanizada para atender as demandas
biopsicossociais e espirituais dessas criangcas e, por isso, procurava ouvir 0S
acompanhantes que eram, na maioria, maes. As minhas experiéncias com as familias
e o conhecimento teorico adquirido durante a minha formacédo me levaram a varias
indagacdes sobre como as familias lidavam com as situacdes advindas da doenca.

Logo apd6s o término do programa de residéncia, dei continuidade aos meus
estudos vinculando-me ao Programa de Mestrado em Enfermagem da Universidade
Estadual de Londrina - UEL, com a elaboracdo da dissertacdo “Experiéncias de
familias de criangcas com paralisia cerebral”’. A maioria dos participantes deste estudo
foi maes, porém o0s pais que participaram me surpreenderam. Eles também
vivenciavam experiéncias de sofrimento, o que me fez refletir sobre a minha pratica
enquanto enfermeira e pesquisadora e perceber que minhas acdes eram voltadas
predominantemente para o cuidado materno.

A fim de ampliar a minha formacdo académica, ingressei no Programa
Interunidades de Doutoramento em Enfermagem da EERP/USP e, em conjunto com
a orientadora brasileira, decidimos, diante das lacunas de conhecimento na area da
oncologia pediatrica, investigar a experiéncia do pai no contexto do cancer
infantojuvenil.

O céancer infantojuvenil consiste em uma doenca cronica que traz sofrimento
para toda a familia, em especial ao pai, que precisa lidar com a reorganizacéo de
papéis advinda das repercussdes da doenca e também com a sua masculinidade.
Atualmente, na literatura, ha predominio de estudos que abordam os aspectos
psicossociais do cancer infantojuvenil com enfoque na mae, porém poucos investigam
a experiéncia do pai. Aléem disso, estes analisam especificamente aspectos das
experiéncias paternas no momento do diagnostico, o0 que demonstra lacuna de
conhecimento sobre a experiéncia paterna no momento da recidiva do cancer do filho.

Portanto, desenvolvemos este estudo, a fim de interpretar os significados
atribuidos pelo pai a recidiva do cancer do filho e explicar compreensivamente de que

forma a cultura influencia o processo saude-doenca e a construcdo do cuidado



paterno na recidiva oncolégica, com vistas ao oferecimento de um cuidado qualificado

as criancas e adolescentes e suas familias.
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O cancer infantojuvenil, compreendido na faixa etaria de 0 a 19 anos, consiste
em um problema de saude publica. No Brasil, embora represente apenas 3 % dos
tumores (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018), causa grande impacto
econdmico e social. Adicionalmente, as repercussdes do cancer infantojuvenil
atingem, além da crianca e do adolescente, a familia e a comunidade.

Diante do diagndstico oncolégico, criancas e adolescentes com neoplasia
precisam lidar com terapéutica agressiva, como quimioterapia, radioterapia, cirurgias,
transplante de células-tronco hematopoiéticas e seus efeitos adversos, além de
vivenciarem procedimentos invasivos e dolorosos e constantes hospitalizacées. Essas
situacdes causam frequentes interrupcdes na escolarizacéo, separacao dos membros
da familia e afastamento do convivio social, bem como limita¢cdes fisicas, alteracédo da
imagem corporal, medo da dor e sofrimento psicolégico (DA SILVA; CABRAL, 2014;
RODGERS et al., 2016; LINDER; AL-QAAYDEH; DONALDSON, 2018).

A literatura também enfatiza os efeitos do cancer infantojuvenil na familia, pois,
além de sobrecarga e desgaste fisico, ele traz repercussdes econémicas, sociais e
emocionais a todos os familiares. O diagndstico desencadeia na familia uma crise
caracterizada por mudancas nas relacfes e na organizacao familiar, anguastia, duvidas
e medo diante da possibilidade de morte precoce da crianca ou do adolescente. No
momento em que recebe a noticia, a familia inicia o convivio com a doenca, seus
significados e incertezas (DA SILVA; CABRAL, 2014; DE SOUSA et al., 2014,
FRIZZO, 2015).

Como muitas criangas precisam realizar o tratamento em cidade diferente da
qual residem, é comum que alguns familiares abandonem o emprego para
acompanha-las no seu processo de adoecimento. Os custos com transporte e
hospedagem e as alteracbes no cotidiano familiar exigem da familia uma
reorganizacdo dos papéis e responsabilidades (AMADOR et al., 2013; DA SILVA;
CABRAL, 2014; DE SOUSA et al., 2014).

Atualmente, observamos maior concentracdo de pesquisas que abordam os
aspectos psicossociais das experiéncias materna e paterna em conjunto, sem
considerar suas particularidades. Esses estudos descrevem que pais e maes
vivenciam choque e despreparo ao receberem o diagnostico do cancer de seus filhos,
0 que gera sofrimento, sentimento de culpa, busca de sentidos e antecipacéo da morte
da crianca/adolescente (QUINTANA et al., 2013; BENEDETTI; GARANHANI; SALES,
2014; FRIZZO, 2015; COX, 2018). Os efeitos negativos do cancer infantojuvenil na
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dimensao emocional persistem durante o tratamento, pois ambos sofrem ao verem os
filhos serem submetidos a procedimentos invasivos e dolorosos e sofrerem com 0s
efeitos adversos precoces e tardios de algumas drogas (ESPADA; GRAU, 2012;
QUINTANA et al., 2013).

Predominam também estudos a respeito das repercussbes do cancer
infantojuvenil para as maes, as quais, geralmente, sdo as principais cuidadoras. As
pesquisas mostram que, além de incertezas em relagédo a doenca, ao tratamento e ao
prognostico, elas vivenciam inseguranca, duvidas, fragilidade emocional, sentimento
de culpa e medo do desconhecido e da morte do filho, necessitando de apoio dos
profissionais de salde e da familia. As maes, por reconhecerem a necessidade de
estarem mais préoximas de seus filhos adoecidos, afastam-se de suas atividades
cotidianas e de seu convivio social (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010;
SANTOS et al., 2011; VINHAL; NETO, 2013).

No entanto, poucos estudos sdo focados na experiéncia especifica do pai com
o cancer infantojuvenil. Os pesquisadores Neil-Urban e Jones (2002) afirmam que os
pais exercem papel importante para a estabilidade familiar e enfrentamento das mées
e seus filhos quando h&d uma crianca em tratamento de cancer. Entretanto, reiteram
gue eles tém sido negligenciados pela literatura.

Estudo realizado em Recife com 12 pais de criangas com cancer evidenciou
que eles eram vistos pelos profissionais de satde como coadjuvantes no cuidado dos
filhos. Ao receberem o diagnéstico, vivenciaram choque, inseguranca e fragilidade em
relacdo ao futuro do filho e ao seu papel enquanto pai, uma vez que a enfermidade
impos alteragBes na dinamica familiar (DA SILVA; DE MELO; PEDROSA, 2013).

As incertezas em relacdo ao tratamento e a possibilidade de recidiva surgem
no inicio e permeiam as experiéncias de pais e maes durante e apos a terapéutica
(QUINTANA et al.,, 2013; MCGEEHIN HEILFERTY, 2018). Apesar dos avangos
cientificos na area de oncologia pediatrica, o tratamento pode fracassar durante e
apos a remissao da doenga, causando a recidiva (DE VITA et al., 2011).

No cenario cientifico nacional e internacional existem poucos estudos acerca
dos aspectos da experiéncia de familiares com a recidiva do cancer da crianga e do
adolescente (DE GRAVES; ARANDA, 2008 ; ARRUDA-COLLI; PERINA; SANTOS,
2015; DE ARRUDA-COLLI et al., 2016 ; HINDS et al.,1996). No intuito de acessar
estudos originais que abordassem aspectos da experiéncia do pai no cuidado do filho

com recidiva do cancer realizamos ampla busca com as palavras-chaves fathers;
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cancer; child; adolescent; relapse; recurrence, em diferentes combinacdes, sem limite
temporal, nas bases de dados relevantes para a area da saude: PubMed, arquivo
digital produzido pela National Library of Medicine nas areas das Biociéncias; Scopus,
base de dados multidisciplinar produzida pela editora Elsevier; Web of Science,
conjunto de bases de dados (Science Citation Index, Social Science Citation Index,
Arts and Humanities Citation Index, Current Chemical Reactions e Index Chemicus),
compiladas pelo ISI (Institute for Scientific Information); CINAHL, (Cumulative Index of
Nursing and Allied Health Literature), que agrega as principais producdes cientificas
da area da enfermagem; CUIDEN, base de dados da Fundacion Index, que reldne
producdes cientificas ibero-americanas sobre o cuidado em saude, e LILACS, que
inclui as publicag6es cientificas da area da saude da América Latina e do Caribe.

Como resultado dessa busca, identificamos que a maioria dos estudos
encontrados abordou a terapéutica da recidiva dos tipos de cancer infantojuvenil sob
a perspectiva biomédica. N&o localizamos estudos sobre a recidiva do cancer
enquanto fendmeno social e que incluissem apenas pais como sujeitos de pesquisa.
Além disso, a maioria das pesquisas realizadas com pais enfatizou a experiéncia
paterna no momento do diagnostico, reafirmando a lacuna de conhecimento existente
acerca das experiéncias paternas com a recidiva do cancer do filho (POLITA et al.,
2018).

A recidiva do cancer infantojuvenil representa uma nova crise, a qual exige de
todos os membros da familia a ressignificacdo da enfermidade e o desenvolvimento
de novas estratégias para adaptacao a essa fase da doenca, na qual as possibilidades
terapéuticas e probabilidades de cura sdo menores (DE GRAVES; ARANDA, 2008;
DE ARRUDA-COLLI; PERINA; SANTOS, 2015; DE ARRUDA-COLLI et al., 2016)

O pai, como membro da familia, desempenha papel importante para a
construgdo do cuidado da crianga e do adolescente com céancer. Recentemente,
temos observado na literatura crescente preocupagdo em relagdo aos beneficios,
tanto para a crianga quanto para a familia, do envolvimento paterno e os fatores que
o influenciam (CREIGHTON et al., 2015; ELLIOTT, 2016). Dos diversos fatores,
destacamos as masculinidades, definidas como configuracbes das praticas das
relacdes de género, as quais sdo socio e culturalmente construidas e influenciam o
ser e agir do homem (CONNELL, 1995). Assim, consideramos necessario um olhar

para o pai que va além do biolégico e aborde suas crencas, valores, vivéncias e
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perspectivas, em busca dos significados por ele atribuidos a experiéncia com a
recidiva do cancer infantojuvenil.

Portanto, apds o exposto, pretendemos com esta investigacao responder as
seguintes questbes de pesquisa: “Quais sdo os sentidos atribuidos pelo pai ao
diagnéstico de recidiva do cancer da crianga/adolescente?”; “Quais sdo as acdes do
pai para o manejo da recidiva e para lidar com a crianca/adolescente adoecida(0)?*;
“Como o pai percebe o seu papel, como homem e pai, apos a recidiva do cancer do
filho?”; “Como o pai imagina que possa ser o futuro da crianga/adolescente com

recidiva de cancer?; e “Quais elementos culturais influenciam a experiéncia do pai?”.
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Os obijetivos elaborados para esta pesquisa foram:

2.1 Geral

Interpretar os significados da recidiva do cancer do filho atribuidos pelo pai, a

partir do sistema cultural.

2.2 Especificos

e Descrever as caracteristicas socioculturais dos participantes;

e Descrever as caracteristicas clinicas e terapéuticas dos casos indices desta
pesquisa, ou seja, das criancas e adolescentes com recidiva de cancer;

e Construir as narrativas individuais dos pais de criancas/adolescentes com
recidiva de cancer participantes da pesquisa,

e Elaborar a sintese narrativa das experiéncias do grupo de pais de criancas e
adolescentes com recidiva de cancer participantes da pesquisa,;

e Identificar os sentidos atribuidos pelos pais ao diagnéstico de recidiva do
cancer infantojuvenil;

e Interpretar os significados da recidiva do cancer do filho atribuidos pelos pais,
com base na antropologia médica e das masculinidades.
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3.1 Epidemiologia do cancer infantojuvenil e suas particularidades

O cancer infantojuvenil, que acomete criancas e adolescentes na faixa etaria
de 0 a 19 anos, possui origem biolégica e evolugéo clinica distintas das neoplasias
presentes em adultos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). Embora sua
etiologia ainda seja pouco elucidada, foi comprovado que uma pequena parcela dos
tumores € causada por mutacdes genéticas que ocorrem durante o desenvolvimento
fetal. Ainda sdo poucos os fatores de riscos conhecidos, mas é notério que a
exposicdo a radiacdo ionizante e a presenga de certas sindromes genéticas como a
Sindrome de Down aumentam o risco para o desenvolvimento das leucemias na
infancia (SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2019).

Trata-se de uma doenca rara, que corresponde de 1 a 3% de todos os tumores
malignos, na maioria das popula¢cfes. Atualmente, no Brasil, essa porcentagem esta
proxima a 3% (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). Entretanto, apesar do
baixo percentual, como a populacéo brasileira é predominantemente jovem, com 30%
na faixa etaria abaixo de 19 anos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2008), sdo
estimados, para o ano de 2019, 12.500 casos novos de céncer infantojuvenil,
concentrados, principalmente, nas regibes Sudeste e Nordeste, sendo 5.300 e 2.900,
casos novos respectivamente. Em seguida, estdo as regides Centro-Oeste (1.800
casos novos), Sul (1.300 casos novos) e Norte (1.200 casos novos) (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2018).

Entre criancas e adolescentes, o tipo mais frequente de cancer é a leucemia, a
qual corresponde a cerca de 25% a 35% das neoplasias na maioria das populacfes
pediatricas. Os linfomas ocupam o segundo lugar em paises em desenvolvimento e 0
terceiro em paises desenvolvidos. JA os tumores do sistema nervoso central
consistem no tumor sélido mais comum nessa faixa etaria. No Brasil, as leucemias
correspondem ao tipo mais frequente (26%), seguidas de outros tumores epiteliais
(14%), linfomas (14%) e sistema nervoso central (13%) (INSTITUTO NACIONAL DO
CANCER, 2018).

O cancer também é considerado a doenca de maior letalidade entre criangas e
adolescentes, por ocupar a segunda posi¢ao nas causas de 0bito em todas as regides
do pais, ficando somente abaixo das mortes por causas externas nessa populacao
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). Segundo o Instituto Nacional do
Cancer, ocorreram, em 2015, cerca de 2.704 6bitos por cancer em individuos na faixa
etaria de 0 a 19 anos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018).
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Os tumores pediatricos, em geral, apresentam menores periodos de laténcia,
crescem mais rapido e sdo mais invasivos. Entretanto, respondem melhor ao
tratamento e possuem bom prognostico (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER,
2018). Atualmente, a taxa de sobrevivéncia relativa em cinco anos para todos os tipos
de cancer infantojuvenil € de aproximadamente 83%, caso as criancas recebam
diagnéstico precoce e tratamento em centros especializados (SIEGEL; MILLER;
JEMAL, 2019).

Apesar da alta chance de sobrevivéncia, as neoplasias na infancia e
adolescéncia demandam longos periodos de acompanhamento e terapéuticas
agressivas e invasivas, como guimioterapia, radioterapia, cirurgias e hospitalizacdes
frequentes, trazendo repercussfes econdmicas e psicossociais a clientela pediatrica
e as suas familias (SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2019; KOHLSDORF; JUNIOR, 2011).
Dessa maneira, o tratamento é desgastante e pode fracassar causando a recidiva, ou
seja, o reaparecimento do cancer apos um periodo de remisséo (DE VITA et al, 2011).

As taxas de recidiva variam de acordo com a neoplasia e as possibilidades de
cura sdo menores (DE VITA et al., 2011). Na Leucemia Linfoide Aguda (LLA), doenca
oncologica de maior ocorréncia entre criancas de 0 a 14 anos (SIEGEL; MILLER;
JEMAL, 2019), as taxas de recidiva correspondem a aproximadamente 20% na
populacao infantojuvenil. Entretanto, a taxa de cura apds a recidiva varia entre 20% e
30% (LOCATELLI et al., 2012). Os principais fatores a serem considerados para o
prognostico da recidiva sdo o local do tumor e o tempo decorrido até o diagnéstico
(LOCATELLI et al., 2012; CANCELA et al., 2012).

3.2 Repercussodes darecidiva do cancer infantojuvenil para a familia

O medo da recidiva da doenca permeia as experiéncias da familia desde o
diagnéstico, durante todo o tratamento e apds o final da terapéutica, acarretando
ansiedade e alto nivel de estresse a crianca e aos membros envolvidos. (ANCLAIR et
al., 2009; DURAN, 2011; HOBBIE et al., 2010; ISRAELS et al., 2008; LIN; YEH:;
MISHEL, 2010; WAKEFIELD et al., 2011).

Além disso, a constante ameaca de recorréncia da doenca causa choque e
sentimento de despreparo na familia (HINDS et al.,1996). Em estudo realizado com
33 guardides legais (27 maes, cinco pais e uma avo) de criancas e adolescentes com
o primeiro diagnostico de recidiva, evidenciou-se que a familia se esfor¢cou para

superar o choque inicial da recaida e tomar a melhor decisdo em relacdo ao
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tratamento. Ao mesmo tempo em que os pais buscaram acreditar na cura, comegaram
a considerar os limites do tratamento e a capacidade da crianca tolerar e responder a
terapéutica. Além disso, intensificaram a vigilancia sobre o cuidado recebido e as
respostas da crianca ao tratamento, a fim de assegurar a melhor evolugéo possivel,
engquanto se prepararam para a morte do filho (HINDS et al.,1996).

O estudo de caso de Arruda-Colli et al. (2015), realizado com oito familias (oito
criangas, seis maes, um pai e uma avo) de criangas com recidiva de cancer, mostrou
que, com a noticia da recorréncia da doenca, emergiram sentimento de tristeza,
frustracdo, senso de vulnerabilidade e falta de controle, o que dificultou para os
cuidadores considerarem a possibilidade de cura. A recidiva fortaleceu a ameaca dos
riscos terapéuticos, do prognéstico incerto e da morte antecipada da crianca, e isso
potencializou o sentimento de impoténcia e falha dos familiares. Segundo os autores,
a fase da recidiva € um momento critico e capaz de aproximar a familia da experiéncia
de perda, consolidando a importancia do cuidado emocional de todos os envolvidos.

Resultados semelhantes foram encontrados em estudo etnogréafico realizado
com 12 familias (12 méaes e cinco pais) de criancas com recidiva do cancer. Os
resultados mostraram que, apés a recidiva, as familias flutuaram entre dois estados
de realidade: a esperanca da cura e o medo da morte. No diagndstico, confiavam mais
no tratamento e, apds a recidiva, vivenciaram aumento das incertezas em relacéo ao
prognostico do filho e, como consequéncia, tornaram-se hipervigilantes. As familias
demonstraram desejo de ndo perder o controle de suas vidas para o cancer e
procuraram manter a normalidade como estratégia para lidar com essa fase da doenca
(DE GRAVES; ARANDA, 2008).

3.3 Experiéncia do pai no cuidado do filho com céancer

A partir do século XX, mudancas ocorreram nas configuracdes familiares e nas
concepcdes acerca das funcdes e papéis exercidos pelos membros na familia
(MILKIE; DENNY, 2014). As normas contemporaneas da paternidade acrescentam,
ao tradicional papel de provedor financeiro e protetor, a importancia do envolvimento
do pai com os filhos (SILVA; SILVA, 2014).

O envolvimento paterno pode ser definido como “a continua participagcao e
preocupacao do pai bioldgico ou substituto concernente ao desenvolvimento e bem-
estar fisico e psicossocial de sua crianga” [traducgdo livre] (FORGET, 2009). Séo

atribuidos ao envolvimento paterno o desenvolvimento saudavel e a melhoria na
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qualidade de vida dos filhos (SILVA; SILVA, 2014). Além disso, na presenca de
doencas cronicas na familia, é reconhecido o papel do pai para adaptacdo e
manutenc¢ao da estabilidade familiar (SWALOW et al., 2009).

Espera-se dos “novos pais” maior interacdo e participacdo no cuidado e
educacao das criancas e adolescentes, bem como nos trabalhos domésticos (MILKIE;
DENNY, 2014; HOOK; WOLFE, 2012). Entretanto, como o cuidado nao integra 0s
modelos hegemoénicos de masculinidades com 0s quais 0s pais contemporaneos
foram socializados (COMAS-D’ARGEMIR; SORONELLAS, 2018), eles buscam
exercer a funcao de provedores da familia prescrita pela masculinidade hegemonica
envolvendo-se mais com o trabalho remunerado, enquanto a mulher cabe o cuidado
dos filhos. Dessa maneira, cuidar representa uma masculinidade de subordinacéo, ou
seja, ser cuidador é estar em uma posi¢ao subordinada em relacdo a masculinidade
hegemonica, pois é uma atividade culturalmente compreendida como feminina e nao
produtiva (LEUNG; CHAN; TAM, 2019; CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005). Dessa
maneira, 0s novos ideais de paternidade sao confrontados pelas construcdes
tradicionais de masculinidades (COMAS-D’ARGEMIR; SORONELLAS, 2018).

O cancer infantojuvenil traz repercussdes sociais, fisicas e emocionais para
todos os familiares, sobretudo ao pai, que precisa lidar com seus papéis masculinos
(GIBBINGS; STEINHARDT; BEINART, 2012). Nesse contexto, a experiéncia paterna
com o cancer do filho pode ser penosa e trazer insegurancas em relacéo ao seu papel
na familia e na sociedade, influenciando o exercicio da paternidade.

Apesar do reconhecimento da importancia do envolvimento paterno no cuidado
da crianca e do adolescente, os profissionais de saude, principalmente enfermeiros,
demonstram dificuldades em inclui-los no planejamento do cuidado e a maioria das
acOes tem como foco as maes, contribuindo para que o pai ocupe uma posicao de
coadjuvante no cuidado do filho (SILVA; SILVA, 2014). Esse despreparo dos
profissionais pode estar relacionado a lacuna existente no conhecimento produzido
sobre a temética.

Diante do exposto e da importancia de melhor investigar a experiéncia paterna
de cuidado, realizamos uma metassintese com 0 objetivo de sintetizar e interpretar
evidéncias qualitativas existentes sobre a experiéncia do pai no cuidado do filho com
cancer.

A metassintese consiste em uma modalidade de revisdo sistematica da

literatura cientifica que busca sintetizar e interpretar estudos qualitativos de uma
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determinada area, a fim de obter ampla compreensao conceitual dos seus resultados,
que preserve as particularidades de cada estudo (SANDELOWSKI; BARROSO,
2003a). Essa metodologia proporciona maior visibilidade para os estudos qualitativos
primérios, além de permitir a clarificacdo de conceitos, descricdo e explicacdo de
modelos e teorias ja existentes e a criacdo de novos modelos e teorias. Também
possibilita aos revisores reconhecer as tendéncias teoricas e metodoldgicas e avaliar
0 impacto e a utilidade dos resultados de cada estudo para a pratica. Desse modo,
contribui para a pratica baseada em evidéncias e para a constru¢do do conhecimento
(SANDELOWSKI; BARROSO, 2003b).

Para a conducdo desta metassintese, seguimos as propostas por Sandelowski
e Barroso (2007): definicdo da questdo de pesquisa, busca sistematica e selecdo das
referéncias a serem analisadas, avaliagéo dos artigos selecionados, extracéo dos dados e
elaboracéo da sintese. Para reportar a sintese, foram consideradas as recomendacdes do
Enhancing Transparency in Reporting the Synthesis of Qualitative Research (ENTREQ)
(TONG et al., 2012).

Primeiramente, delimitamos os seguintes critérios de inclusdo: a) artigos
originados de estudos primarios, desenvolvidos por meio de abordagens
metodoldgicas qualitativas, ou estudos descritivos/exploratérios com analise
qualitativa dos dados, que abordassem praticas, comportamentos, crencas, valores e
sentimentos do pai de criancas e adolescentes com cancer; b) artigos cujos
participantes incluissem outros familiares, além do pai, porém os resultados referentes
a esse membro fossem apresentados e analisados separadamente dos demais; c)
artigos que reportassem resultados de estudos desenvolvidos por meio de método
misto, em que os dados qualitativos fossem apresentados e analisados
separadamente dos quantitativos. Decidimos incluir estudos descritivos e/ou
exploratérios com analise qualitativa dos dados por contribuirem para o conhecimento
na area da enfermagem pediatrica e areas afins (CARROLL; BOOTH; LLOYD-
JONES, 2012).

Adotamos como critérios de exclusdo os seguintes parametros: a) estudos que
abordassem a experiéncia do pai de criancas e adolescentes com cancer em conjunto
com a experiéncia de pais de criangas e adolescentes com outras condi¢des, com a
apresentacao conjunta dos resultados de ambos os grupos. Também foram excluidos
estudos quantitativos, revisdes de literatura, analises secundarias e literatura cinzenta

(capitulos de livros, teses, dissertacdes, editoriais, resumos e relatérios técnicos).
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Ademais, excluimos textos publicados em outras linguas que ndo portugués, inglés,
francés e espanhol.

Dois revisores, de forma independente, realizaram uma busca sistematica na
literatura, em seis bases de dados: PubMed, Scopus, Web of Science, CINAHL,
CUIDEN e LILACS. Elaboramos a estratégia com base na seguinte questao: “Qual o
conhecimento cientifico existente na literatura sobre a experiéncia do pai no cuidado
do filho, crianga ou adolescente com cancer?”. Os descritores e as palavras-chaves
foram selecionados a partir do Medical Subject Headings, por meio do National Center
for Biotechnology Information. Foram utilizados os seguintes termos, em diferentes
combinac¢des com seus sinbnimos: Neoplasms, Fathers, Child e Adolescent. Para as
combinagdes, usamos os operadores booleanos (AND e OR).

As buscas nas bases de dados ocorreram no periodo de margo a maio de 2016,
tendo sido atualizadas em outubro de 2019. Inicialmente, identificamos um total de
3.732 registros, dos quais 762 foram excluidos por estarem duplicados, restando
2970. Desse total, os titulos e resumos foram lidos, aplicando-se os critérios de
inclusdo e exclusdo. Calculamos o indice Kappa (VIEIRA; GARRET, 2005) e
obtivemos o valor de 0,97, o que demonstra concordancia substancial entre os dois
revisores. Selecionamos 62 artigos para leitura na integra e, dos 46 artigos excluidos
apos leitura do texto completo, 16 ndo eram estudos primarios, sendo trés editoriais e
13 revisOes da literatura; cinco referiam-se a estudos conduzidos com abordagem
quantitativa; 24 incluiram como sujeitos da pesquisa outros membros da familia, sem
apresentar separadamente a analise dos dados obtidos com os demais membros; e
um abordava a experiéncia paterna com o cancer infantojuvenil em conjunto com a
experiéncia de pais de criancas e adolescentes com anemia falciforme. A figura 1
representa o processo de busca com o detalhamento das etapas percorridas pelos
autores, segundo as recomendag¢des PRISMA (MOHER et al., 2009), para o alcance

da amostra final dos artigos incluidos nesta metassintese (n=16).
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Figura 1 - Fluxograma para a selecédo da amostra final. Ribeirdo Preto, 2019
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Fonte: Polita et al., 2018

Em seguida, cada artigo foi analisado para familiarizagdo com os relatos e
apreciacdo do rigor metodoldgico do estudo. Para esta avaliacdo, utilizamos o Critical
Appraisal Skills Programme (CASP, 2019), uma ferramenta para avaliacao sistematica
de estudos qualitativos. O instrumento consiste em 10 questdes sobre descricédo e
relevancia do objetivo, adequacdo da metodologia qualitativa a pesquisa, desenho do
estudo, estratégia de recrutamento, coleta de dados, adequacdo da relacdo entre
pesquisador e participante, consideracdes das questdes éticas, rigor da andlise dos
dados, apresentacdo dos resultados e contribuicdes do estudo. Optamos por n&o
excluir nenhum estudo apoés esta avaliacdo, uma vez que seus resultados contribuiam
para a tematica (CARROLL; BOOTH; LLOYD-JONES, 2012).

Os artigos incluidos foram relidos e deles extraimos os dados para o
preenchimento do formulério elaborado, com base na pergunta da revisdo e dados
gerais de interesse das produc¢des analisadas. Compuseram o formulario os seguintes
itens: ano de publicacéo; autores; pais de origem; area do estudo; objetivos; aspectos
metodoldgicos, tais como delineamento do estudo, participantes e procedimentos
adotados para coleta de dados; e os resultados apresentados sobre a experiéncia dos

pais com o cancer dos seus filhos.
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Para a analise dos dados e elaboracdo da sintese, optamos por utilizar a
analise taxondbmica com comparacao constante e translacdo reciproca de conceitos
importados e in vivo, proposta por Sandelowski e Barroso (2003b). Dessa maneira,
para o desenvolvimento das categorias e da sintese interpretativa dos dados,
consideramos as propriedades e variacdes sugeridas pelos resultados e os conceitos
subjacentes e relagcbes conceituas de significado explicitas ou implicitas nos
resultados, além de termos importado conceitos da literatura para integrar os achados
e expressar a descoberta em um conceito central (SANDELOWSKI; BARROSO,
2003a; b). Assim, os coédigos emergiram dos dados e foram organizados em
taxonomias, as quais foram analisadas, comparadas entre si e agrupadas em
categorias. Para interpretar as taxonomias, utilizamos conceitos in vivo, provenientes
dos préprios resultados, e conceitos importados da antropologia médica e da
antropologia das masculinidades.

A codificacéo e categorizacao foi realizada por duas revisoras individualmente
e, apos, em conjunto para discussao das divergéncias. O ajuste de codigos e
taxonomias bem como os conceitos relacionados as categorias foram revisados e

discutidos com outras duas autoras experientes em pesquisa qualitativa.

Caracterizacao dos estudos

Dos 16 estudos que compuseram a amostra final, quatro foram desenvolvidos
na Australia (MCGRATH, 2001; MCGRATH; HUFF, 2003a; b; MCGRATH; CHESLER,
2004), quatro nos Estados Unidos da América (CHESLER; PARRY, 2001;
LIASCHENKO; UNDERWOOD, 2001; NEIL-URBAN; JONES, 2002; HENSLER et al.,
2013), quatro no Canada (JONES; NEIL-URBAN, 2003; CLARKE et al., 2009;
NICHOLAS et al., 2009; NICHOLAS et al., 2012), um na China (WILLS, 2009), um na
Irlanda (HILL et al., 2009) e apenas dois no Brasil (DUPAS et al., 2012; DE SILVA; DE
MELO; PEDROSA, 2013). O periodo das publica¢gbes variou de 2001 a 2013, com
maior concentracdo em 2001, 2003 e 2009.

Os participantes dos estudos foram pais de criancas e adolescentes com
cancer, na faixa etaria de zero a 18 anos. Os 16 estudos incluiram um total de 171
pais de criangas e adolescentes com cancer nessa faixa etaria, com diferentes
diagndsticos oncologicos e em diferentes fases da doenca. As caracteristicas dos pais

foram insuficientemente reportadas pelos estudos.
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Em relacdo as abordagens metodoldgicas, dois utilizaram métodos mistos e,
para construcdo desta metassintese, consideramos apenas 0s resultados obtidos
mediante andlise qualitativa dos dados. Do restante, seis utilizaram a fenomenologia,
trés a teoria fundamentada nos dados e cinco foram estudos descritivos com analise
qualitativa dos dados. Destes ultimos, quatro ndo especificaram o delineamento
utilizado, porém possuem caracteristicas desse tipo de estudo. A tabela 1 apresenta

com detalhes as caracteristicas dos artigos que compuseram a amostra.
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Tabela 1- Caracteristicas dos estudos incluidos na metassintese qualitativa, Ribeirdo Preto, 2018

Primeiro autor,
ano e pais

Delineamento

Coleta dos dados

Caracterizacao dos pais

Chesler, 2001
Estados Unidos

Liaschenko,
2001
Estados Unidos

McGrath, 2001
Australia

Neil-Urban, 2002
Estados Unidos

Jones, 2003
Canada

McGrath, 20034
Australia

McGrath, 2003y
Australia

McGrath, 2004
Australia

Descritivo

Descritivo

Fenomenologia

Fenomenologia

Teoria
Fundamentada
nos dados
Fenomenologia

Fenomenologia

Fenomenologia

Entrevista
semiestruturada em
profundidade e grupo
focal

Entrevistas
semiestruturadas

Entrevista aberta

Grupo focal e entrevistas
semiestruturadas

Grupo focal

Entrevista aberta

Entrevista aberta

Entrevista aberta

N=167; idade ndo especificada. Pais vivenciando luto, pais de
criangas em diferentes fases do tratamento ou
sobreviventes/curadas. Criancas com diversos diagnosticos
oncoldgicos.

N=12; idade=36-59; pais biolégicos. Pais de criancas de oito a
20 anos realizando protocolos terapéuticos e ndo terapéuticos
para tratamento oncologico.

N= 4, idade ndo especificada. Pais de crian¢cas em tratamento
de leucemia linfoide aguda (LLA), com idades entre recém-
nascidos e 16 anos.

N=10; idade nado especificada. Sete pais biolégicos, dois
padrastos e um avd de criancas em tratamento oncoldgico.

N=10; idade= 35-56. Sete pais biol6gicos, dois padrastos e um
avd de criancas em tratamento oncoldgico, com idades entre
trés e 16 anos.

N=6; idade= 24-54. Pais de criancas em tratamento de LLA,

com idades entre 17 meses e 18 anos.
N=6; idade=24-54. Pais de criancas em tratamento de LLA,
com idades entre 17 meses e 18 anos.

N=6; idade=24-54. Pais de criancas em tratamento de LLA,
com idades entre 17 meses a 18 anos.



Clarke, 2005
Canada

Hill, 2009
Irlanda

Nicholas, 2009
Canada

Wills, 2009
China

Dupas, 2012
Brasil

Nicholas, 2012
Canada

Hensler, 2013
Estados Unidos

Da Silva, 2013
Brasil

Descritivo

Fenomenologia

Teoria
Fundamentada
nos Dados
Descritivo

Teoria
Fundamentada
nos Dados

Método misto

Método misto

Descritivo

Entrevista nao
especificada

Entrevista
semiestruturada em
profundidade

Entrevista
semiestruturada

Entrevista
semiestruturada em
profundidade

Entrevista
semiestruturada

Entrevistas nao
especificadas

Questionario e entrevista
aberta

Entrevista
semiestruturada

3 REVISAO DE LITERATURA 39

N=16; idade média= 44. Pais de criancas em diversas fases
tratamento do cancer, com 10 anos de idade.

N=5; Idade=31-42. Pais biologicos de criancas em remissao da
LLA, com idades entre 18 meses e sete anos, a época do
diagnastico.

N=16; idade média=43. 14 pais biolégicos, um padrasto e um
pai adotivo de criancas em tratamento oncoldgico, com idades
entre um e 17 anos.

N=9; idade média=38. Pais de criancas recém-diagnosticadas
com LLA, com idades entre nove meses e 14 anos.

N=5; idade ndo especificada. Pais de crian¢cas em tratamento
oncoldgico.

N=21; idade ndo especificada. Pais de criancas com tumor
cerebral em diferentes modalidades de tratamento.

N= 25; idade ndo especificada. Pais de criancas sobreviventes,
com idade média de 11 anos.

N=11; idade= 27-53 anos. Pais de criancas em tratamento
oncoldgico.

Fonte: Polita et al., 2018

LLA = Leucemia linfoide aguda



Tabela 2 - Resultado da avaliagdo dos artigos segundo o Critical Appraisal Skills Programme (CASP. 2019).

Primeiro Descricdo Metodologia  Desenho  Estratégiade Adequacédo Relacdo Consideracdo Analise Descricdo ContribuicGes
autor clarado qualitativa apropriado recrutamento dacoleta  pesquisador/  dos aspectos dos clara dos do estudo
objetivo  apropriada apropriada de dados  participantes éticos dados  resultados
Chesler
(2001) SIM SIM N/D SIM SIM N/D SIM SIM SIM SIM
Liaschenko
(2001) SIM SIM N/D SIM SIM N/D N/D NAO SIM SIM
McGrath
(2001) SIM SIM SIM N/D SIM N/D N/D SIM SIM SIM
Neil-Urban
(2002) SIM SIM SIM N/D SIM N/D N/D N/D SIM SIM
Jones (2003) SIM SIM SIM N/D SIM N/D N/D SIM SIM SIM
McGrath
(2003a) SIM SIM SIM N/D SIM N/D SIM SIM SIM SIM
McGrath
(2003b) SIM SIM N/D N/D N/D N/D N/D N/D SIM SIM
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McGrath

(2004) SIM SIM SIM N/D SIM N/D SIM SIM SIM SIM

Hill (2009) SIM SIM SIM SIM SIM N/D SIM SIM SIM SIM

Wills (2009) SIM SIM N/D SIM SIM N/D SIM SIM SIM SIM

Nicholas

(2012) SIM SIM SIM SIM N/D SIM SIM SIM SIM SIM

Da Silva

(2013) SIM SIM SIM N/D N/D N/D SIM N/D SIM SIM

Fonte: Polita et al., 2018

SIM = Contemplou de forma adequada; NAO = N&o considerou ou n&o realizou de forma adequada; N/D = n&o foi possivel dizer
pela falta de relatos.
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Os resultados da avaliacéo dos artigos realizada por meio da ferramenta CASP
(2019) estéo apresentados na Tabela 2. Cada componente da amostra foi avaliado de
acordo com os 10 itens do instrumento. Os itens avaliados como SIM representam
que o estudo contemplou esses aspectos e aqueles avaliados como NAO significam
gue esses aspectos ndo foram considerados ou ndo foram realizados de forma
adequada. Os itens avaliados com N/D demonstram que o estudo nao relatou esse
aspecto, dificultando sua avaliacao, pois nao podemos afirmar que tais itens nao foram
realizados pelos pesquisadores.

Observamos que os artigos carecem de detalhamento metodolégico nos seus
relatos, principalmente nos seguintes aspectos: escolha do desenho do estudo,
estratégia de recrutamento dos participantes, local e instrumentos utilizados para a
coleta de dados, relacdo entre pesquisador e participantes e reflexividade, método de
analise de dados e consideracfes dos aspectos éticos, o que pode ter prejudicado a
avaliacdo do rigor cientifico e a confiabilidade da evidéncia.

No entanto, optamos por incluir essas publicagcdes, uma vez que seus
resultados contribuiam para a tematica. No cenério brasileiro, a maioria das pesquisas
aborda a experiéncia com o cancer infantojuvenil sob a perspectiva materna e poucas
sdo as producdes acerca das vivéncias do pai com o cuidado do filho portador de
doencas crbnicas. Além disso, pode ser que os estudos apresentem alto rigor
metodoldgico, embora faltem informacées nos manuscritos. Alguns artigos dessa
amostra apresentaram partes de um mesmo estudo, o que pode ter influenciado esse
resultado. Do mesmo modo, a época em que foram publicados deve ser considerada,
pois ocorreram avangos epistemologicos nos ultimos anos. Ressaltamos a
necessidade de desenvolvimento de novas pesquisas que acompanhem esses
avancgos e a importancia da descricdo detalhada dos procedimentos metodoldgicos

na redacéo de artigos cientificos.

Sintese do conhecimento

A analise dos dados encontrados permitiu organiza-los em trés categorias:
Repercussdes do diagndéstico e da terapéutica do cancer do filho; O cuidado paterno
ao filho com céncer; Resgate da normalidade na vivéncia do cancer do filho

A figura 2 ilustra as categorias apresentadas e suas interacdes. As trés

apresentam aspectos centrais das experiéncias paternas, 0os quais incorporam as
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masculinidades e ndo ocorrem isoladamente. O conceito central consiste na influéncia
das masculinidades, pois abrange as trés categorias e as interacdes entre elas. As
masculinidades influenciam a maneira como o diagnostico é recebido pelo pai, as
acOes adotadas para lidar com a crianca e a enfermidade e a construc&o do cuidado.

Figura 2 — Categorias representativas da experiéncia paterna de cuidado com o filho

com cancer e suas relac¢des, sob influéncia das masculinidades.

Repercussdes do
diagnéstico e da
terapéutica

Cuidado
paterno

Resgate da
normalidade

Influéncia das masculinidades

Fonte: Polita et al, 2018

Repercussdes do diagnéstico do cancer do filho no cotidiano do pai

Os estudos mostraram que o cancer infantojuvenil trouxe inameras
repercussdes para o cotidiano dos pais, classificando-as como emocionais,
relacionadas a terapéutica e interacionais.

Dentre as repercussbes emocionais, foram destacados 0s sentimentos
negativos provenientes do diagnoéstico. A noticia do cancer do filho era inesperada
para o pai e foi descrita como dolorosa, imprevisivel, indiscriminada, impactante e
devastadora (JONES; NEIL-URBAN, 2003; NICHOLAS et al., 2009; DUPAS et al.,
2012; DA SILVA; DE MELO; PEDROSA, 2013). No senso comum, O cancer €&
compreendido como uma doenga “maldita”, grave e ameacadora da vida (FRIZZO et
al., 2015). Este estigma social construido em torno da doen¢a em conjunto com o

desconhecimento a seu respeito contribuiram para que o diagndstico fosse recebido
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como um choque (CHESLER; PARRY, 2001; JONES; NEIL-URBAN, 2003;
NICHOLAS et al., 2012), desencadeando angustia, tristeza (CHESLER; PARRY,
2001; JONES; NEIL-URBAN, 2003; NICHOLAS et al., 2012), revolta (CHESLER,;
PARRY, 2001), culpa e (CHESLER; PARRY, 2001; JONES; NEIL-URBAN, 2003;
WILLS 2009) guestionamentos sobre o sentido da vida (NEIL-URBAN; JONES, 2002),
além de frustracdo por ndo conseguirem evitar que o cancer atingisse suas familias
(JONES; NEIL-URBAN, 2003; WILLS, 2009). A percepcéo de perda do controle da
situacdo também gerou sentimento de impoténcia e despreparo no pai (MCGRATH;
CHESLER, 2004; NICHOLAS et al., 2009).

Incertezas surgiram em relacdo a doenca, ao tratamento e ao futuro da crianca
(LIASCHENKO; UNDERWOOD, 2001; NEIL-URBAN; JONES, 2002; JONES; NEIL-
URBAN, 2003; HILL et al., 2009; NICHOLAS et al., 2009; WILLS, 2009), contribuindo
para a angustia e o medo da morte precoce do filho (CHESLER; PARRY, 2001,
JONES; NEIL-URBAN, 2003; MCGRATH; CHESLER, 2004; NICHOLAS et al., 2009;
WILLS, 2009; DUPAS et al., 2012).

A maneira como o pai lida com o adoecimento do filho relaciona-se as suas
masculinidades. O controle das adversidades da vida, do processo saude-doenca e
de seus dependentes é importante para os homens, pois constituem caracteristicas
dos comportamentos masculinos hegemdnicos e que os fazem ser reconhecidos
como dominadores, fortes e viris (ALCADIPANI; TONELLI, 2013).

Alguns pais apresentaram sintomas fisicos de estresse e ansiedade como
garganta seca e diminuicdo do sono e apetite (NICHOLAS et al., 2009). Ao mesmo
tempo em que temiam pela morte da crianga ou adolescente, sentiam esperanca na
cura do filho (NICHOLAS et al., 2009), o que 0s motivou a acionar recursos internos e
externos para lidar com essa nova situacao. Outros demonstraram preocupac¢des com
as responsabilidades do trabalho e com as finangas, mantendo a distancia entre pai e
filno imposta pelas atividades laborais, o que, em conjunto com o forte desejo de
estarem perto dos filhos durante o tratamento, ocasionou tensdo aos pais
(MCGRATH; HUFF, 2003A; MCGRATH; CHESLER, 2004; NICHOLAS et al., 2009).
Também apresentaram mais preocupac¢des com os filhos saudaveis (NICHOLAS et
al., 2009), assumindo, por vezes, seus cuidados como forma de colaborar com a
esposa durante as interacdes e adaptar-se as novas rotinas (MCGRATH; HUFF,
2003a). Alguns participaram ativamente nos cuidados hospitalares e domiciliares dos
filhos (CLARKE et al., 2009).
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Além do estresse emocional e existencial, 0os pais vivenciaram estresse
informacional, por desconhecerem a doenca (CHESLER; PARRY, 2001; WILLS,
2009). Agquilo que ndo € compreendido e que ndo se controla, o desconhecido, é
assustador pela falta de familiaridade e de recursos répidos para torna-lo
compreensivel dentro da cultura (SANTOS, 2009). Desse modo, a necessidade de
obter o controle e compreender a enfermidade impulsionou a busca por informacdes
sobre a doenca (MCGRATH, 2001; HILL et al., 2009). Nesse contexto, a equipe de
salude ocupa importante papel no apoio social, ao fornecer informacées e auxiliar o
pai na obtencdo dos recursos necessarios para lidar com a enfermidade. Para
Kleinman (1980), ao fornecerem informacdes corretas a familia, os profissionais de
saude contribuem para que os membros possam aceitar, controlar ou alterar os
significados pessoais da doenca, a fim de superar limitacdes e sentimentos negativos.

Ja entre as repercussdes relacionadas a terapéutica, destacaram-se as
experiéncias do pai durante as hospitalizac6es. Alguns descreveram desconforto no
primeiro contato com o0 ambiente hospitalar, por assistirem o sofrimento e
esgotamento de outras criancas e pais, como também por lembrarem-se da
possibilidade de morte de seus filhos (MCGRATH; HUFF, 2003b). Além disso,
referiram néo ter privacidade em um ambiente cuja populacdo é predominantemente
feminina (MCGRATH; HUFF, 2003b). Demonstraram ainda dificuldades em vivenciar
os tratamentos dificeis, invasivos e dolorosos e estresse emocional para conter
fisicamente seus filhos durante os procedimentos (MCGRATH; HUFF, 2003b).
Apresentaram empatia com a dor do filho, compreensédo da recusa da crianca ao
tratamento e dificuldade em estabelecer limites aos filhos (MCGRATH; HUFF, 2003b).
Com o intuito de proteger, engajaram-se no papel de advogados dos seus filhos e
desenvolveram vigilancia das criancas (NEIL-URBAN; JONES, 2002; JONES; NEIL-
URBAN, 2003; MCGRATH; HUFF, 2003b; DA SILVA; DE MELO; PEDROSA, 2013).
Passaram a estar mais atentos as alteracdes clinicas e aos cuidados prestados a seus
filhos, com medo de possiveis erros e forma de exercer o controle da situacdo. O
suporte dos profissionais deve estar presente em todo o curso da doenca, sobretudo
no periodo de tratamento e hospitalizacdes, quando devem facilitar o dialogo e a
compreensao, estabelecer parceria com o pai e promover sua inser¢ao no cuidado da
crianca ou adolescente.

As interacOes sociais intra e extrafamiliares do pai também foram influenciadas

pelo cancer infantojuvenil. Eles perceberam modificagdes nas relacbes com amigos e
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receberam apoio social dos colegas de trabalho somente no inicio da experiéncia
(CHESLER; PARRY, 2001). Porém, apresentaram-se satisfeitos com o apoio recebido
pelos familiares, equipes de saulde, outros pais e religido (CHESLER; PARRY, 2001;
JONES; NEIL-URBAN, 2003) e valorizaram os enfermeiros e assistentes sociais
(JONES; NEIL-URBAN, 2003).

Entretanto, a sintese dos resultados mostrou que o diagndéstico do cancer
interferiu no relacionamento do pai com a esposa, ocasionando, a principio, fragilidade
intima (JONES; NEIL-URBAN, 2003) e desentendimento conjugal (MCGRATH, 2001).
Alguns referiram nado receber apoio suficiente do cénjuge, embora, ao longo da
experiéncia, tenham se tornado mais unidos e capazes de oferecer apoio mutuo;
todavia, a intimidade do casal permaneceu prejudicada (NEIL-URBAN; JONES, 2002).
Resultados semelhantes foram encontrados no estudo de Silva-Rodrigues et al.
(2016), realizado com noves casais, pais bioldgicos de criancas com cancer, no qual
se evidenciou que as relacdes entre o casal sdo afetadas desde o inicio dos sintomas
da doenca e procura pelo servico de saude. Os primeiros seis meses ap0s o
diagndstico sdo os mais criticos para a relagdo conjugal, pois, nesse periodo, pai e
mae se deparam com mudancas abruptas no cotidiano e na dinamica familiar, além
de lidarem com o sofrimento, incertezas e medo da perda da crianca e necessitarem
tomar decisdes importantes como parar de trabalhar, estudar ou mudar de cidade para
ficarem proximos ao centro de tratamento. Nesse momento, a atencdo e as
preocupacdes voltam-se ao filho doente, o que prejudica a intimidade e sexualidade
do casal (SILVA-RODRIGUES et al., 2016). As autoras destacaram o distanciamento
geografico, fisico e afetivo entre os parceiros, dada a necessidade de separagéo do
casal durante o tratamento do filho, bem como o estresse relacionado as novas
responsabilidades, as alternancias de papéis na familia e a necessidade de estarem
sempre em alerta e vigiar a crianga. Também salientaram que, apesar do prejuizo
para a intimidade do casal ap0s o inicio da doenga, a experiéncia proporcionou, para

alguns, maior unido e comprometimento.

O cuidado paterno ao filho com cancer
Com base nos achados desta metassintese podemos inferir que pai e mae
lidam de forma distinta com o cancer de seus filhos. Os resultados mostraram que o

cuidado paterno ao filho com cancer recebeu influéncias das masculinidades.
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A cultura contribui para a construcdo social do género, pois constitui-se em um
conjunto de sistemas entrelacados de simbolos interpretaveis, que influencia as
atitudes e os comportamentos do individuo ou do grupo (GEERTZ, 1989). Desse
modo, a crianga adquire na infancia orientagdes sobre como 0os membros masculino
e feminino dessa sociedade devem perceber, pensar e agir (HELMAN, 2009). Na
metassintese apresentada, os resultados demonstraram constante preocupacéo do
pai com seu papel de provedor e protetor da familia e do lar, atribuido ao género
masculino (MCGRATH, 2001; JONES; NEIL-URBAN, 2003; MCGRATH; CHESLER,
2004; CLARKE et al., 2009; NICHOLAS et al., 2009; DUPPAS et al., 2012; NICHOLAS
et al., 2012; DA SILVA; DE MELO; PEDROSA, 2013). Em geral, apdés o cancer da
crianca e do adolescente, 0 senso de responsabilidade sobre a familia e o esfor¢o
paterno para manter a unido e normalidade familiar foram intensificados (MCGRATH,;
HUFF, 2003a).

A maioria dos estudos relatou dificuldades do pai em expressar e compartilhar
suas emocdes com a esposa, filhos e amigos. Na tentativa de se mostrar forte diante
do céncer, para apoiar a esposa e o filho, e imbuido do espirito protetor aliado ao
esteredtipo de género “homem nao chora”, ele omitiu seus sentimentos e suprimiu o
choro (CHESLER; PARRY, 2001; MCGRATH, 2001; JONES; NEIL-URBAN, 2003;
MCGRATH; CHESLER, 2004; CLARKE et al., 2009; NICHOLAS et al., 2009). Alguns
buscaram lidar com a situacdo de forma independente e procuraram espacos
individuais para conforto (MCGRATH; CHESLER, 2004). Essa conduta gerou
dificuldades em encontrarem apoio emocional (CHESLER; PARRY, 2001). Alguns
perceberam que essa estratégia de omissdo das emocdes, em longo prazo, foi
ineficaz e trouxe prejuizos, além de néo ter evitado o sofrimento dos outros membros
da familia (JONES; NEIL-URBAN, 2003).

Podemos inferir, com base nos resultados desta metassintese, que os padrbes
sociais de defesa do esteredtipo de género também influenciam a maneira como o pai
lida com o adoecimento do filho.

Apesar dos estereotipos do género masculino, o papel do pai nas sociedades
ocidentais mudou nos ultimos anos, principalmente apds a insercdo da mulher no
mercado de trabalho, o que suscitou novos arranjos familiares (MILKIE; DENNY,
2014). Acreditamos que essas modificagdes contribuiram para o maior envolvimento
do pai no cuidado da crianca e do adolescente enfermo, o qual foi evidenciado nos

resultados desta metassintese. Contudo, também nesta metassintese, identificamos
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estudos que demonstraram a posi¢cao coadjuvante ocupada pelos pais no cuidado dos
filhos, a qual, segundo eles, teria sido imposta pelas maes em conjunto com a equipe
médica. Os pais perceberam que a atencdo e as informagbes eram fornecidas
somente as esposas, 0 que gerou insatisfacdes e prejuizo nas relacdes por eles
estabelecidas com os profissionais de saude (CLARKE et al., 2009; HILL et al., 2009).

Resgate da normalidade na vivéncia do cancer do filho

Os estudos analisados mostraram que, inicialmente, o pai sofreu com as
repercussdes negativas da enfermidade, porém ao longo da trajetoria construiu sua
experiéncia buscando restabelecer a normalidade da familia. O conceito de
normalidade varia em termos culturais e é baseado nas crencas compartilhadas por
um determinado grupo sobre o que constitui 0 modo adequado de um individuo
conduzir sua vida em relacao aos demais (HELMAN, 2009). Assim, ao tentar resgatar
a normalidade da familia, o pai buscou uma reestruturagdo das “normas”
culturalmente aceitas pela sociedade. Para isso, apoiou-se nas experiéncias positivas
e desenvolveu estratégias como a manutencdo do cotidiano familiar (HILL et al.,
2009), adaptacdo as rotinas hospitalares (CLARKE et al., 2009), adocdo de habitos
alimentares e atitudes saudaveis (NICHOLAS et al.,, 2009), busca do suporte do
cobnjuge (WILLS, 2009; DUPAS et al., 2012; HENSLER et al., 2013), de profissionais
de saude, amigos e grupo de pais (NEIL-URBAN; JONES, 2002; JONES; NEIL-
URBAN, 2003; MCGRATH; CHESLER, 2004; NICHOLAS et al., 2009; WILLS, 2009),
além de conforto na religido (NICHOLAS et al., 2009; WILLS, 2009; DUPAS et al.,
2012; HENSLER et al., 2013). Essas atitudes contribuiram para a ressignificacéo de
sua vida e para a apreenséo do cuidado necessario ao filho adoecido.

Destacamos a relevancia do apoio de familiares e amigos (MCGRATH,;
CHESLER, 2004) e a troca de experiéncias com outros pais que tinham filhos com
cancer como fonte de conforto, alivio e esperanca (NEIL-URBAN; JONES, 2002;
JONES; NEIL-URBAN, 2003; WILLS, 2009) e, sobretudo, no sentido de reduzir o
afastamento, isolamento e desespero vivenciados (NICHOLAS et al., 2009). Houve a
valorizac&o dos grupos formados por pais que lidam com o cancer infantojuvenil, por
considerar que possibilitam novas amizades e o compartilhamento de ideias e
experiéncias (NICHOLAS et al., 2009).

A medida que o pai se inseriu nesse contexto cultural vivenciado pelos

profissionais de saude e por outros pais que lidam com situacdes semelhantes,



3 REVISAO DE LITERATURA 49

adquiriu novos saberes e praticas. Isso contribuiu para a construcdo do cuidado,
sendo este fortalecido pela rede de apoio social e influenciado pelas vivéncias e
interpretacfes do pai, da familia e dos membros da rede (ELSEN, 2002).

A experiéncia construida pelo pai ap6s o adoecimento da crianca na familia
promoveu transformacdes positivas em relacdo a visdo de mundo e ao
comportamento paterno. A esse respeito, os resultados da metassintese evidenciaram
que o sofrimento e as incertezas diante do cancer promoveram mudanca de
perspectivas e reavaliagdo dos valores pessoais (CHESLER; PARRY, 2001,
MCGRATH, 2001; MCGRATH; HUFF, 2003B; NICHOLAS et al., 2009; WILLS, 2009;
DUPPAS et al., 2012; HENSLER et al., 2013). Os pais passaram a se importar mais
em ter um tempo de qualidade com a familia e valorizar as relagbes com a esposa,
sobretudo a flexibilidade dos papéis entre pai e mae, o que proporcionou maior vinculo
afetivo com os familiares (WILLS, 2009; DUPPAS et al., 2012; HENSLER et al., 2013).
Além disso, tornaram-se mais sensiveis, conscientes e empenhados diante das mas
noticias (CHESLER; PARRY, 2001; MCGRATH, 2001; NICHOLAS et al., 2009;
HENSLER et al., 2013).

Outra modificacéo evidenciada por esta metassintese foi o aprofundamento da
fé e das crencas do pai, tendo em vista a procura, na religido e espiritualidade, por
significados, consolo, alivio da dor e do medo da morte (NICHOLAS et al., 2009;
WILLS, 2009; DUPAS et al., 2012; HENSLER et al., 2013). A religido consiste em um
sistema simbdlico capaz de disparar fortes disposi¢cdes e motivacées no homem por
meio da formulacdo de conceitos gerais acerca do mundo, de si préprio e das relacbes
entre eles (GEERTZ, 1989). Assim, além de encontrar consolo, significados e
explicagbes para a doenca do filho na religido e na espiritualidade, estas o
impulsionaram a superar as adversidades. Neste contexto, salienta-se a importancia
do cuidado espiritual ao pai, no intuito de facilitar sua compreensdo e adaptacéo a
doenca e incentivar a superacédo de medos e situacdes adversas.

Apesar do sofrimento e choque causados inicialmente pelo diagndstico, pela
terapéutica e ambiente hospitalar, eles procuraram se adaptar a enfermidade e a nova
condicdo e apreender os cuidados necessarios aos filhos (JONES; NEIL-URBAN,
2003; MCGRATH; CHESLER, 2004; CLARKE et al., 2009; HILL et al., 2009;
NICHOLAS et al., 2009; WILLS, 2009; DUPAS et al., 2012; HENSLER et al., 2013).
Ao longo da experiéncia, demonstraram-se fortalecidos e seguros na assisténcia a
crianca (CLARKE et al., 2009).
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Os resultados desta metassintese nos permitiram interpretar que o
adoecimento da crianca pelo cancer provoca transformacfes nas praticas dos pais.
Ainda que valorizem comportamentos hegemaonicos, ligados a aspectos do cadigo de
honra (o pai como provedor do lar, trabalhador e dominante), ha a transcendéncia
desses valores pela reestruturacdo de papéis que o0s inserem em atribuicdes
hierarquicamente reconhecidas pela cultura ocidental como femininas. Desse modo,
ao se apropriarem de acdes culturalmente e historicamente associadas a mulher como
o cuidado, os pais assumem uma masculinidade de cumplicidade (POLITA et al, 2018,
CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005).

Os resultados mostraram que a postura e as atitudes assumidas pelo pai diante
do diagnostico foram mediadas pela cultura e pelas masculinidades, no momento
historico em que se inseriram. Acreditamos que esses elementos também influenciam
a maneira de pensar e agir do pai na fase de recidiva da doenca, a qual representa
para a familia um novo comeco e maior proximidade com a morte da crianca (DE
ARRUDA-COLLI et al., 2015).

2.4. Perspectivas antropoldgicas relacionadas as experiéncias de pais de

criancas e adolescentes com recidiva de cancer

Embora a doenca e as preocupac¢des com a salde estejam presentes em todas
as sociedades (LANGDON, 2010), o processo saude-doenca é compreendido e
vivenciado de modo diferente por individuos, familias, grupos e classes sociais
(HELMAN, 2009). Cada grupo se organiza por meio de elementos culturais,
pensamentos e formas materiais de compreender e desenvolver praticas em
respostas a experiéncias e episodios de doenca individuais ou coletivos, constituindo
um sistema de saude. Esse sistema € sustentado por um conjunto de simbolos que
definem, classificam e explicam os fenbmenos percebidos como doenca (LANGDON,
2010).

O <cancer é wuma doenca carregada de simbologia, construida
socioculturalmente (MARUYAMA et al., 2006). Ao longo da histéria, foi concebida
como uma doenca maligna, moralista e de forca demoniaca, associada ao
comportamento desordenado e a destruicdo do corpo e da sociedade; por isso, as
denominacfes utilizadas para se referir ao tratamento estavam relacionadas a

linguagem militar como “bombardeamento”, “matar as células” e “combate”
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(MARUYAMA et al., 2006; BARBOSA; FRANCISCO, 2007). Apesar da evolucao
cientifica nas formas de prevencéo, diagndéstico e tratamento do cancer ao longo do
século XX, essas constru¢des socioculturais ainda persistem (MARUYAMA et al.,
2006).

Em nossa sociedade, a simples prondncia do nome da doenca remete a
diferentes imagens e significados, como a concepcédo de que o cancer se espalha ou
consiste em uma doenca do espirito; envolve ainda culpa por hébitos e
comportamentos desvalorizados em nossa sociedade e a ideia de incurabilidade.
Essas significacfes sdo traduzidas pelo comportamento de todos que vivenciam a
doenca, individuos, familiares e profissionais de salude, e apontam para os estigmas
do cancer compartilhados nos grupos sociais. (MARUYAMA et al., 2006).

De acordo com Goffman (1993, p.11), a palavra “estigma” representa algo ruim,
gue deve ser evitado e que ameaca a sociedade, produzindo descrédito moral. Assim,
doencas carregadas de estigmas, como o cancer, podem tanto causar o afastamento
do individuo e da familia dos seus papéis sociais quanto prejudicar as relacfes e a
adesd@o ao tratamento, por acreditarem que o cancer é um castigo, uma doenca
‘maldita” e sem cura (BARBOSA; FRANCISCO, 2007). Nesse sentido, a realidade
simbdlica é essencial para a compreensao do processo saude-doenca relacionado ao
cancer e das praticas de cuidados em saude vivenciadas pelos sujeitos envolvidos
(CAMPOQOS, 2009).

A familia integra um ambiente sociocultural no qual simbolos, significados,
praticas e saberes sao construidos, compartilhados e ressignificados nas interacdes
sociais (ELSEN, 2002). Desse modo, enquanto grupo social, possui a sua visao de
mundo particular, codigos de comportamento, papéis de género, concepc¢des, mitos e
rituais (HELMAN, 2009).

Os valores e as crencas compartilhados na familia direcionam as acoes,
atitudes e comportamentos dos seus membros, e se associam aoS pProcessos
interpretativos diante dos acontecimentos, como o adoecimento (MATTOS;
MARUYAMA, 2009). A cultura modela os sujeitos como uma Unica espécie, mas,
também, os molda como individuos (GEERTZ, 1898). Assim, a0 mesmo tempo em
que as concepgles, os valores e as crencas definem a familia como um grupo,
modelam cada ator desse grupo, permitindo que tenham uma atitude particular diante

da doenca.
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Ao receber o diagnéstico do cancer infantojuvenil, o pai passa por uma crise,
caracterizada por choque e sentimentos negativos decorrentes dos estigmas culturais
do cancer como a culpa, revolta, tristeza e medo do sofrimento e da morte do filho
(SILVA; MELO; PEDROSA, 2013, DUPAS et al., 2012, NICHOLAS et al. ,2009;
WILLS, 2009; MCGRATH; CHESLER, 2004). Entretanto, com o passar do tempo, ele
consegue mobilizar recursos proprios e da rede de apoio, em busca de resgatar a
normalidade da familia, o que resulta em adaptacao a enfermidade e a nova condi¢éo
e apreensdo do cuidado necessario ao filho (HENSLER et al., 2013; NICHOLAS et al.,
2009; CLARKE, 2005; HILLS et al., 2009; MCGRATH; CHESLER, 2004; MCGRATH,;
HUFF 2003; JONES; NEIL-URBAN, 2003).

A experiéncia da doencga e a paternidade consistem em processos sociais que
contribuem para a construcdo da identidade de género e redefinicdo das
masculinidades e vice-versa (ENDERSTEINA; BOONZAIERB, 2015; HELMAN,
2009).

A recidiva do céancer representa um novo desafio, que demanda a
ressignificacdo da enfermidade e um novo processo de adaptacdo a essa fase da
doenca. Compreender os valores, as crencas e o0s significados construidos pelo pai
durante essa fase da enfermidade, por meio de experiéncias anteriores e interacdes
sociais, assim como as complexas transformacdes que ele vivencia no exercicio da
paternidade, contribuird para construir conhecimento acerca da maneira como ele lida
com a recorréncia do cancer do filho e favorecera a compreenséao a respeito de como

a cultura e as masculinidades influenciam a construcéo deste cuidado.
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4.1 A Antropologia Médica

A medicina ocidental, em sua trajetéria, acompanhou o desenvolvimento da
biologia. Assim, o pensamento médico sofreu forte influéncia do paradigma
cartesiano, resultando no modelo biomédico, que fundamenta a medicina cientifica
moderna (CAPRA, 1982).

A revolucdo cartesiana, por sua vez, causou mudancas na concepcdo do
processo saude-doenca. Antes de Descartes, 0s pacientes eram tratados em seu
contexto social e espiritual e atentava-se para a interacdo entre corpo e alma. A
divisdo entre corpo e alma, defendida por Descartes, trouxe uma visdo mecanicista
da vida, de modo que o corpo humano passou a ser considerado uma maquina e a
doenca um mau funcionamento dos mecanismos biologicos. Assim, 0s aspectos
psicoldgicos, sociais e ambientais da doenca passaram a ser negligenciados (CAPRA,
1982).

O modelo biomédico se consolidou na abordagem do processo saude-doenca
por meio da combinacédo de trés premissas: a separagao cartesiana entre corpo e
alma, a metéafora “corpo maquina”, na qual o corpo é concebido como um conjunto de
orgaos e sistemas, e o conhecimento anatomofisiolégico. A partir dai, consagraram-
se a autonomia do corpo e a indiferenca do sujeito que ele encarna,
despersonalizando o doente (CAMPOS, 2009).

Essa concep¢cdo mecanicista do corpo e de suas fungbes, herdada de
Descartes, fragmenta o objeto da medicina e, consequentemente, as abordagens, o
gue resulta em uma compreensao reducionista do processo saude-doenca. A doenca
ora é vista como um problema fisico ou mental, ora como biolégico ou psicossocial,
porém raramente como um fendémeno multidimensional (UCHOA; VIDAL, 1994).

Ja4 a Antropologia, considerada a ciéncia da diferenca, especializada na
compreensao do outro, revela que as no¢bes de saude e doenca transcendem o
bioldgico e englobam aspectos econémicos, politicos e socioculturais, evidenciando
os limites da biomedicina para a abordagem do processo saude-doenca (CAMPOS,
2009; UCHOA; VIDAL, 1994).

Ao conceberem salde e doenga como processos psicobiologicos e
socioculturais, as discussdes da antropologia questionam o dualismo cartesiano
presente no modelo biomédico. Nessa perspectiva antropoldgica, a doenca nao se

restringe ao biolégico/corporal, mas é vista como resultado do contexto cultural e da
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experiéncia subjetiva de aflicdo, o que lhe confere um carater de experiéncia
(LANGDON, 1995).

A antropologia possibilita um olhar critico diante das nossas “verdades” e
favorece a construcdo de um novo paradigma para abordar a salude e a doenga ao
considerar o carater multidimensional e sociocultural das experiéncias a elas relativas
A partir do desenvolvimento da corrente interpretativa em antropologia, surgiu uma
nova nocao da relacdo entre individuo e cultura, a qual possibilitou a integracdo da
dimens&o contextual na abordagem dos problemas de satide (UCHOA; VIDAL, 1994).

Segundo o fundador dessa corrente, Clifford Geertz, a cultura € um conjunto
de sistemas entrelacados de simbolos que permite aos individuos de um grupo
interpretar a experiéncia e guiar suas agodes. Ela fornece um modelo “de” e um modelo
“para” a construgao das realidades sociais e psicologicas. Além disso, para ele, a
cultura consiste em um contexto no qual os acontecimentos, 0s comportamentos, as
instituicbes e os processos se tornam inteligiveis (GEERTZ, 1989).

Essa corrente traz a ideia de que a cultura participa da construcao de
percepcdes, interpretacdes e acdes, inclusive no campo da saude. Com base no
pensamento de Geertz, Kleinman (1980) considera que a cultura fornece modelos “de”
e “para” interpretar os comportamentos humanos em relacdo a saude e a doenca.
Assim, a realidade simbolica permite ao paciente atribuir significados com base em
sua experiéncia individual, de acordo com as normas sociais e culturais do grupo a
que pertence (COSTA; GUALDA, 2010).

A partir da Antropologia Geral, influenciada pelo interpretativismo, surgiu a
Antropologia Médica (COSTA; GUALDA, 2010). Estudiosos da Escola de Harvard
como Arthur Kleinman, Byron e Mary-Jo Good, entre outros, delinearam os aspectos
tedricos e metodologicos fundamentais da antropologia médica, para analisar a
relacdo entre os fatores culturais e o processo saude-doenca (CAMPOS, 2009).

Os trabalhos de Kleinman e Good (1985) enfatizaram que s6 podemos acessar
as desordens organicas ou psicologicas pela mediacdo cultural. Para eles, a doenca
sempre € interpretada pelo paciente, pelo médico e pelas familias e seu significado
deve ser buscado nos sistemas de interpretagcédo aos quais estao ligados.

Com essa concepcgao, Kleinman (1980) elaborou o conceito de “modelos
explicativos”, os quais consistem em nog¢des construidas sobre os episédios de
doenca e os tratamentos que foram empregados por todos que se engajaram no

processo terapéutico. O autor diferencia os “modelos explicativos” utilizados pelos
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profissionais e os “modelos explicativos” dos doentes e de suas familias. Esses
modelos carregam crencas e valores que orientam as condutas terapéuticas de todos
0s sujeitos envolvidos no processo saude-doencga.

A relevancia do estudo desses modelos reside no fato de permitirem avaliar a
interacdo dos modelos médicos e ndo médicos, bem como identificar o que os separa
e analisar os problemas de comunicacdo que surgem no encontro dos diferentes
modelos explicativos da doenca. Além disso, conhecer o modelo explicativo
predominante em um determinado grupo facilita a comunica¢cdo com os individuos
nele inseridos e possibilita a implementacdo de intervencbes que sejam
compreendidas e aceitas por essas pessoas (UCHOA; VIDAL, 1994).

Assim, a antropologia médica aborda o modo pelo qual as pessoas, em
diferentes grupos sociais e culturais, explicam as causas da doenca, o0s tipos de
tratamento que acreditam serem capazes de curar suas aflicdes e os individuos a
guem recorrem quando adoecem. Ao considerar a saude e tudo o que a ela se
relaciona como fendmenos culturalmente construidos e interpretados, a antropologia
médica contribui para ampliar o contexto a ser considerado na compreensdo do
processo saude-doenca (CAMPOS, 2009).

Nessa perspectiva, ressaltamos as trés dimensbes da doenca (COELHO;
ALMEIDA FILHO, 2002; KLEINMAN, 1980):

a) Disease: definida como uma disfungéo de érgaos e de sistemas, ou seja, uma
realidade biolégica do ponto de vista profissional;

b) lllness: enfatiza a experiéncia, a percepc¢ao individual e a reagdo social a

doenga;

c) Sickness: remete a desordem em seu sentido genérico, que costuma ser usado

pela populagéo, relacionando-o as forgas macrossociais culturais.

A illness consiste em um processo subjetivo, construido por meio de contextos
socioculturais vivenciados pelos atores. Nessa perspectiva, a doenca ndo € apenas
um conjunto de sintomas fisicos universais, mas sim um processo no qual a
experiéncia corporal € mediada pela cultura (LANGDON, 1995). Portanto, precisamos
conhecer a cultura para saber a que os sujeitos atribuem as causas de uma

determinada doenca e como concebem seu tratamento (COSTA; GUALDA, 2010).
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A enfermidade é considerada uma experiéncia integrada ao contexto e
compreendida como um drama social, cujas raizes residem na historicidade humana
e na temporalidade das familias e das comunidades (BOEHS, 2000). Rabelo, Alves e
Souza (1999) afirmam que a illness € organizada em um percurso temporal de acoes,
eventos, sentimentos e relagcbes, 0s quais sdo0 expressos, interpretados e
comunicados por meio da narrativa. Esta permite ao individuo organizar a experiéncia

e transmiti-la aos outros.

4.2 Antropologia das masculinidades

A divisdo social entre o feminino e 0 masculino esta presente em todas as
sociedades. Em cada grupo, homens e mulheres séo submetidos a diferentes normas
de comportamento e educados para terem expectativas distintas em relacao a vida.
Desde a infancia, a crianca adquire diretrizes, construidas na vida em grupo, que
determinam como os membros femininos e masculinos dessa sociedade devem
perceber, pensar e agir. Dessa forma, a cultura contribui para a construcao do género
e para a divisdo de papéis masculinos e femininos (HELMAN, 2009).

Por cerca de dois milénios, a partir do século Il até o inicio do século XIX, a
divisdo social entre homens e mulheres permaneceu sustentada pela diferenciacéo
anatomofisiolégica dos sexos, com base nos pressupostos de Galeno. Segundo essa
concepgao, o homem representava o modelo de perfeicdo humana e a mulher era
entendida como um homem invertido, um sujeito inferior, menos desenvolvido na
escala de perfeicdo metafisica (LAQUEUR, 2001).

No século XIX, as mulheres passaram a ser vistas como 0 oposto dos homens
e 0S homossexuais assumiram a representacdo de homens invertidos (LAQUEUR,
2001). Para ndo serem associados a figura da mulher, os homens construiram para
si papéis e tracos representativos da condicdo masculina. Assim, passaram a valorizar
o vigor fisico, a coragem, a destreza, a capacidade de raciocinio e de conquistar
mulheres e 0 modo de vestir, falar e andar (GAY, 1995). Esses ideais masculinos
fortaleceram a estruturacédo de poder dos homens sobre as mulheres e alguns se
sustentam até hoje (SILVA, 2006).

Na década de 60, o movimento feminista passou a criticar o modelo tradicional
de masculinidade e as relagdes de poder originadas em parte do patriarcado, que se
mantinham até entdo, surgindo os “estudos dos homens”. Essas pesquisas, na

década de 80, passaram a ser denominadas “estudos das masculinidades”, apds a
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expansao da perspectiva de género na area da sociologia médica americana (SILVA,
2006; COUTERNAY, 2000).

Rhoden (2006) define género como tudo aquilo que determinada sociedade
atribui a cada um dos sexos em dado momento histérico. Para Connell (1995), género
consiste em um modo de estruturacdo das praticas sociais, e sua classificacao,
necessariamente, esta atrelada a outras estruturas sociais como raca, etnia,
nacionalidade e posicdo na ordem mundial. Garcia (1998) reforca que, para essa
autora, as masculinidades constituem configuragcbes da pratica das relacbes de
género. Connell utiliza a expressao “configuracdo de pratica” para enfatizar as
experiéncias concretas presentes no cotidiano dos homens e ndo apenas o0s
comportamentos esperados desses individuos pelas sociedades (ARILHA, 1998).

Segundo a literatura masculinista, o modelo tradicional de masculinidade
baseava-se, em parte, no patriarcado, ou seja, no sistema de submissdo da mulher
ao homem, originado da crenca religiosa de um Deus masculino, que criou Eva a partir
de Adéao e estabeleceu o homem como senhor de tudo. Dessa maneira, 0 espago da
mulher restringia-se ao domicilio e seu papel ao de mée, esposa e cuidadora. Ja 0s
homens dominavam a vida publica, o trabalho e as relagbes (RESSEL, 2003).

Esse modelo pautava-se em definir o ser homem em um polo afirmativo (ser
corajoso, forte, viril, heterossexual, macho, pai, provedor da familia, dominador, lider,
agressivo, independente, etc.) e outro negativo (n&o poder chorar e compartilhar suas
emocdes, ndo ser mulher ou homossexual, ndo ser fraco, ndo ser passivo nas
relacbes sexuais, etc.). Também estabelecia-se na relacdo de ter (forca, dinheiro,
pénis, cromossomo Y, um filho homem, etc.) e poder (servir a patria, manter relacdes
sexuais com varias mulheres, ter um filho, sustentar a familia, etc.) (SILVA, 2006). No
entanto, diante das mudancas ocorridas no campo do trabalho e das rela¢cdes afetivas,
sociais e sexuais apés o movimento feminista, o tradicional modelo de masculinidade
nao se sustentou, e os estudos passaram a investigar o papel do homem na
transformacao das estruturacdes de poder e propor definicbes para a identidade do
novo homem que surgia (CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005; SILVA, 2006).

Contribuindo para a constru¢do desse novo campo de investigacdo, no inicio
dos anos 80, Connell desenvolveu o conceito de masculinidade hegemonica, o qual
influenciou o pensamento sobre homem, género e sociedade hierarquica. Esse
conceito foi e continua sendo utilizado em diversas areas do conhecimento, inclusive
na educacao e na saude (CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005).
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Para os autores, a masculinidade hegemoénica consiste em mais do que uma
identidade ou um conjunto de papéis esperados para o0 homem em determinada
sociedade. Trata-se de um padrdo de praticas que permite a perpetuacdo da
dominagdo masculina. Pode ser que poucos homens a adotem, porém ela é
normativa. Representa a maneira mais honrada de ser homem e exige 0
posicionamento de todos os outros homens em relacdo a ela, além de legitimar a
subordinagéao das mulheres (CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005).

Connell (1995) reconhece a existéncia de mais de um padrao de
masculinidade, na ordem de género ocidental: a) a masculinidade hegeménica, a qual
legitima o patriarcado, perpetuando a dominacdo do homem e a subordinacdo das
mulheres; b) a masculinidade de subordinacdo, que se relaciona as praticas de
dominacdo como violéncia, abuso, discriminagédo econémica e social, entre grupos de
homens, como exemplo a subordinacdo dos homossexuais; ¢) a masculinidade de
cumplicidade, na qual um grupo representativo de homens tem conexao com o projeto
da masculinidade hegeménica, sem incorpora-lo completamente. Eles percebem e se
beneficiam de algumas vantagens do patriarcado, sem defendé-lo publicamente; d) a
masculinidade de marginalizagao referente as relacdes de género e outras estruturas
como classe e etnia. As relacdes entre as masculinidades e classes e entre grupos
étnicos subordinados e dominantes sdo consideradas formas de marginalizacao.

A masculinidade hegemonica ndo é estética, igual em qualquer tempo e
espaco. Depende da posicdo de lideranca alcancada por meio da cultura, das
instituicbes e da persuasdo. Como as relacbes de género sdo historicas, as
hierarquias sdo sujeitas a mudangas. As masculinidades hegemdnicas originaram-se
em circunstancias especificas e podem ser substituidas por outras formas de
masculinidades. Em cada padrao de relacdes de género existe uma masculinidade
gue ocupa a posi¢cao de hegemonia (CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005).

Os homens e meninos nao sdo simplesmente condicionados pela cultura e
passivos diante das regras sociais e do papel que lhes foi prescrito. Como atores
sociais, participam ativamente da constru¢cdo ou da desconstru¢cdo das normas de
masculinidade (COUTERNAY, 2000). Assim, um grupo pode reafirmar o modelo de
masculinidade hegemonica ou substitui-lo por outras masculinidades novas ou ja
existentes (CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2005).

As identidades e os papéis de género podem se modificar pela influéncia de

diversos processos sociais, inclusive pela experiéncia com a paternidade e a doenca
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do filho (HELMAN, 2009). Observamos, nos estudos de masculinidades, uma
crescente preocupacao com o papel de pai do homem contemporaneo (SILVA, 2006).

Apds o movimento feminista, os homens passaram a ser atores da luta pela
igualdade de género (CREIGHTON et al., 2015). Entretanto, mesmo que o discurso
atual reconheca a importancia da divisdo de tarefas e a insercdo do homem no
cotidiano familiar, as normas da masculinidade hegemaonica ainda exercem influéncia
sobre o seu comportamento. Desse modo, o pai sofre pressdo dos ideais da
masculinidade hegemonica, a0 mesmo tempo em que se esfor¢ca para atingir as
expectativas da sociedade acerca da paternidade (CREIGHTON et al., 2015;
ELLIOTT, 2016).

Ser pai nas sociedades contemporaneas consiste em desempenhar
simultaneamente diferentes papéis: provedor, guia, amigo, nutridor, companheiro de
brincadeiras e cuidador. Essa multiplicidade de funcdes atribuidas ao pai pode causar
tensdes e desafiar a identidade masculina, o relacionamento conjugal, o significado e
a posicao ocupada pelo trabalho em sua vida e sua autopercep¢édo de competéncia
(CRESPI; RUSPINI, 2015).

Apesar da existéncia de praticas conflitantes no contexto da paternidade, esta
consiste em espaco para a construcdo de masculinidades alternativas, pois contribui
para a integracdo de novas praticas ao padrao hegeménico de masculinidade, antes
consideradas tipicamente “femininas”, como o cuidado (BRANDTH; KVANDE, 2016;
ENDERSTEIN; BOONZAIER, 2015).

Hanlon (2012) elenca algumas razdes para o cuidado ndo fazer parte da
masculinidade tradicional: a definicdo feminina de cuidado devido a subordinagéo
daqueles que cuidam; cuidar significa assumir uma identidade feminina; 0 homem néao
sabe cuidar; e a dificuldade do homem rejeitar os privilégios e o poder a ele conferidos
pela masculinidade hegeménica.

Entretanto, a insercao do pai no cuidado do filho beneficia homens e mulheres,
pois permite a mudanca da estruturacdo de poder da sociedade, ao propiciar a
modificacdo dos padrdes de masculinidades, por incorporar valores e caracteristicas
“mais femininas” contraditérias a masculinidade hegemoénica. O cuidar enriquece a
identidade masculina, além de contribuir para a saude fisica e psicoldgica, para a
diminuicdo do uso de alcool e outras drogas e fortalecer as relacdes interpessoais,

principalmente com os filhos e esposa (ELLIOTT, 2016).
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Desse modo, o envolvimento paterno precisa ser encorajado, mas, para isso,
precisamos conhecer a maneira como o pai vivencia as diferentes masculinidades e
a forma como elas influenciam seu agir em diferentes contextos da paternidade. Olhar
para a experiéncia paterna, sob a perspectiva das masculinidades, contribuira para a

interpretacdo dos significados da recidiva do cancer do filho atribuidos pelo pai.

4.3 Metodologia narrativa

A narrativa pode ser compreendida como uma modalidade interpretativa de
pesquisa, a qual busca interpretar, mostrar o significado e elaborar explicacées para
a experiéncia. Partindo de uma pergunta, a entrevista flui sobre uma realidade
subjetiva da pessoa, sobre o significado que ela atribui a algum fato de sua experiéncia
(COSTA; GUALDA, 2010)

A narrativa é amplamente utilizada na Antropologia Médica para obter
informacdes sobre as praticas e saberes de salude de um grupo, pois iSso permite a
articulacdo entre saber e contexto (LIRA; CATRIB; NATIONS, 2003; SILVA;
TRENTINI, 2002).

Também é considerada pela Antropologia como a principal expresséo utilizada
pelas pessoas para expor suas conquistas, derrotas, dramas pessoais, alegrias e
aflicbes. Esta presente em todas as culturas e consiste em uma forma universal por
meio da qual as pessoas expressam suas visdes de mundo, percep¢cdes do cosmo e
maneiras de interpretar os acontecimentos e conflitos que vivem (LANGDON, 1995).

Dessa maneira, a narrativa tem sido considerada importante para o estudo de
doencas crbnicas, como meio de compreender como 0s pacientes lidam com suas
situacdes de vidas, sobretudo com os problemas de identidade trazidos pela doenca.
Atualmente, a narrativa possui papel central no estudo da doenca, por captar aspectos
da experiéncia com a doenca e seu contexto social (HYDEN, 1997).

Inicialmente, a antropologia e a sociologia utilizavam a narrativa como técnica
de pesquisa para coletar informacdes a respeito de historias de vida. A partir do
crescimento da teorizacdo das narrativas em diversas areas do conhecimento,
durante o século XX, elas passaram a ser objeto de estudo das pesquisas qualitativas
em saude. Para isso, embasaram-se em teorias como as da fenomenologia
hermenéutica, da sociolinguistica, dos formalistas russos, entre outras
(CASTELLANOS, 2014; SQUIRE, 2012).
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Na pesquisa narrativa, as principais diferencas relacionam-se a perspectiva
tedrica utilizada. H4 a narrativa centrada no evento, que representa 0s eventos
ocorridos com o narrador em ordem temporal e concentra-se em fatores estruturais e
nao considera os elementos contextuais presentes na construcdo da narrativa, 0s
guais sao importantes para a compreensao da experiéncia. Também existe a narrativa
centrada na experiéncia, a qual busca a compreensdo da experiéncia humana e é
incorporada a consciéncia por meio de estérias. Essa perspectiva busca explorar
historias de vidas e estdrias relacionadas a acontecimentos ocorridos com o narrador
ou a algo que ele ouviu falar. Além disso, ha as narrativas co-construidas, que séo
estérias de expressdes de estados cognitivos ou afetivos, construidas por meio de
dialogos entre pessoas ou troca de e-mails (SQUIRE, 2012).

Para a conducdo da atual pesquisa, optamos por utilizar oS pressupostos
tedricos propostos por Squire (2012) da narrativa individual centrada na experiéncia,
a qual produz estdrias sequenciais e significativas, humanas, que sdo representativas
das experiéncias, suas reconstituicdes e expressoes, revelando as transformacdes ou
mudancas ocorridas na vida.

De acordo com a autora, as narrativas envolvem movimento, sucesséo,
progresso e sequéncias temporais, além de articulacdo ou desenvolvimento de
significado. Englobam todas os tipos de estérias produzidas pelas pessoas. Podem
ser biografias, referir-se a uma experiéncia mais geral ou a um aspecto especifico
como a doenca, definidas pelo tema ou pela estrutura, incluir relatos passados, do
presente ou do futuro, sobre o individuo ou outra pessoa (SQUIRE, 2012)

A sucessao da narrativa inclui dialogos entre o entrevistado e o entrevistador.
A sequéncia e o desenvolvimento de significado ocorrem com o acompanhamento dos
participantes. Para a compreensao dos significados, além das estdrias orais, os dados
podem ser coletados por meio de anotagfes, reflexdes e comentarios escritos e pela
paralinguagem expressada pelo narrador. As estérias sdo consideradas humanas,
pois é intrinseco ao ser humano o ato de contar e compreender estérias (SQUIRE,
2012).

Outro pressuposto proposto por Squire (2012) considera a narrativa como
representacdo e reconstrucdo de estérias, lugares e periodos. Uma narrativa ndo
pode ser repetida, pois as estorias e palavras ndo serdo as mesmas e podem ter
significados distintos em contextos diferentes. As narrativas descrevem a experiéncia

por meio de sua reconstituicdo, gerando multiplos e variaveis enredos, e originam-se
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de uma ac¢éao conjunta entre o narrador e o0 ouvinte, 0s quais trabalham com a relacao
entre “a vida como uma estéria em seu estado nascente” e sua translagao simbdlica,
numa narrativa recontada. O contexto exerce influéncia sobre o modo “nascente” das
estorias. O movimento do processo da narrativa se inicia pelo contexto interpessoal
da situacéo de pesquisa e prossegue para a apreensao do contexto sociocultural.

A Ultima pressuposicdo da autora admite que a narrativa leva a mudancas
pessoais. As estorias envolvem a tentativa de restaurar a normalidade rompida por
meio do agenciar humano, ou seja, pela capacidade do homem agir sustentado por
seus valores e cultura. A narrativa centrada na experiéncia procura compreender as
transformacdes ocorridas na vida e no narrador (SQUIRE, 2012).

Todo tipo de doencga consiste em uma ruptura e descontinuidade de uma vida
que esta em curso. No caso da doenca aguda, essa ruptura é transitoria, trazendo
significancia temporéaria. JA com a doenca cronica, ha mudanca nos fundamentos da
vida, pois ela cria uma nova e diferente condic&o de vida, agregando-se a ela (HYDEN,
1997).

A temporalidade consiste em um dos fundamentos da vida afetados pela
enfermidade. No inicio da doenca, parece haver falta de conexdo com os
acontecimentos passados e isso rompe 0 senso de continuidade temporal. Neste
contexto, a narrativa recria o contexto temporal que foi perdido e a doenca assume
um significado como parte do processo de viver (HYDEN, 1997).

A narrativa ndo consiste apenas em um registro do fato ocorrido, mas em
relatos de como o0s eventos de uma determinada doenca e tratamento foram
organizados e apreendidos para conferir sentido as situacdes. As estérias narradas
sobre o convivio com a doenca expressam uma experiéncia construida nas interacdes
sociais, no compartiihamento de analises sobre os acontecimentos vividos e nas
versdes reelaboradas desses eventos. Por meio da narrativa € possivel articular varios
eventos e discutir seus significados (HYDEN, 1997; SILVA: TERNTINI, 2002;
SQUIRE, 2012).

Além disso, a narrativa ndo é objetiva, pois o informante traz sua experiéncia
sob sua perspectiva e interpretacdo. Ele também escolhe o que vai contar, como vai
contar e para quem vai contar. Os fatos passados séo reconstruidos de acordo com a
compreensdao do presente e 0 presente é explicado com base no passado

reconstruido, sendo que ambos geram expectativas futuras (SILVA; TERNTINI, 2002).
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Cada narrativa é unica. Ao narrar um fato, a pessoa tem compromisso com a
expressdo simbolica do mundo e com o modo como ele funciona. Ao contar algo do
passado, sob a luz de novas vivéncias, conhecimentos e padrdes de comportamento
adquiridos, ela reconta o acontecimento a partir de novas reflexbes sobre a
experiéncia passada. Um evento pode ser contado e recontado de diferentes
maneiras, sob diversos pontos de vista (SILVA; TERNTINI, 2002).

Além disso, fatores situacionais parecem exercer papel decisivo na construcao
de narrativas e produzem novas narrativas em novos contextos. Durante a narrativa,
novos eventos propiciam novas reflexdes sobre experiéncias subjetivas, permitindo
mudanca nas perspectivas anteriores (HYDEN, 1997; LIRA; CATRIB; NATIONS,
2003). Assim, a narrativa permite acessar e reconstruir a experiéncia da doenga. Por
meio dela, o individuo recorda-se do fato ocorrido, coloca a experiéncia em uma
sequéncia, encontra possiveis explicacdes para isso e relaciona-se com a cadeia de
acontecimentos que constroem sua vida individual e social (LIRA; CATRIB; NATIONS,
2003).

O objetivo principal da narrativa € comunicar e/ou ajustar o mundo em torno da
doenca, as aflicbes e sofrimento e suas causas, possibilitando que essa experiéncia
seja compartilhada com outras pessoas, a fim de discutir interpretacdes para a doenca
e até mesmo o tratamento (HYDEN, 1997).

A narrativa possui uma sequéncia estruturada com, no minimo, introducao,
desenvolvimento e conclusado, ou seja, comeco, meio e fim. O final € o que confere
significado e orientacdo a narrativa. Ele possibilita organizar eventos em determinada
ordem e separar o essencial do ndo essencial (LANGDON, 1995; SILVA; TRENTINI,
2002).

Entretanto, as narrativas de doenca geralmente nédo possuem fim, pois, em se
tratando de doenca cronica, a conclusdo € incerta: pode haver cura, morte e
deterioragéo lenta. Desse modo, a narrativa da doencga baseia-se na possibilidade de
novos e diferentes finais. Assim, ela esta em constante renegociacdo e modificacéo,
dependendo das novas perspectivas e mudancas que se fizerem presentes no
decorrer deste processo (HYDEN, 1997).

Enfim, a narrativa é uma das diversas formas culturais de comunicar, expressar
e formular a experiéncia da doenca e sofrimento, além de ser um meio para transmitir
vivéncias culturais compartilhadas. As narrativas permitem estudar a experiéncia da

doenca sob alguns pontos vantajosos: como uma constru¢ao social e cultural, como
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uma transformacao e expressao do sofrimento corporal e, sobretudo, como uma
tentativa da pessoa construir o seu mundo, para encontrar seu préprio contexto e
propdsito de vida. As narrativas constroem um campo de acao coletiva, afirmando
identidades e conduzindo as pessoas a tomarem posi¢des de acordo com sua cultura,
0 que permite aos profissionais de saude a construcao de novos conhecimentos sobre
o0 que elas vivenciam (HYDEN, 1997; SILVA; TERNTINI, 2002).

Dessa maneira, a narrativa tem contribuicdo importante para este estudo, pois
possibilitara ir além do conhecimento biomédico e apreender o significado da recidiva

do cancer infantojuvenil e das situacdes dela advindas na vida do pai.
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5.1 Consideracg®es éticas

Para desenvolvimento desta pesquisa foi atendido ao que consta na Resolucéo
466/12 do Conselho Nacional de Saude. O estudo obteve aprovacéo ética do Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto (EERP/USP), instituicdo proponente da pesquisa, sob o CAEE n°
87006418.7.0000.5393, Oficio CEP-EERP/USP 103/2018) (ANEXO 1), e do Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto/USP, instituicdo coparticipante, sob o CAEE n°
87006418.7.3001.5440 (ANEXO II). O projeto também foi aprovado pela coordenacao
da Organizacédo Viver (ONG Viver), instituicdo coparticipante. O recrutamento dos
participantes e o inicio da coleta de dados foram iniciados somente apds as
aprovacoes das instituicdes participante e coparticipantes.

Aos participantes do estudo foi solicitada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), em duas vias originais,
apos serem devidamente esclarecidos quanto ao anonimato, objetivos e métodos da
pesquisa e terem assegurada a preservacao de suas identidades. Eles também foram
informados sobre a auséncia de remuneracgao financeira para participacédo no estudo,
possiveis riscos e beneficios pelo ingresso na pesquisa e liberdade de participar ou
nao e interromper a participacdo no momento em que desejassem, sem gue isso lhes
acarretasse danos pessoais. Para preservar o anonimato dos participantes, eles foram
identificados por nomes ficticios.

Durante o desenvolvimento desta tese, a pesquisadora principal ndo esteve
envolvida em atividades realizadas nos servi¢os de satude e na ONG nos quais foram
recrutados os participantes do estudo, ndo caracterizando, portanto, qualquer relacao
de autoridade entre a pesquisadora, as familias e os profissionais desses servigos.
Da mesma forma, as auxiliares de pesquisa que colaboraram na coleta de dados
também ndo possuiam vinculos com essas pessoas ou instituicdes. Como fator
potencializador, tanto a pesquisadora principal como sua orientadora e as auxiliares
de pesquisa tém experiéncias pessoais e profissionais no desenvolvimento de estudos
qualitativos e com familias que lidam com a recidiva de cancer. Assim, antes de

adentrar no campo de pesquisa, a pesquisadora avaliou suas proprias crencas,
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preconceitos e motivacdes, para minimizar eventuais interferéncias no processo de

analise e interpretacdo dos resultados desta investigacdo (TRACY, 2010).

5.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido em trés cenarios: 1) no Ambulatério Pediatrico de
Especialidades Clinicas e Cirargicas e na Enfermaria Pediatrica do HC Crianca da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (FMRP-
USP); 2) na casa de apoio da Organizacdo Viver, instituicdo que apoia familias de
criancas com cancer de Londrina; 3) e no domicilio dos participantes, situados nas
regides metropolitanas de Ribeirdo Preto e de Londrina.

A regidao metropolitana de Ribeirdo Preto, localizada no interior paulista, agrega
34 municipios e retne cerca de 1,7 milhdo de habitantes. Possui economia
diversificada, composta por agronegocio, inddstria, servicos de alta tecnologia e
comércio com destaque para a sucroalcooleira. Além disso, consiste em importante
polo de saude (RIBEIRAO PRETO, 2019).

O HC Crianca € um hospital de alta complexidade vinculado a FMRP-USP,
localizado na cidade de Ribeirdo Preto, que atende criancas e adolescentes de 90
cidades das regides de Ribeirdo Preto, Franca, Araraquara e Barretos. Possui 233
leitos hospitalares e 72 salas e consultérios, divididos em: Ambulatério, Enfermarias,
Centro Obstétrico, UTI Neonatal, UTI Pediatrica, Alojamento Conjunto, Centro de
Cirurgia e Epilepsia e Departamento de Puericultura e Pediatria (HC CRIANCA, 2019)

A cidade de Londrina é a segunda mais populosa do Parand, situa-se no norte
do estado e possui 506.645 habitantes, 97% deles residentes em area urbana.
Desenvolve como atividades econdmicas agronegocio, comeércio, educacdo e
industria. Pertencem a area administrativa de Londrina outras 15 cidades. O municipio
possui reconhecimento estadual como polo de satude (LONDRINA, 2019).

A Organizagdo Viver € uma organizagdo sem fins lucrativos, localizada na
cidade de Londrina-PR, Brasil, que tem como objetivo apoiar criangas e adolescentes
com cancer e suas familias. Desenvolve atividades recreativas, servi¢o de psicologia,
assisténcia social e nutricdo para as criancas e familias (ORGANIZACAO VIVER,
2019).

5.3 Selecdao e recrutamento dos participantes
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Os pais participantes foram recrutados pela pesquisadora principal e pelas
auxiliares de pesquisa treinadas e supervisionadas por essa Ultima e sua orientadora,
com o auxilio da instituicdo de apoio as criancas e adolescentes com cancer e suas
familias (Organizacéo Viver) de Londrina e de profissionais do HC Crianca da FMRP-
USP de Ribeirdo Preto.

Os critérios para a selecdo dos participantes foram: ser pai de crianca ou
adolescente, na faixa etaria de zero a 18 anos, com diagnostico de recidiva de cancer
e estar envolvido no cuidado dessa clientela. Nao houve restricbes para incluséo de
pais de familias com configuracbes nao tradicionais, que nao residiam no mesmo
domicilio da crianca ou que nao tinham unido estavel com a mae da crianca ou o
adolescente adoecido. Também n&o estabelecemos critérios referentes a cidade de
residéncia, visto que foi fornecida aos participantes a opcao de realizar os encontros
e as entrevistas mediados pelo suporte de aplicativos ou programas que viabilizassem

videoconferéncia.

As criangas e adolescentes com recidiva de cancer foram identificados por
membros da Organizacdo Viver e por profissionais do HC Crianca, os quais
informaram o nome dos pais e telefone das familias ou a data de consultas e
acompanhamento da crianca no ambulatério do HC Crianca a pesquisadora principal.
A pesquisa também foi divulgada na rede social virtual Facebook da pesquisadora por
meio de postagem do panfleto de recrutamento (APENDICE B).

Em seguida, foi feito contato telefénico, por mensagem e/ou pessoal com as
familias identificadas, e convite aos pais para participacdo no estudo. Em alguns
casos, o0 primeiro contato foi realizado com a mée, a qual facilitou a aproximag&o com
o0 pai da crianca. Durante o recrutamento, encontramos dificuldades para acesso
direto ao pai, pois sdo poucos 0s que acompanham seus filhos durante as consultas
e tratamento. Desse modo, os profissionais da Organizagao Viver e as maes atuaram
como facilitadores desse processo de recrutamento, ao divulgaram a pesquisa entre
0S potenciais participantes.

Dezoito pais foram convidados a participar da pesquisa, porém cinco
recusaram. Os motivos da recusa foram: querer aproveitar ao maximo o tempo fora
do trabalho com a crianga e familia e a falta de interesse em compartilhar suas
experiéncias com a pesquisadora. O maior empecilho para a participacado do pai no

estudo foi sua disponibilidade. Muitos aumentaram a carga horaria de trabalho apos o
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diagnéstico e, diante do pouco tempo disponivel com o filho, preferiram realizar outras
atividades. Aqueles que participaram demonstraram interesse e satisfacdo em
compartilhar suas experiéncias, visando melhorias no cuidado e na assisténcia
prestada. Todavia, ainda que alguns tenham referido alivio em conversar sobre suas
preocupacdes e angustias, poucos apresentaram disponibilidade para realizacao de
uma segunda entrevista, como previsto no planejamento inicial da pesquisa, para

potencializar a coleta de dados.

5.4 Procedimentos para a coleta de dados

A forma mais comum de coleta de dados para a construcao do texto narrativo
€ a oral, por meio de entrevistas, mas também podem ser utilizadas anotacdes
referentes a reflexdes, sinais e simbolos provenientes da linguagem (SQUIRE, 2012).

Dessa forma, os dados foram coletados pela pesquisadora principal e pelas
auxiliares de pesquisa, também enfermeiras e pos-graduandas, nivel doutorado, por
meio de entrevistas em profundidade e diario de campo, nos locais escolhidos pelos
participantes (domicilio, sala de espera de ambulatério e sala de conforto em
enfermaria pediatrica e casa de apoio) nas regides metropolitanas de Ribeirdo Preto
(Séo Paulo, Brasil) e de Londrina (Parana, Brasil). Apesar de receberem a opcéo de
realizar as entrevistas virtualmente, nenhum participante elegeu esta forma de coleta.
Assim, optamos pela técnica de entrevista em profundidade, por possibilitar que o
entrevistado retome sua vivéncia de modo retrospectivo e interpretativo, permitindo o
acesso a aspectos especificos de forma detalhada (POPE; MAYS, 2005).

As entrevistas foram realizadas no periodo compreendido entre maio de 2018
e julho de 2019, com apoio de um roteiro semiestruturado, o qual abordava questdes
sobre o contexto familiar e sociocultural, cotidiano dos pais e das criancas, descoberta
do diagnéstico da recidiva do cancer, tratamento realizado, etiologia da doenca,
significado da recidiva do cancer para os pais, apoio social, percepcao da paternidade,
mudancas ocorridas apos a recidiva e expectativas em relacdo ao futuro. Quando
possivel, mais de um encontro foi realizado com o mesmo participante, a fim de
complementar os dados e construir as narrativas. As reflexdes da pesquisadora e das
auxiliares de pesquisa e o0s registros de cada ida a campo foram anotados no diario
de campo.

As entrevistas foram audiogravadas com a anuéncia dos participantes e

transcritas pela pesquisadora principal. O recrutamento de novos participantes e a
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coleta de dados cessaram apoés alcance da saturacao de significados que respondem
aos objetivos propostos (HENNINK; KAISER; MARCONI, 2016).

5.5 Anélise dos dados

O processo de coleta e analise dos dados ocorreu de forma continua e
concomitante. Os dados foram transformados em texto narrativo na primeira pessoa
do singular e analisados segundo o método de analise tematica, o qual, de acordo
com Braun e Clarke (2006), consiste em identificar, analisar e relatar padrdes (temas)
gue surgem dos proéprios dados. Além de organizar e descrever o conjunto dos dados
de forma detalhada, a analise tematica permite a interpretacao de varios aspectos do
topico de pesquisa, assim como 0 avango e O retorno entre as entrevistas e
generalizagdes, no circulo hermenéutico, para a obtencdo dos sentidos comuns e
testagem das explicacbes compreensivas (SQUIRE, 2012).

Para Braun e Clarke (2006), este método tem como beneficio a flexibilidade,
pois pode ser conduzido com diferentes abordagens teéricas. Contudo, o pesquisador
deve escolher e deixar claro o paradigma tedrico a ser utilizado. Nesse sentido,
optamos por utilizar um posicionamento contextualista, o qual se situa entre o
essencialismo e o construtivismo, com vistas a compreender como 0s participantes
significam sua experiéncia e, também, como o contexto social influencia esses
significados.

Outras escolhas tomadas envolveram:

e Abordagem da analise: indutiva ou dedutiva;

e Tipo da analise: descrigcéo rica do conjunto de dados ou detalhamento de um
aspecto especifico;

e Nivel nos quais os temas séo identificados: semantico (explicito) ou latente

(interpretativo) (BRAUN; CLARKE, 2006).

Para o atual estudo, optamos pela descricdo tematica rica de todo o conjunto
de dados, com base na abordagem indutiva, a qual € dirigida pelos dados, pois 0s
codifica sem tentar encaixa-los em categorias preexistentes ou preconcepc¢des do
pesquisador. Os temas foram identificados em nivel interpretativo, ou seja, baseados
nao apenas nos significados explicitos, mas, também, nas ideias e conceitos que
embasam esses significados.

Inicialmente, os dados obtidos por cada participante foram agrupados em forma

de texto organizado para a reconstrugcdo dos eventos passados. Em seguida,
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percorremos as fases descritas por Braun e Clarke (2006): 1) Os dados obtidos de
cada participante por meio das entrevistas e diario de campo foram organizados em
forma de narrativa individual para a reconstrugéo dos eventos passados. Um exemplo
de narrativa individual de um pai sera apresentado no APENDICE D. As narrativas
individuais, assim como as transcri¢cdes e anotacdes em diario de campo, foram lidas
e relidas pela pesquisadora principal de forma exaustiva, a fim de familiarizar-se com
os dados 2) Em seguida, as caracteristicas relevantes dos dados foram codificadas
de forma sistemética para a geracdo de codigos iniciais e identificacdo das unidades
de sentido. Utilizamos o programa Nvivo para organizar os resultados da codificacao
dos dados. A lista de cddigos foi revisada por uma das orientadoras. 3) Na etapa
seguinte, as unidades de sentido foram agrupadas e os temas potenciais identificados.
Estes foram posteriormente verificados em relacdo aos extratos codificados e ao
conjunto dos dados. 4) Em seguida, teve inicio a etapa de definicdo e nomeacéo dos
temas, em conjunto com as duas orientadoras. Esta etapa compreende o refinamento
das especificidades de cada tema e da estéria geral apreendida na analise. Por ultimo,
o relatério foi produzido, ou seja, a sintese narrativa foi construida, de maneira a
relatar ao leitor, de forma concisa, coerente, l6gica, ndo repetitiva e interessante, a
estéria que os dados contam com e por meio dos temas.

Durante a andlise tematica, o circulo hermenéutico foi desenvolvido a fim de
elaborar explicacdes para os significados expressos nos enredos das estorias
narradas. Desse modo, as partes e a totalidade das narrativas individuais e da sintese
narrativa foram analisadas cuidadosamente, dialogando com os sentidos, o referencial
tedrico e a literatura pertinente (SQUIRE, 2012).

A fim de assegurar o rigor metodologico desta pesquisa, desenvolvemos as
seguintes estratégias: a) foram convidados homens que desempenhassem a funcao
paterna, independentemente de configuragdo familiar, idade, religido, nivel
socioeconémico e educacional, para obter diferentes perspectivas da experiéncia; b)
a relacéo estabelecida entre pesquisadora, auxiliares de pesquisa e participante bem
como as crencgas, os valores e preconceitos da pesquisadora e suas transformacoes
durante a coleta e analise dos dados foram avaliados, para que ndo comprometessem
a interpretacao dos resultados; c) apresentaremos a caracterizagao sociocultural dos
participantes, 0os cenarios e contextos, as estratégias de recrutamento e os métodos
de coleta e andlise de dados, para que os resultados sejam confiaveis e possam

embasar praticas de saude a populagdes em situacdes semelhantes; d) o processo
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de analise dos dados foi descrito de forma detalhada e contou com a participacao das
duas orientadoras da doutoranda, as quais validaram os codigos, a relacéo entre eles
e, posteriormente, as sinteses narrativas tematicas (CASP, 2019; WALSH; DOWNE,
2006).
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Este capitulo serd apresentado em duas partes. Na primeira, descreveremos
os resultados referentes as caracteristicas socioculturais dos participantes e as
condicdes clinicas das criancas adoecidas, 0s quais permitem a contextualizacdo das
experiéncias paternas. Na segunda parte, serdo apresentadas as sinteses narrativas
tematicas, as quais exprimem os significados das experiéncias interpretados pelas
pesquisadoras a partir da antropologia médica e da antropologia das masculinidades,
assim como a discussdo dos resultados com base no conhecimento disponivel na

literatura cientifica.

6.1 Caracterizacdo sociocultural dos participantes e caracterizacao clinica das

criangas adoecidas

Participaram da pesquisa 13 pais de criangas e adolescentes com recidiva de
cancer infantojuvenil, com idades entre 34 e 59 anos e média de 42 anos. A maioria
(n=9; 69%) era proveniente do estado de S&o Paulo, trés (23%) do Parana e um (8%)
de Minas Gerais. Quatro (30%) participantes eram divorciados da mée da crianca
adoecida. Destes, trés se casaram novamente. Apenas um pai referiu ser o principal
cuidador da crianca desde o seu nascimento, em virtude do abandono da mae.
Entretanto, casou-se novamente e, na época em que os dados foram coletados,
compartilhava as funcdes parentais com a atual esposa.

Os participantes deste estudo apresentavam, além de familias nucleares,
outras configuracdes familiares, como pais divorciados e que constituiram outros
casamentos, o que difere do perfil dos participantes de estudos qualitativos realizados
na area, 0s quais expressaram a perspectiva de pais e mées de criangcas com cancer
de familias nucleares (POLITA et al., 2018; VAN SCHOORS et al., 2018).

O grau de instrucdo variou entre ensino médio completo (n=7; 53%), ensino
fundamental completo (n=3; 23%), ensino superior completo (n=1; 8%), ensino
superior incompleto (n=1; 8%) e analfabetismo (n=1; 8%). A renda familiar referida foi
de um a seis salarios minimos, considerando o valor vigente de R$ 954,00 no ano de
2019. A carga horéaria semanal de trabalho variou entre 25 e 79 horas. No entanto,
apenas trés participantes relataram exceder 40 horas semanais de trabalho. O perfil
dos participantes é coerente com a populacdo atendida nos servicos publico e
filantropico onde recrutamos os participantes para a pesquisa. Segundo o IBGE

(2018), em geral, a forca de trabalho brasileira possui baixo nivel de escolarizagéo, o
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que dificulta a insercdo no mercado de trabalho e contribui para uma condicao
financeira desfavoravel.

Notamos predominio da religido evangélica (n=8; 61%). A religido consiste em
um sistema de simbolos que conserva os significados atribuidos as experiéncias pelo
individuo e grupo social e também produz motivagcdes no homem (GEERTZ, 1989).
Desse modo, a religido fornece explicacbes e disposicdo para lidar com as
experiéncias também de enfermidade.

A maioria dos participantes (n=10; 77%) era domiciliado na regido
metropolitana de Ribeirdo Preto, localizada no interior do estado de Sdo Paulo, na
Regido Sudeste do pais, a qual concentra os casos de cancer infantojuvenil
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). Também participaram do estudo pais
que residiam na regido metropolitana de Londrina, situada no interior do norte do
Parand, na Regido Sul, com proximidade ao estado de Sao Paulo. As caracteristicas
socioculturais dos participantes estdo resumidas na Tabela 3.

Os casos indices (criancas e adolescentes) eram predominantemente do sexo
masculino (n=9; 69%), tinham entre oito e 18 anos de idade, média de 12 anos, com
0S seguintes diagnosticos: osteossarcoma (n=4, 31%), linfoma de Hodgkin (n=3,
23%), tumores do sistema nervoso central (n=3; 23%), leucemia linfoide aguda (n=2;
15%) e linfoma ndo Hodgkin (n=1; 8%). As modalidades de tratamento realizadas
foram: quimioterapia, radioterapia, cirurgia, imunoterapia e transplante de medula
0ssea. As caracteristicas clinicas das criancas adoecidas estédo detalhadas na tabela
4.

Osteossarcoma representa o tipo mais comum de tumor 6sseo maligno e é
definido pela producdo de osteoide ou o0sso imaturo por ceélulas malignas
mesenquimais (TARAN, TARAN, MALIPATIL, 2017). Possui maior incidéncia na
adolescéncia e 90% dos pacientes apresentam metastase pulmonar 6 a 36 meses
apos o diagndstico inicial. O tratamento da recidiva depende da terapia inicial, do
tempo, do local e do niumero de tumores recorrentes. No entanto, com tratamento
agressivo, estima-se que 40% dos pacientes que desenvolvem recidiva pulmonar
sobrevivam mais de cinco anos apds esse novo diagnodstico (TARAN, TARAN,
MALIPATIL, 2017).

Os linfomas integram os tipos de canceres originados no sistema linfatico e
representam, no Brasil, o terceiro tipo de cancer infantojuvenil mais frequente. Eles

podem ser classificados em linfoma de Hodgkin e ndo Hodgkin. O primeiro possui
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como caracteristica a presenca das células Reed-Sternberg nos linfonodos, acomete
criancas, adolescentes e adultos e apresenta maior prevaléncia na faixa-etaria de 15
a 29 anos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). O linfoma n&o Hodgkin
também pode ocorrer em criangas, adolescentes e adultos, porém € mais comum em
adultos. Mais de vinte tipos de linfoma ndo Hodgkin sdo reconhecidos na oncologia,
0s quais se originam de diferentes tipos de linfécitos (INSTITUTO NACIONAL DO
CANCER, 2018).

Os tumores do sistema nervoso central correspondem a um grupo de
neoplasias caracterizado pelo crescimento de células anormais nos tecidos do
cérebro, medula espinhal e/ou nervos periféricos. No Brasil, representam 13% dos
canceres pediatricos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). O tratamento
depende das caracteristicas histoldgicas, da localizacdo e do comportamento do
tumor e baseia-se no uso isolado ou associado de cirurgia, radioterapia e
quimioterapia (LIMA et al.; 2015).

A leucemia linfoide aguda consiste em um subtipo agressivo de leucemia,
caracterizado pela presenca de linfécitos em grande quantidade na medula éssea e
no sangue, podendo espalhar-se para os ganglios linfaticos, figado, baco, sistema
nervoso central e outros 6rgaos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2018). A LLA
representa 25% dos canceres infantojuvenis e € o subtipo de cancer mais comum na
faixa etaria de 0 a 14 anos (SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2019; SMITH et al., 2018). A
taxa de recidiva da LLA na populacdo pediatrica corresponde a aproximadamente
20% (LOCATELLI et al.,, 2012; SMITH et al., 2018) e o tempo médio entre o

diagnéstico inicial e a recidiva varia de 2 a 5 anos (SMITH et al., 2018).
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Tabela 3. Caracteristicas socioculturais dos participantes, Ribeirdo Preto - SP, 2019

Estado Carga Renda familiar
Participante Idade civil Escolaridade Profisséo horaria (salério Religido Procedéncia
semanal minimo?*)
Superior . L. . .
Carlos 36 Casado . Bibliotecério 25 Evangélico Londrina-PR
incompleto
José 49 Casado Médio completo Empresario 40 Evangélico Cambé-PR
Guilherme 39 Divorciado Médio completo Auxiliar geral 40 Catoélico Cornellf)PI;rocoplo
Roberto 41 Casado Fundamental Vidraceiro Flexivel 3 Catolico Franca -SP
completo
L . . Santa Rita do
Jorge 36 Casado Médio completo Marceneiro 40 3 Catoélico Passo Quatro -SP
Paulo 42 Divorciado Superior Servidor publico 40 6 Evangélico Ribeirdo Preto -
completo SP
Jaime 59 Casado Médio completo Aposentgdo € Flexivel 3 Catdlico Santa Rita do
pedreiro Passo Quatro -SP
Porteiro e o
Eduardo 46 Casado Fundamental assistente de 76 Nao coletado  Evangélico Ribeirdo Preto -
completo velorio SP
Renato 52 Casado Médio completo Pintor 40 Evangélico Sertdozinho — SP
Lorenzo 34 Casado Médio completo Encagsrgae;do de 50 Evangélico Barrinha - SP
Frederico 41 Casado Analfabeto Jardineiro 40 1 Evangélico Itobi-SP
Walter 37 Casado Médio completo Porteiro 36 3 Evangélico  Uberlandia- MG
Rafael 40 Casado Fundamental Montad(_)r de 50 3 Catodlico Descalvado -SP
completo granja

*salario minimo de R$ 954,00
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Tabela 4. Caracterizacao clinica dos casos indices, criancas e adolescentes, Ribeirdo Preto - SP, 2019

Caso Idade . L Numero de Tempo darecidiva apos
o Diagnostico . . Lo Tratamento
indice (anos) recidivas diagndstico inicial
Benjamin 14 Linfoma de Hodgkin 1 1 ano Quimioterapia e t,ransplante de
medula 6ssea
Maria 16 Linfoma de Hodgkin 1 2 anos QU|m|ot¢rapla, radlc_)terapla €
imunoterapia
Pedro 8 Leuce;gllj;ldlgnfmde 1 5 anos Quimioterapia
Tito 15 Leuce;zlfdlgnfmde 1 3 anos e 4 meses Quimioterapia
André 11 Cancer do sistema 1 5 meses Quimioterapia, radioterapia,
nervoso central cirurgia e imunoterapia
Timoteo 12 Osteossarcoma 1 1 ano e meio Quimioterapia e cirurgia
Joao 17 Osteossarcoma 1 1 ano e 8 meses Quimioterapia
Marcos 12 Linfoma de Burkit 1 5 meses Quimioterapia
Jonas 13 Linfoma de Hodgkin 1 2 meses apos fim do Quimioterapia, radioterapia e
tratamento transplante de medula 6ssea
Miguel 15 Osteossarcoma 1 N&o coletado Qu|m|otera£i|$,rg?§|oterapla €
Rute 9 Osteossarcoma 1 1 ano e 9 meses Quimioterapia e cirurgia
Raquel 8 Cﬁg?\%sdoocse'“:’]tt?ga 1 5 anos Radioterapia e cirurgia
Ana 10 Cancer do sistema 1 2 anos Cirurgia e quimioterapia

nervoso ventral
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6.2 Sinteses narrativas

Como produto da andlise temética indutiva e do circulo hermenéutico foram
construidas duas sinteses narrativas tematicas, as quais representam as unidades de
sentido e os significados da experiéncia do pai da crianca ou adolescente com recidiva
de cancer infantojuvenil.

Para a elaboracdo dessas sinteses, procuramos manter os elementos
essenciais das estérias contadas pelos participantes. Quando possivel, as préprias
palavras dos participantes foram utilizadas, porém, para facilitar o entendimento do
leitor e evitar repeticbes, fizemos pequenas modificacdes. As sinteses produzidas
consistem em versdes resumidas do conjunto das estdrias narradas, pela articulacao
dos eventos vividos, com comec¢o, meio e fim. Entretanto, o final representa apenas o
momento em que 0s participantes se encontravam, pois a conclusao das experiéncias
com a recidiva do cancer infantojuvenil € incerta, podendo haver cura ou morte.

A seguir, sdo apresentados 0s personagens das narrativas individuais e das
sinteses narrativas:

Meu nome € Carlos, tenho 36 anos. Eu ja tive varias profissées. Comecei como
motoqueiro, motoboy, porém voltei a estudar e, atualmente, estou fazendo
Biblioteconomia. Entdo, eu sou bibliotecario. Trabalho em uma empresa, numa
editora, em uma biblioteca. Alias, eu comecei a trabalhar poucos dias atrads. Por
enguanto, estou trabalhando cinco horas por dia e, do meu trabalho, eu vou para a
universidade estudar. L4, eu fico até as 23 horas. Eu chego em casa as 23h30. Pela
manha, eu fico com o Benjamin. Hoje, eu sou casado com a Talita. Ela ndo é a mae
bioldgica dos meus filhos, mas é a mée deles. Eu tenho dois filhos: o Benjamin, com
15 anos, e o Luciano, com 13 anos. Os dois moram comigo. A mée bioldgica nos
deixou quando eles eram bebés. No come¢o, eu morei com a minha mée, que ajudou
a cuidar deles. Depois, eu me casei com a Talita, minha atual esposa. Eu sou
evangélico, porque eu nasci em berco evangélico, mas eu ndo pratico nenhuma
religi&o. Meu filho mais velho, o Benjamin, teve linfoma de Hodgkin aos 13 anos de
idade, em 2015. Ele fez um ciclo de quimioterapia, que nédo fez efeito e teve uma
recidiva apés um ano. Ele fez mais um ciclo de quimioterapia, que terminou em

dezembro de 2017, e um transplante autélogo de medula 6ssea, em abril de 2018.
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Eu sou o José, tenho 49 anos. Tenho meu negdcio proprio, na construcdo. Sou
casado com a Madalena, que trabalhava, mas precisou parar depois que a Maria
piorou. Além da Maria, eu tenho mais uma menina, que foi com uma namorada, mas
eu também a criei. Ela se casou, mas mora aqui perto, e a Madalena tem mais um
casal de filhos, os quais eu também ajudei a criar. Mas o rapaz também se casou e
hoje s6 moram conosco a Maria e a Ana. Somos cristdos. Eu sou da Congregacao
Cristd. A Maria e a Madalena sédo da Batel. A Maria € minha filha com a Madalena.
Ela tem 16 anos, teve o primeiro diagnéstico de linfoma de Hodgkin h& dois anos, em
2016. Ela fez dois ciclos de quimioterapia, porém nao foi suficiente e iniciou a
imunoterapia, porém recebeu apenas duas doses, pois o fornecimento da medicacao
foi suspenso pelo governo em outubro de 2017. Em maio de 2018, ela iniciou a
radioterapia.

Meu nome é Guilherme, tenho 39 anos. Eu ja fui casado, mas, no momento,
estou divorciado. Trabalho como auxiliar geral na prefeitura, 40 horas semanais. Sou
catolico e praticante. Eu moro com minha mé&e. Hoje, eu moro com minha mae, meu
padrasto, minha irm&, que também se divorciou, e minha sobrinha. Eu tenho 2 filhos:
o Daniel, que tem seus 13 anos, e o Pedro, que vai completar 8 anos e esta fazendo
tratamento de LLA. Ele teve o primeiro diagnostico de LLA em 2012 e fez tratamento
quimioterapico. Ficou 1 ano e 8 meses apenas em manutencao e foi diagnosticado

com recidiva do cancer em janeiro de 2018.

O meu nome € Roberto, tenho 41 anos e resido na cidade de Franca. Eu
trabalho no ramo vidraceiro. Tenho uma vidracgaria e sou autbnomo. Sou eu quem fago
meu horario. Eu ndo tenho horario nem dia de trabalho fixo, principalmente nesse
cotidiano que a gente vive. Sou casado com a Gisele ha 20 anos. NOs temos quatro
filhos, o Tito, com 15 anos, o Diego, com 24 anos, a Sara, com quatro anos, € o
Ricardo, com 11 anos. O Diego se casou e saiu de casa, mas ele trabalha comigo e
me ajuda muito com a parte administrativa da loja, que antes era a Gisele que fazia.
Eu sou mais mao de obra. Nés seguimos o catolicismo, mas eu ndo sou praticante,
porém, tenho a minha propria fé em Deus. O Tito teve o primeiro diagnostico de
leucemia ha 5 anos, tratou com quimioterapia por 2 anos e meio e, apds 8 meses de

término do tratamento, ele recebeu um diagnaostico de recidiva do cancer.
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Meu nome € Jorge, tenho 36 anos e trabalho de marceneiro. Resido na cidade
de Santa Rita do Passo Quatro. Trabalho das 07h as 17h, de segunda a sexta, com
carteira assinada. A empresa é do meu pai. Eu trabalho com ele. Sou casado com a
Valéria. Ela trabalha como técnica de enfermagem em Santa Rita. Ela trabalha de dia,
das 06h as 18h. Eu tenho s6 o André de filho e a Valéria tem mais uma moca de 20
anos, a Amanda. Ela é do primeiro casamento dela. Quando nos conhecemos, a
Jaqueline ja tinha 10 anos. A Amanda ja ndo mora mais conosco. Ela faz faculdade
aqui em Ribeirdo Preto. Ela ja mora sozinha. No comeco, ela tinha vindo morar com o
pai, mas ndo deu muito certo. Eles acabaram brigando. Para ndo perder a bolsa,
resolvemos alugar uma casa para ela. O André acabou de fazer 11 anos. O André tem
astrocitoma grau lll e hoje faz tratamento imunoterapico. Ja est4 na quarta dosagem
desse medicamento. Ele recebeu um diagndstico de tumor cerebral, astrocitoma grau
II, aos cinco anos de idade, em 2012. Um ano depois, ele fez a primeira cirurgia para
remocao do tumor e continuou o acompanhamento. O primeiro diagndstico de cancer
foi hA um ano, quando o tumor evolui para o grau lll. Ele fez trinta sessdes de
radioterapia concomitantes com quimioterapia oral. Foram quatro meses de
tratamento. Apds um més, realizou uma ressonancia e viram que os medicamentos
ndo foram eficientes e ele teve a recidiva do cancer. Foram necessérias outras duas

cirurgias e iniciou-se o tratamento imunoterapico.

Meu nome é Paulo. Tenho 42 anos. Nasci em Rio Claro e morei em varias
cidades, porgue meu pai era viajante e ai, de acordo com o emprego dele e das
regides que ele assumia pontos de venda, a gente se mudava. Eu ja morei na cidade
de Séo Paulo, em Presidente Prudente, em Floriandpolis e em S&o Joaquim da Barra,
gue € uma cidadezinha perto daqui, onde (passei) a maior parte da minha vida. Ai eu
vim para Ribeirdo com 20 anos de idade. Eu vim para estudar, logo depois que eu
terminei de servir o Exército. Eu entrei na faculdade e, logo em seguida, prestei o
concurso na universidade, entrei e hoje trabalho aqui. Sou formado em Biologia. E
minha formacgéo e minha area de atuacgao. Fiz o curso na Bardo de Maua, paralelo ao
meu trabalho aqui. Eu trabalhava e, com o dinheiro do meu salario, conseguia pagar
a minha faculdade & noite. Sou servidor publico desde 1995, trabalho em tempo
integral, oito horas por dia. O meu horario € muito flexivel: tem periodos que eu
trabalho durante o dia e periodos que eu trabalho a noite. Dependendo do curso, tem

aulas que vao até dez horas da noite. Sou evangélico, praticante. Tenho trés filhos
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bioldgicos, Tiago, Timoéteo e Vitdria, cada um de um casamento, e dois enteados. Hoje
sou casado com a Marta. E meu terceiro casamento. Ja fui casado com a Estela e
com a Marcia. Eu sou pai do Timéteo, de 12 anos. O Timoteo teve dois sarcomas de
Erwing, um no fémur direito e outro no esquerdo. Depois de vérias cirurgias e cerca
de um, dois anos de tratamento quimioterapico do sarcoma no fémur direito, ele teve
alta, porém logo aconteceu a mesma doenca no fémur esquerdo. Entédo, conseguiu
fazer o tratamento mais direcionado e também foi para um ano, um ano e meio de
tratamento e ele teve alta. Ele estava voltando para a vida de novo e teve cancer
novamente na tibia esquerda. Era um linfoma de células grandes. Tratou com
guimioterapia e poucas cirurgias. Ai passou também mais um ano, um ano e meio de

tratamento, e depois teve alta ha cerca de um ano.

Eu sou o Jaime. Estou com 59 anos, nasci e moro em Santa Rita do Passo
Quatro. Estudei até o terceiro colegial. Fui funcionario publico e me aposentei no ano
passado. Eu trabalhava na area administrativa do hospital, das 05h da manha a 15h,
horario corrido. Trabalhava em regime de plantdo, fazia 30 horas por semana.
Cumpria a carga horaria do més e, no dia que caisse, mesmo no sabado, domingo ou
feriado, eu trabalhava. Mas, a gente ndo para de trabalhar, né. Aposentei, mas eu
continuo trabalhando. Eu faco servico de pedreiro, encanador, eletricista. S6 biquinho
assim, nada grande, para complementar a renda. Como fui funcionario publico, entao
eu ndo ganho um saléario tdo ruim. Tenho casa prépria, entdo, da para levar uma vida
boa. Mesmo quando eu trabalhava como servidor publico, eu fazia uns bicos para
ajudar. A nossa renda familiar é cerca de uns trés salarios minimos. Sou catélico, mas
frequento pouco a igreja, sou mais de orar em casa. Sou casado ha 30 anos com a
Luciana e temos dois filhos, o Davi, de 29 anos, e 0 Jodo, de 18 anos. O Joao recebeu
um diagnéstico de osteossarcoma ha dois anos. Fez tratamento cirdrgico e
guimioterapico por cerca de dez meses. Apos um ano e dois meses do término do
tratamento, ele recebeu um diagndstico de recidiva do cancer, agora com localizagéo
pulmonar. Recebemos essa noticia ha uma semana do primeiro encontro com a

pesquisadora.

Meu nome é Eduardo, tenho 46 anos. Eu sou de Ribeirdo Preto. Sou casado e
tenho sete filhos. Sou casado com a Eliana e temos um filho, o Marcos. Os demais

filhos sdo de outro casamento e apenas dois ndo estao casados. Faz 16 anos que me
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divorciei da minha primeira esposa e meus filhos sempre ficaram comigo e com ela.
SO os dois menores, o Noah e o Nicolas, que nunca moraram comigo, mas sempre
passamos o final de semana juntos. Os mais velhos, Marco Aurélio, Renata, Flavia e
Estevdo, j& moraram comigo, porque eles ndo aceitaram muito bem o padrasto. O
Estevao foi criado pela minha esposa Ester. Ele morava e trabalhava conosco quando
tinhamos uma padaria. Hoje, moramos apenas eu, minha esposa e o Marcos, em uma
casa simples, alugada, de quatro cémodos. Eu sou porteiro e agente funerério.
Trabalho diariamente na funeraria em horario comercial e como porteiro em horario
noturno e regime de plantdo. Eu chego a trabalhar 20 horas por dia. Eu ndo falo que
eu sou evangélico hoje, porque eu ainda ndo sou batizado nas aguas, mas eu me
considero evangélico. O Marcos recebeu diagndstico de linfoma de Burkitt ha cerca
de um ano. O médico falou que era um linfoma agressivo. Depois de cinco meses de
tratamento quimioterapico, fizemos a PET-Scan e estava tudo bem. Ele estava em
remissao, mas apos dois meses do término do tratamento, ele apresentou a recidiva.
Essa semana, os médicos disseram que ndo ha mais tratamento para o cancer do

Marcos.

Eu sou o Renato, tenho 52 anos, nasci em Ibateguara, Alagoas, mas hoje moro
em Sertdozinho. Estudei até o magistério. O meu primeiro emprego foi no banco,
depois fui trabalhar em um escritério de uma usina de cana-de-acUcar. Depois eu
trabalhei em outra usina, com laboratério. Saindo de 14, eu fui trabalhar com pintura
residencial. Hoje, eu faco pintura residencial e industrial. Faz vinte anos que sou
autbnomo. Minha carga horaria é geralmente de oito a dez horas por dia. Eu trabalho
de segunda a sexta, mas, as vezes, quando tem uma pendéncia em um servico, que
esta com excesso, eu também trabalho nos sabados. No momento, minha renda é a
Gnica renda da familia, cerca de trés salarios minimos. Sou protestante praticante.
Tenho convivio com meus dois irmados. N0s nos vemos a cada quinze dias. Sou
casado com a Catarina e temos duas filhas, Juliana e Fabiana, de 21 e 19 anos, e um
filho, o Luis, de 13 anos. Todos moram conosco. O Luis teve um diagnostico de
linfoma de Hodgkin quando ele tinha 11 anos. Ficou apenas dois meses sem
tratamento e, em seguida, recebeu um diagnéstico de recidiva. Fez tratamento

quimioterapico, radioterapico e transplante de medula 0ssea.
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Meu nome é Lorenzo e tenho 34 anos. Sou evangeélico e frequento a igreja com
minha familia. Sou de Sertdozinho, mas moro em Barrinha, Sdo Paulo. Eu sou
encarregado de obras industriais e trabalho cerca 10 horas por dia, de segunda a
sexta-feira. Minha renda familiar € de aproximadamente cinco salarios minimos. Sou
casado com a Viviane e nos temos quatro filhos: a Melissa, com 18 anos, o Miguel,
que tem 15 anos, o Enzo, com 12 anos, e o Samuel, que tem 5 anos. Em 2014, o
Miguel recebeu um diagndstico de osteossarcoma no cotovelo esquerdo. Ele fez
cirurgia. H4 cerca de um ano ele teve uma recidiva com metastase pulmonar. Ele fez

trés ciclos de quimioterapia sem sucesso e agora iniciou a radioterapia.

Eu sou o Frederico. Tenho 41 anos. Sou cearense, mas faz 20 anos que eu
moro em Itobi, S&o Paulo. Trabalho na prefeitura, das 07h as 17horas, com duas horas
de almoco, de segunda a sexta-feira. Trabalho na rua, com aquelas maquininhas de
roca, cortando grama. Eu ganho um salario minimo. A Josiane, minha esposa, nao
trabalha, ela cuida da nossa filha, a Rute. Mas, a Rute tem o auxilio do INSS. A Rute
tem sete anos e ha dois foi diagnosticada com osteossarcoma no maxilar. Ela fez
cirurgia para remoc¢ao do maxilar e quimioterapia. Parou o tratamento. Apds 1 ano e

9 meses, iniciou com dor na perna e constatou-se que o cancer tinha voltado.

Meu nome é Walter. Eu tenho 37 anos. Sou evangélico, presbitero. Moro em
Uberlandia, Minas Gerais, com minha familia. Trabalho como porteiro. Sou pai da
Raquel, casado com a Verdnica. Minha esposa trabalha como cabelereira, autbnoma,
e recebemos como renda familiar cerca de R$ 3000,00. Eu trabalho em regime de
plantdo de 12 horas por 36 horas. Somos evangélicos e frequentamos a igreja
semanalmente. A Raquel € minha Unica filha. Ela tem nove anos e ha seis apresentou
um tumor do sistema nervoso central. Ela fez radioterapia e cirurgia e ficou boa depois
disso. Ai foi a fase de acompanhamento que durou cinco anos. Apos cinco anos, ela
apresentou uma recidiva do cancer. Recentemente, ela foi submetida a cirurgia para

resseccao do tumor.

Meu nome é Rafael. Eu tenho 40 anos. Sou da cidade de Séo Paulo, porém
moro em Descalvado, Sdo Paulo. Sou catdlico, praticante. Sou montador de granja.
Eu trabalhava cerca de 12 horas por dia, porém, ha 15 dias, pedi demissao para dar

suporte a minha familia. Precisei sair do servico para dar uma equilibrada em casa.
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Sou casado com a Julia, que tem 38 anos, e temos dois filhos: o Luiz, de 17 anos, e
a Ana, com 10 anos. A Julia e o Luiz tém depressdo. Ha dois anos, a Léia iniciou com
cefaleia e foi diagnosticada com tumor do sistema nervoso central. Ela fez cirurgia e
quimioterapia. Acabou o tratamento e ela melhorou. Recentemente, ha cerca de um
més, ela apresentou vomitos e ha 20 dias foi confirmada a recidiva do cancer. Junto

com esse diagnostico, recebemos a noticia de que ele ndo é mais tratavel.

6.2.1 Sintese narrativa tematica 1 - Dias bons, dias ruins: oscilando entre a

resignacao da morte e a esperanca de cura

Quando recebemos o diagnostico de cancer pela primeira vez, foi muito
doloroso, porque ndo sabiamos o que aconteceria. A gente perdeu o chdo. Nao
conseguimos pensar em mais nada. A noticia nos atingiu, ndo foi facil. Nunca
imaginamos que nosso filho passaria por isso. Quando descobrimos que era cancer,
foi um choque.

N&o imaginava que poderia ser um cancer, um cancer maligno e um cancer tao
agressivo como é o do meu filho. Entdo, ndo imaginava que poderia ser isso. Os
médicos da minha cidade falaram que era um tumor e com o resultado da bidpsia
saberiamos se era benigno ou maligno, mas a gente sempre pensa positivo. A gente
nao esperava que fosse maligno, pois era um caroc¢o tao pequeno!

N&o estava preparado para receber a noticia que era cancer. Foi bem dificil.
Na hora que o médico falou, me faltou o chdo. Eu ndo queria acreditar. A sensacao
foi de um pesadelo. Pareceu que o mundo desabou, que a minha casa caiu. Eu s6
queria acordar do pesadelo. Foi como se eu estivesse no ar e uma rocha enorme me
empurrasse para o chdo. Eu me tornei pequenininho diante de todo aquele transtorno.

Foi um baque, porque essa é uma doenca terrivel. O cancer é a pior doenca
que existe. Todo tipo de doenca € ruim, seja HIV, seja cancer, seja diabetes, mas eu
vejo que tem pessoas que tém o virus HIV e vivem normalmente. Com o cancer, ndo
tem como viver normal. Eu acho que o cancer é uma doencga muito pesada.

No inicio, eu pensei que meu filho fosse morrer. Passei mal, tive um acidente
vascular encefalico quando recebi a noticia. O neurologista até me passou um
anticoagulante para tomar. Ele falou que eu tive muita sorte por nao ter ficado com

sequelas. Na ocasido, ele também me passou um calmante. O que eu senti foi mesmo
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um soco no rosto. A noticia me abateu, ndo senti nem as minhas pernas. Ele € 0 nosso
anico filho homem. Fiquei sem forcas e perdi minha energia.

Eu acreditava que o cancer tivesse cura, mas hoje, para mim, o cancer nao tem
cura. Nao por tratamento. A cura pela ciéncia, eu acho que ainda é muito dificil. O
tratamento pode estender o prazo de vida e eliminar o tumor num determinado
momento, mas eu creio que o tumor sempre volta. Entéo, eu creio que, pela Medicina,
pela Ciéncia, o cancer nao tem cura.

Quando o médico me falou que a doenca era curavel e que meu filho tinha 90%
de chance de sobreviver, eu consegui respirar. Achei que ele diria que o tratamento
SO prolongaria a vida do meu filho, mas ndo. O médico falou: “Nés vamos escolher o
medicamento certo para trata-lo e ele vai ficar bom”. Receber o diagnostico foi
assustador, mas, mesmo vocé sabendo que é dificil, vocé tem a esperanca no
tratamento. A gente criou expectativas.

Essa doenca poderia voltar em um periodo de cinco anos, mas, com um ano
apos a alta, a chance de voltar era de 10%. A doenca voltou com oito meses. Entéo,
sdo probabilidades como se vocé ganhasse na mega sena, COmo se um raio caisse
na sua cabeca duas vezes. E uma situacdo atipica. E foi mais ou menos o que
aconteceu com meu filho. Ja faz trés anos que eu estou nessa luta. A gente acha que
vai acabar, mas ndo acaba nunca.

Sempre tive a preocupacao da doenca voltar. Sempre tem a preocupacgdao. Fica
aquela coisa martelando na cabeca. Seria tipo uma preocupacédo que esta sempre ali
e nao vai sair nunca. Mas, antes, era diferente, porque a gente achava que poderia
[ficar livre da doencga]. Agora, a recidiva é uma realidade.

O Joéo sempre fez 0 acompanhamento aqui no HC. O problema € que ele fez
uma tomografia em maio e essa tomografia desapareceu e esta assim até hoje. Nao
deram o resultado dessa tomografia. Eu cobrei essa tomografia que ele tinha feito, me
falaram que iriam atras, mas ndo acharam nada também. Eu acho que nessa
tomografia ja podia ter aparecido alguma coisa mais no comeco [da recidiva da
doenca], vamos dizer assim.

Ultimamente, ele estava com um pouco de tosse. Tomava um xarope,
melhorava um pouquinho e depois voltava. Ai deu uma pioradinha e eu falei para a
minha esposa: “Liga para o HC e avisa o médico”. Ela ligou e eles falaram: “Procura
o meédico. Faz o tratamento. Se até semana que vem nao melhorar, traga ele aqui no

hospital”. Mas, nesse meio tempo, ele tinha feito uma cintilografia e eles ja analisaram
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o resultado e ligaram pedindo para o Jodo voltar para o hospital. Eles viram que a
doenca estava no pulméo. Ela voltou no pulméo, que é onde normalmente a recidiva
ocorre em quem tem osteossarcoma. Eles ja tinham falado sobre essa possibilidade.
No dia que ligaram, eles falaram que acharam alguma coisa no pulmao, uma
alteracdo. Nao falaram o que era por telefone. Ja marcaram uma tomografia na quinta.
Na sexta, ele veio para consulta, ai confirmou. Na verdade, eu ja estava mais
preparado, porque do jeito que ele estava... e j& acharam uma altera¢do no pulmao;
eu ja pensava que poderia ser isso. A gente reza para o médico falar que esta bom,
mas eu ja estava me preparando para a noticia da recidiva. Eu sempre desconfieli,
apesar de ndo ser uma tosse forte. Era “couf’, “couf’; um dia ele tossia, no outro ngo.

Agora foi muito mais dificil, pois a gente tinha a esperanca da cura. A recidiva
também foi um choque. Mas, na primeira vez, vocé nem desconfia. Eu pensava que
fosse uma inflamacaozinha. Depois que comecou o tratamento, eu passei a confiar
nele. Eu achava que o tratamento iria funcionar, mas nao funcionou. Foi bem
complicado. Foi pior do que a primeira, porque quando vocé recebe a primeira noticia,
vocé € um marinheiro de primeira viagem. Entdo, vocé vai lutar; vocé vai lutar todo dia
contra uma novidade. Mas, na recidiva, vocé sabe que vai passar por tudo aquilo
novamente, entdo sempre pensei que ndo era justo ele passar por tudo aquilo de novo.
E para ele também foi muito pior, porque ele também j& sabia pelo o que iria passar.
A recidiva foi pior para todo mundo.

A recidiva da doenca é pior do que a prépria doenca. Nés ja sabiamos disso, e
sabiamos que ela ndo poderia voltar, porque seria pior. Agora foi muito mais dificil;
agora o tratamento também é mais dificil. A chance de cura é bem baixa, porque
aguele tratamento que foi feito antes ja ndo funciona mais. O tratamento ja néo
funcionou da primeira vez e o cancer voltou. Entdo, as chances de cura véo
diminuindo, pois a doencga vai ficando resistente ao tratamento.

Vocé se sente incapaz. Fica imaginando muita coisa. Quando falam que é
cancer, ja te da um desanimo. Quando vocé vé que todos os medicamentos possiveis
comecam a nao dar resultado, vocé pensa que ndo tem mais o que fazer, ainda mais
quando o médico fala: “Agora, o tratamento é so cirurgico”. Toda hora vai ter que ficar
abrindo a cabeca dele? Uma hora ele ndo vai mais aguentar. Eu ja desanimei!

Eu achei que o tratamento prolongaria o tempo do meu filho. Nessa semana eu
falei para a minha esposa: “Por que que nao internaram ele de novo? Porque eu sei

gue tinham vestigios do linfoma no pulméao dele, porque eu vi no laudo do exame. Ja
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comeca tudo de novo, mas ndo é de se desesperar. Estou me preparando, me
preparando para qualquer coisa.

Duas coisas podem acontecer: ele ser curado, ser restabelecida a saude dele,
ou ele morrer. Ele tem duas possibilidades: ser curado desse problema ou morrer por
esse problema, entdo eu estou me preparando para isso. Eu, como pai, estou me
preparando para isso, porque eu ja sofri demais. Nao vou falar que ndo é novidade
porque, se acontecer, eu vou fazer o qué? Porque eu ja ouvi fatos de pessoa que esti
tratando desse mesmo problema e depois de trés, quatro anos, morre. “Ai veio com
mais forga e morreu”. A minha filha namorava um rapaz de Sdo Paulo e ele falou para
mim que tinha uma amiga dele 14 em Sao Paulo que estava tratando do mesmo
problema do menino. A mocinha tinha 14 anos. Fazia trés anos que ela estava
tratando do mesmo problema. Disse que estava boazinha e o problema voltou. Voltou
e a levou embora. Voltou e ela foi a 6bito. O mesmo problema dele. Igualzinho. Entéo,
a gente tem que estar preparando o nosso psicologico para qualquer coisa.

Antes, nés estavamos com 0s pés no chdo, mas hoje nao estamos mais. Sé
vou estar com 0s pés no chao depois que sair o resultado que meu menino nao vai
precisar nunca mais voltar para o HC, que meu menino esta curado, gue meu menino
estd bom, porque tem pessoas que eu conheco aqui em Sertdozinho que passaram
por esse processo e hoje o menino foi curado, casou e estd bem. Enquanto ele estiver
tomando medicamento e indo no HC, eu ndo estou com 0s pés no chao.

A recidiva € uma complicacdo porque, se na primeira vez é dificil curar a
doenca, na recidiva é ainda pior. Toda vez que o cancer volta, ele volta pior. E até
dificil a gente falar, mas ou cura a doenca ou a doen¢a domina. Quando falo sobre a
doenca dominar, eu me refiro a perder o Jodo, porque, estando nesse meio hospitalar,
a gente ja viu casos em que a pessoa nao retorna para casa.

Sou mais realista do que minha esposa. Ela ndo pode nem cogitar perder nossa
filha, mas eu falei para ela: “E a nossa realidade. Vamos ter fé, vamos acreditar, vamos
fazer todo o possivel”. Essa é a nossa realidade. Vamos fazer o qué? O que a gente
puder fazer, vai fazer. Eu acho que pensar em perder o Jodo € mais dificil para ela
aceitar. Eu também ndo quero perdé-lo, mas € a vida da gente. Vai fazer o qué? A
gente ndo quer, mas também tem que pensar no pior.

O nosso Deus € maior. Entéo, se for para ela ficar assim, eu sou mais que 0
Senhor Jesus a leve do que ela ficar sofrendo. Ou cura ou ndo cura. Ela tem promessa

de Deus. Eu creio que ela ndo vai morrer, mas, para a Medicina, o caso dela é
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complicado, mas eu estou até feliz, porque eu quero ver o que Deus vai fazer na vida
dela.

Vamos ver se ela melhora com a radioterapia. Eu tenho esperanca, mas
também sei que Deus permite acontecer certas coisas. Ele é quem nos deu nossa
filha, portanto Ele pode tira-la de nés. Depois que a Maria fez a quimioterapia pela
segunda vez e nado funcionou, foi pior. Ela piorou e ficou mais inchada, mas eu ja
estava mais realista porque eu sei que Deus pode levar a Maria, mas a gente nao
pode perder a esperanca. Eu penso nas possibilidades e eu sei que Deus fara o
melhor para a Maria, mas também sou realista. Perder um filho € complicado. Eu ja
tive uma experiéncia com a morte da minha mée. E preciso confiar em Deus e Ele nos
conforta. E claro que eu ndo quero perder a Maria. Ela precisa viver a vida dela. Ela é
muito nova, mas, as vezes, a gente pensa nessas coisas. Isso passa pela nossa
cabeca, mas a gente tem que confiar em Deus.

“Sera que ele vai conseguir?” Essa pergunta “sera?” quer dizer que vocé esta
em davida. Ndo é aquela certeza o tempo todo. E dificil se manter na certeza o tempo
todo. A gente sabe que essa doenca € silenciosa; uma hora ou outra ela pode levar o
Pedro para junto de Deus. A gente tem fé que vai dar certo, mas desde o primeiro
diagnéstico a gente vai pesquisando sobre a doenca e vé as chances de cura e de
recidiva. Entdo, a gente sabe que, apés a recidiva, a cura fica mais dificil, mas eu
sempre penso positivo, porém sem esquecer da dificuldade que sera o tratamento. Se
tinha 70% de chances de ele ficar bom apds o primeiro tratamento, agora essa chance
cai bastante.

Ao nos dar a noticia da recidiva, 0 médico nos tirou totalmente a esperanca,
porque ele falou que ja ndo tinha mais tratamento. Os recursos se esgotaram.
Imediatamente eu pensei: “Meu filho vai morrer. O jeito foi se apegar a fé. Depois
disso, eles encontraram outra quimioterapia, através de um estudo. Como eu vejo que
esta funcionando bem, acredito que vai dar certo. E a esperanca que eu tenho.

Meu filho esta morrendo de um cancer, mas eu tenho fé que Deus vai provar o
contrario. O que o homem nao pode, Deus pode. Esse é 0 meu enxergar de hoje. A
fé move montanhas. E preciso entregar a cura do meu filho para Deus. Eu no vou
desistir, vou correr atrds, vou procurar. Se ainda tiver recursos, a gente vai atras. A
gente nunca vai desistir. Eu falei para ele que a gente néo desiste e que a gente vai
lutar com ele até o fim. Mas, primeiramente, Deus.

Ainda penso positivo. Deus ainda vai nos surpreender, mas, se for da vontade
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de Deus recolher meu filho, que a vontade Dele seja feita. N6s pensamos na morte,
pois sabemos que isso pode acontecer, mas € algo que a gente ndo deseja. Eu
também tenho pensamento depressivo. Se ele morrer, eu também tenho vontade de
morrer. A vida perdera o sentido. Meu filho é o pilar que me sustenta.

Muitas vezes passam na minha cabeca muitas coisas ruins. E normal a gente
pensar em algo ruim e, a0 mesmo tempo, pensar em coisa boa. Eu gosto muito de
ouvir rap. Tem rap que a gente ouve e a gente fala: “estamos perdidos”. E tem muito
rap que a gente ouve e fala: “a gente esta bem. Vai dar tudo certo”. Entédo, séo os dois
opostos. E a vida também € assim. Um dia vocé esta bem, vocé esta com sorte.
Depois, vém os dias ruins. A vida € assim. E precisamos viver cada dia de uma vez.
O meu filho me falou: “pai, independente do que acontecer comigo, eu estou pronto
para qualquer coisa”. Entdo, se tiver que morrer, a gente vai morrer, e se tiver que
viver, a gente vai viver, porque esse é o curso da vida. E o curso da natureza, mas
temos que nos apegar nas coisas boas e aproveitar as oportunidades. A gente teve a
oportunidade de cura. Agora, ndo vou falar para vocé que ndo bate um medo dessa
doenca voltar. Tem hora que a gente tem recaidas, mas, as vezes, € uma coisa que
estd na gente, pois eu penso que ele acredita que esta curado. Eu também acredito
gue ele esta curado, mas a gente tem as recaidas. Eu ja tive essas recaidas durante
o tratamento. Tive crise de choro e sindrome do péanico. Mas, ao mesmo tempo,
também tive a esperanca. Enfim, as duas coisas: o0 medo e a esperangca ao mesmo
tempo.

A gente viu casos bem piores, mil vezes piores do que o do Tito no hospital. A
gente viu que as pessoas em nossa volta estavam fortes, combatendo essa doenca.
Elas ndo tinham medo de morrer, enfrentavam a morte. Entdo, eu acho que nao tem
0 que temer. Acho que tem que enfrentar e lutar pela vida, pela vida do teu pai, do teu
filho, do teu irm&o ou do teu amigo. Se nao der, paciéncia, mas a gente tem que tentar.
Eu estava conversando com o Gustavo, que € médico e meu amigo, e ele falou que a
gente ndo pode ter essa coisa da culpabilizagdo. Os ocidentais tém muito disso, de se
culpar e de ter medo. Os orientais ndo tém isso. Eles enfrentam as situacdes de
cabeca erguida. E a gente tem muito medo de morrer. E eu acho que a gente tem que
enfrentar mesmo. “Basta a cada dia o seu mal”.

N&o tenho medo da morte, porque ndo existe morte espiritual. O espirito nao
morre, s6 o corpo. Antes eu tinha medo de morrer e deixar meus filhos pequenos sem

pai, mas, hoje, eu confio mais. Nao tenho medo de morrer ndo. Agora, perder um filho
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€ mais complicado. Acho que a gente fica mais triste, mas eu ja tive uma experiéncia
com a morte da minha mée. E preciso confiar em Deus e Ele nos conforta.

A morte para quem néo busca Deus pode ser dificil e dura. Na biblia fala que,
para aqueles que ndo andam nos caminhos de Deus, a morte é dolorosa, mas, para
agueles que andam com Ele, ela ndo acontece. O corpo morre, mas o espirito ndo. A
morte faz parte da vida. E claro que a gente fica triste e sofre por ndo poder estar mais
junto da pessoa. Quando a minha mée morreu, foi um susto. A gente nao esperava
que ela fosse morrer. Fiquei bem triste na hora, me atingiu, mas depois Deus me
acalmou e me confortou, porque a gente cuidou dela. A gente sabia que ela ndo estava
bem. A gente acompanhou o sofrimento. Acho que quando a gente vé que a pessoa
esta sofrendo é diferente de quando a pessoa morre de repente. Mas, mesmo assim,
a gente tinha esperanca. Entdo, a morte foi um choque mais na hora, porque depois
eu fiquei feliz e tive paz, porque eu sei que ela estd em um lugar melhor. Na biblia diz
que Deus preparou um lugar para os que creem. Eu acredito nisso, mas como a gente
tem esperanca, a gente se assusta; mas depois eu tive paz. Tem que confiar. Deus
esta cuidando. Se tudo isso aqui que a gente vive, e que a gente sofre, as lutas e o
amor, nao servirem para nada, eu nao sei. Depois dessa vida, vai vir o qué? Acabou?
Eu creio que nao.

Nés oramos a Deus e pedimos a cura. NOs fazemos a nossa parte até quando
pudermos. Quando ndo pudermos, ai € com Ele. Estamos fazendo o que podemos
aqui, mas chegara em um ponto que diremos: “Senhor, agora ndo é mais conosco, €
com o Senhor. Até onde pudemos, nés fizemos. Agora é com o Senhor”. Deus é Deus
do impossivel. Na hora que chegar “ndo da mais”, ai é que Deus trabalhara. Cabe a
gente entender isso. Tem gente que ndao entende. NOs entendemos que agora esta
chegando o momento de acontecer um milagre. O milagre € isso, € quando vocé luta
até ndo dar mais conta e depois vocé entrega para o Senhor “Eu fiz, agora é com o
Senhor”. Ai acontece um milagre. Entéo, no caso dela é isso. N6s estamos esperando
um milagre. Agora, pode ser que aconteca e pode ser que ndo, mas nao vou ficar
assim: “N&o vou acreditar mais em Deus”. Eu continuo acreditando em Deus, servindo
a Deus, porque meu entendimento é que Ele sabe o que é melhor para nds. Segura
na mao de Deus. Ndo tem outra opcdo. Vocé n&o vé outra saida. E isso, segura na
mao de Deus e vai.

O pensamento que eu tenho € que se Deus agiu de uma forma espetacular na

recuperacdo dele na primeira vez [primeiro diagnostico de cancer], com certeza ele
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agira novamente. Pensar assim eleva a fé da pessoa. Por mais que a gente nao sinta,
por mais que as vezes a gente perca o chao, Deus vai agir da mesma maneira. Eu
acho que o principal é a confianca em Deus mesmo, porque a gente confia, a gente
tem esperanca. Deus pode tudo. Ele pode liberta-la [crianca] dessa doenca, mas a
gente precisa ser realista. Qualquer que seja o plano Dele, Ele vai nos dar forca. A
gente deve sempre buscar a Deus, ele da forca e orientacdo. A minha fé em Deus e
em Jesus Cristo é incondicional, por causa do que Ele ja fez em mim vida e me livrou
de certas coisas, entdo eu tenho muita confianca em Jesus Cristo. Eu tento focar no
gue Jesus pode fazer na vida do meu filho. Jesus pode fazer um milagre na vida dele.

Os médicos estdo tentando de todas as maneiras, mas, infelizmente, ainda néo
deu certo. Eu penso que ele precisa tratar com medicamentos, mas a gente tem que
se apegar a Deus, a gente tem que alimentar a alma, a gente tem que alimentar o
nosso psicolégico. Tem varios tipos de alimentos para a gente resistir a um “trem”
[cancer] desses, porque isso dai é um “trem” maldito mesmo e, na maioria dos casos,
nao tem o que fazer. Entdo, a Unica coisa que eu vejo na minha frente é Jesus, N0Sso
Deus e a cura do meu filho, em nome de Jesus, através da fé, porque o mesmo Deus
que fez, € o mesmo Deus que faz e 0 mesmo Deus que vai fazer na vida dele. NGs
sempre cremos em Jesus, mas hoje a minha fortaleza é Deus. E Jesus.

A minha esperanca é pela fé. O Espirito Santo me deu fé. E preciso ter fé em
Deus porque sO Ele para abrir a porta para dar mais esperanca, porque a Unica coisa
que sobra depois do médico falar que ndo tem mais o que fazer, é vocé rezar e ter fé
para Ele abrir uma outra porta, uma possibilidade. Foi através da reza que uma porta
se abriu. Ele ndo tinha mais possibilidade de tratamento, mas agora ele esta indo bem
no tratamento experimental, o qual poderia ter dado errado.

Tudo bem, existe uma reviravolta na nossa vida, mas agradeco a Deus por
estar com o meu filho. Independente dele estar com o brago menor, de estar com
debilitacbes, ele estd comigo. E outra, ele ndo precisou usar uma protese. Ele tem a
sensibilidade para pegar as coisas, um copo, um prato, jogar videogame, fazer varias
atividades, mesmo com a limitacdo que ficou. Ainda assim, a gente agradece a Deus
por isso, porque até aqui Deus tem nos abencoado. Entéo, € por isso que a gente fala
gue a fé é o ponto essencial para a gente se preparar para uma vida melhor. A fé nos
fortalece.

Quando meu filho estava em estado critico na UTI, ele me chamou e disse que

estava vendo anjos. Ele estava sedado, entubado. Ele chegou em mim e falou
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baixinho: “Pai, eu quero te falar algo”. “Oi filho, o pai esta aqui, pode falar”. “Eu estou
vendo anjos”. Podem falar para mim que ele estava com muita sedagéo, que estava
delirando, mas, para mim, ele realmente estava vendo anjos.

Eu tenho comigo que o Miguel € uma crianga abencgoada por Deus. Tem algo
muito especial que Deus quer fazer na vida dele. A gente tem que confiar que Ele tem
uma razao para a vida da Maria. A gente ndo sabe, mas tem que confiar. Ele esta
provando a Maria e a gente, por uma raz&o. Cada um tem uma miss&o aqui. As vezes,
a missao dela é conosco, mas ela vai cumprir a missao dela. Depois que isso tudo
passar, ela vai conseguir. Eu tenho fé. A Maria é forte. Hoje, eu sei que Deus permite
certas coisas para melhorarmos e confiarmos Nele. A situacdo da Maria € uma licao
de vida. A gente aprende com os momentos dificeis a confiar em Deus.

Espero que meu filho vai dar um grande testemunho na vida. Testemunho na
nossa palavra crista quer dizer que ele vai influenciar muita gente. Por meio da historia
de vida dele, vai mostrar para as pessoas o quanto elas travam na vida, ou estragam
a vida, desperdicam a vida por coisas que nao tém valor. Por exemplo, muita gente
s6 foca na vida, no estudo, no trabalho, porque quer ser um grande profissional, mas
por que somente quer ser um grande profissional? Qual o motivo disso? So para ter
uma estabilidade financeira boa? Poder ter um carrdo de R$ 200.000 e tal. Ou ndo?
Vocé tem uma missao de realmente estar naquele lugar? Entdo, eu espero isso do
meu filho, que ele vai levar esse testemunho dele como luz na vida de muita gente. E
ele vai poder mostrar a insignificancia de certas coisas pequenas. Por exemplo, ele
vai no futebol e faz um gol. Ele acha que foi o gol da copa. E a maior alegria para ele.
Alegria maior do que ter qualquer aparelho eletronico, celular, videogame. E ele vai
poder mostrar para as outras pessoas 0 que importa e vale a pena, que € acordar com
saude, agradecer a Deus pela vida, pela saude, pelas pernas que vocé tem. Coisas
que com as tribulagBes que a gente tem na vida, a gente ndo da valor. Eu penso que,
dessa experiéncia, restard uma restauracdo muito grande na vida dele e ele
testemunhara isso para as outras pessoas.

Desde que o Marcos nasceu, ele foi muito especial. E um menino muito
especial, muito inteligente. E um menino diferenciado. Ent&o, tem muita coisa negativa
para cima dele. Eu acredito que essa doenca € espiritual. Um dia, eu encontrei uma
moca. Eu ndo sei se ela realmente existe, porque eu nunca a tinha encontrado e na
hora eu a vi, mas depois ndo a vi mais. Ela chegou e falou: “O pai, fica firme na fé,

porque tem promessa de Deus na vida do seu filho. Quem tem promessa de Deus,
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nao morre. Pode ficar na fé, porque ele € um menino especial. Ele foi escolhido por
Deus. Ele tem muita coisa para fazer aqui na terra ainda”. O tempo passou e eu fiquei
com aquilo na cabeca. Ai de repente esse menino comegou a tocar louvor aqui no
hospital. A sala encheu bastante e a mée dele veio. Ai foram chegando os pacientes.
As maes também vieram. Fizeram uma roda com ele ali, cantaram louvores e tudo. E
tinha uma crianca aqui, uma menininha, 14 anos, que ja chegou aqui com diagnostico
avangado de cancer e o Marcos foi tocar louvor para ela. Foi especial.

Meu filho € uma pessoa, um ser humano que é abencoado. Eu falo que ele é
abencoado porque, nesse decorrer de dois anos dele com a doenca, ele deu mais
forca para a gente do que a gente para ele. Entédo, ele deu muita forca para a gente.
A gente d& forca para ele também. Eu creio que ele fez a gente enxergar coisas que
a gente ndo conseguia enxergar no decorrer desse tempo todo. A luta dele € uma luta
tremenda. Ele € um exemplo para nés e exemplo para muitos também que conhecem
a pessoa que ele é. O cancer foi um choque para mim. E uma coisa que vocé nao
quer acreditar que esta acontecendo, mas, ao longo desse tempo, meu filho nos fez
enxergar muitas coisas. Primeiramente, ele nos mostrou que a felicidade é vocé estar
bem com vocé mesmo. Fazer do seu dia como se fosse o0 seu ultimo dia e dar o seu
melhor. E familia, familia é tudo. Vocé tem que fazer da familia uma sé pessoa,
entendeu? E estar junto, em todos os momentos. Estar conversando, dialogando,
participando. Entdo, ele fez a gente enxergar tudo isso. Coisas que a gente nao
enxergava la atras. Ajudar, ser prestativo, estar sempre ajudando o proximo.

Por que que o meu filho teve esse cancer? Eu penso assim: quantos nao
tiveram? Eu posso morrer de cancer também. Eu posso morrer de cancer. Entdo, é o
gue eu tenho comigo. Nao é como a gente quer, e sim como Deus tem para a gente.
Assim, seja feita a vontade Dele. Nao sou diferente de ninguém. Acredito que Deus
estd mostrando muita coisa, principalmente que Deus é Deus.

A separagdo que eu tive com a mae dele foi bem dificil, cheia de brigas e
discussOes. Ela abriu diversos processos contra mim e a gente ficou muito tempo
brigando na justica. Posso afirmar que o Timoteo sofreu bastante na infancia com essa
guestao do divorcio. Existia um distanciamento muito grande das nossas familias, da
minha e da minha ex-esposa. A méde dela [avO6 materna] era uma bencdo e uma
pessoa muito boa, mas o pai dela [avd materno] tinha muitos vicios e ele manteve
uma protecdo da minha ex-esposa e do Timéteo nessa fase da separacdo muito

grande. E tive muito desejo de morrer nessa época. Nao entendia o porqué de aquilo
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estar acontecendo comigo. Tenho um entendimento de que essa doenca do Timéteo
foi algo espiritual, foi algo que aconteceu para reorganizar todos esses elos familiares,
porque as familias foram obrigadas a se darem bem. Foi uma maneira de chacoalhar
todo mundo e de perceber que o Timéteo n&o era propriedade de ninguém. As vezes,
para vocé organizar uma casa, vocé precisa baguncéa-la primeiro. Entédo, eu imagino
gue foi isso que aconteceu na minha vida em relacéo a essa doenca do meu filho. Foi
Deus ja querendo atuar na minha vida, na minha familia, na mée dele, na familia da
mae dele. Foi preciso baguncar tudo para reorganizar as coisas nos seus devidos
lugares. A mae dele se converteu com fé no inicio da doenca.

Entdo, eu acho que Deus teve um propadsito no sentido dessa parte de vida, de
restauracdo de vida, de restauracao de familias, de reorganizar a vida espiritual de
muita gente, tanto da minha familia como da familia da minha ex-mulher, a mée do
Timo6teo. Eu acho que a doenca dele realmente interferiu muito em tudo. Que essa
doenca tem um propdsito espiritual muito grande porque, ap6s a doenca, houve uma
reconciliacdo muito grande entre as familias. Mas eu também acho que existiu a causa
cientifica. Acredito que tudo vem através de Deus. O que aconteceu com meu filho,
eu tenho no meu coracao e como verdade cristd, que foi algo espiritual, porque existia
um problema familiar, o qual precisava ser tratado. E a doenca foi usada como um
caminho para essa retratacdo de todo mundo. Mas, ao mesmo tempo, vocé nao nega
os efeitos biolégicos que aconteceram. Eu vejo que Deus vai trabalhando nas
pessoas, nos médicos e nos enfermeiros.

ApoOs a recidiva do tumor na tibia, nés comecamos a ter a sensacdo de que
essa doenca realmente tinha acabado. Por isso eu acho que tinha uma razao
espiritual, que ainda néo tinha sido resolvida e por isso ficou acontecendo. Eu acredito
gue todos os males tém que vir para 0 bem. Se isso aconteceu com vocé, é porque
tem algum propadsito, vocé vai ver.

Antes eu achava que isso tinha acontecido com ele porque ele comia muito
ketchup, muita bobagem. Hoje eu vejo diferente. Ja néo vejo mais Medicina, ndo vejo
mais ketchup, hoje eu ndo vejo mais nada. Eu sempre tive Jesus, mas hoje a minha
fortaleza é Deus. Isso s6 ndo me conforta, como me dé confianca, me d4 certeza, e €
a certeza do que eu nao vejo. Tenho motivos para ter fé, porque se nao crer em Deus,
nao da para explicar. Se ndo € Deus que esta no comando, ndo da para explicar.

A gente aprende a confiar e a viver com fé. A gente ndo esta nesse mundo por

acaso. E a vida é assim. Se a gente ndo se apega a Deus, fica dificil viver. Eu vi
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criancas com casos parecidos com o dela, mas que o cancer sumiu ap0os o primeiro
tratamento. N&o sei por que o dela é diferente, mas acho que depende muito do
organismo da pessoa. Cada caso é diferente, mas Deus pode estar permitindo isso
para a gente aprender algo. Ah, é dificil saber o porqué da recidiva, mas eu falo que
tudo isso que a gente passa é permissao de Deus.

Ja até tentei procurar, mas nao tem explicacdo. Meu tio morreu de cancer
porque ele fumava muito, mas meu filho j& nasceu assim? Por qué? Eu nunca fumei,
bebi ou usei drogas, nem minha esposa. Isso ndo tem muita explicagao.

Quando descobrimos a doenga, ele [filho] olhou para mim e eu falei: “N&o
pergunta por que. Eu ndo vou saber responder, nem vocé vai achar resposta. A
doenga esta ai, n6s vamos correr atras, vamos cuidar”. Perguntar por que é uma
pergunta sem resposta. Nao adianta culpar ninguém, nem culpar Deus. Esté ai, vamos
cuidar.

As vezes, fico pensando na raz&o da recidiva. Ai eu penso se foram meus
pecados passados, se foi algo que aconteceu com meus antepassados, € eu nao
chego a nenhuma conclusdo. Eu nédo sei se Deus quer provar algo para mim, ou se
guer mostrar um caminho ou fazer uma obra grandiosa para a conversao das pessoas
ao nosso redor. Eu ndo sei. Mas tem algo muito especial dentro disso.

E até feio falar, mas vocé fica com uma inveja de outros pais. Vocé olha tantas
criancas saudaveis com os pais e vocé acha que vocé foi o escolhido. Por que
comigo? Mas depois vocé entra no hospital e vé tanta criangca adoecida, nessa
situacdo. Existem casos bem piores. Ndo podemos reclamar.

Hoje eu estou vivendo mais o dia a dia. Meu irm&o me disse uma frase muito
forte e eu vou guarda-la para o resto da minha vida. A frase é assim: “Viva
intensamente o momento porque a vida é curta”. Precisamos viver cada dia de uma
vez. Ndo devemos deixar para amanhd o que podemos fazer hoje. Também néo
vamos sofrer antecipadamente. Vamos esperar terminar esse tratamento e ver como
ficardo as coisas. Vamos viver o dia a dia agora. Um dia de cada vez. Sem muitos
planos.

Antes a gente tinha um plano para o futuro. Agora, que plano eu vou fazer? E
preciso esperar passar essa fase, para ver como vai ficar, para comecar a fazer planos
de novo. O importante é ele ficar bem. Os outros planos, deixamos de lado. Mas a

gente também tem que fazer a nossa parte com o que Deus nos da. O que faremos?
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Vamos correr atras e tratar. Vamos fazer o que é possivel. Levantar a cabeca e ir para
a luta. Eu sempre tentei, sempre fui pelo lado de dar a volta por cima.

N&o temos mais tempo a perder. Ja que os médicos disseram que ndo ha mais
o que fazer, eu tenho que ir atrds de algo. Nao posso ficar parado, nunca fiquei parado,
nunca desisti. Estou lutando na justica para ver se consigo a medicacao
fosfoetanolamina. Fiz um estudo e procurei saber sobre a fosfoetanolamina. Tem
casos relatados que deram certo. Se vai funcionar para minha filha eu n&o sei, mas,
se temos meios, vamos lutar. Se ha uma esperanca, a gente tem que ir até o fim.
Primeiramente, eu entrego nas maos de Deus, porque Deus em primeiro lugar. Ele
pode tudo, mas a gente também tem que correr atras.

A gente pesquisa porque, se Deus nédo deu a oportunidade de trocar de lugar
com ele, a gente tem que pesquisar, tem que procurar e correr atras. A minha
prioridade sempre foi procurar informacé&o. Fui procurar outras opiniées. Procurei esse
outro médico para saber se realmente precisava da cirurgia, se existiam outros
medicamentos. A gente foi se aprofundando também, adquirindo conhecimento,
procurando saber como era o cancer dele, como n&o era, 0s casos relatados que
tiveram éxitos e os que nao tiveram.

Eu me dediguei a minha familia. Nao me dediquei a mais ninguém. Nao me
espelhava em mais ninguém. Eu me espelhava neles. Na Gisele, minha esposa,
lutando aqui com ele, longe dos outros filhos, longe da casa dela, dormindo em
cadeira. Eu me espelhei nela. Minha esposa € uma guerreira, porque ela participou
de tudo. Até hoje ela participa de tudo. Ela 0 acompanha em tudo, € um exemplo.

Eu agradeco a Deus pela filha que me deu, por ela ser uma pessoa guerreira e
muito forte. Ela nos ajuda bastante. E um exemplo para nos. Para os pais, os filhos
estando bem, eles também estdo bem. A gente luta muito por eles. Para dar um bem-
estar melhor para eles. Tenho convicgao que sempre tentei fazer o melhor para os
meus filhos. Isso me conforta.

O que também me ajudou foi estar sempre envolvido com atividades. No
comeco da nossa jornada com a doenca, eu ainda trabalhava em dois empregos. Eu
tinha uma empresa. Fechei a empresa para poder tomar conta dele, para poder estar
presente durante o tratamento. E eu sentia que “cabeca vazia é ferramenta do diabo”,
entdo procurava ndo abrir essa brecha, esse espago. As vezes, mesmo com 0

orcamento apertado, mas com alguma coisa, eu comecava a mexer na casa, quando
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guebrava alguma coisa. Arrumar uma torneira. Procurava preencher realmente o
tempo com alguma atividade.

Em alguns momentos eu me entretinha tanto no meu trabalho que me esquecia
um pouco do que estava vivendo. Eu estava com insbnia, ndo estava querendo dormir,
estava com depressado, meu diabetes alterou. Tudo isso veio a tona. Entéo, perdi 12kg.
Perdi peso e pensei: “Nao vou abandonar a situagdo, mas vou esquecer um pouco de
tudo o que esta acontecendo”.

Comecei a beber, a entrar um pouco mais no alcool. As vezes, eu ia trabalhar
aflito, com a cabeca muito pensativa nele. Tinha dia que eu trabalhava falando no
nome dele. Ai eu vi que eu estava me acalmando na bebida. Tinha dia que eu ficava
o dia inteiro bebendo. Um dia, percebi que estava errado e, se continuasse daquele
jeito, entraria em uma depresséo. Foi quando eu decidi me aproximar da religido de
novo, para buscar esquecer a ignorancia da minha parte, porque eu estava me
enganando com quem? Comigo mesmo. Porque quando ele mais precisasse de mim,
eu ndo estaria la se eu continuasse levando a vida que eu levava. Com certeza, eu
estava ficando doente. Entdo, foi quando eu parei com tudo e me apeguei a religido
novamente.

A recidiva foi um periodo na minha vida que eu tentei apagar. Ndo tenho
nenhuma foto. Eu tinha fotos no hospital. Apaguei tudo. Quando passou esse periodo
da recidiva, apaguei as fotos. Tentei apagar todo esse histérico da minha cabeca, do
que foi vivido nesses cinco anos. Tentei pelo menos favorecer de ndo lembrar disso.
NOs fizemos um combinado em casa de ndo conversar mais sobre isso.

Prefiro ficar mais quieto, gosto de ficar mais na minha. Nao sou de me abrir
com ninguém, de falar nada com ninguém, nem com a minha esposa. Guardo muito
mais para mim. Nao gosto de levar problemas para os outros, tento esconder tudo da
familia. Nao me dou esse direito de eles perceberem que estou passando por algum
problema.

N&o gosto de comentar sobre a situacdo do Jonas com os amigos. Nao é
guardar segredo, mas a gente tem que se precaver de comentar esse tipo de situacéo,
que é constrangedora. E constrangedor, porque é um assunto pesado demais. E
incalculavel o peso desse problema. Vocé chegar em uma reunido, onde 0s seus
amigos estdo e, de repente, trazer um assunto desse? Para mim é um assunto
desagradavel, que vai desandar a reunido. Vai trazer tristeza para alguns. Ninguém

vai ficar alegre com uma situacdo dessa, com um resultado desse, entdo acho por



6 RESULTADOS E DISCUSSAO 100

bem ndo comentar. S6 em ultimo caso eu comento, quando alguém ali pergunta para
fazer uma oracéao.

Nao falo dos meus sentimentos. Isso & coisa pessoal. Estou falando aqui
abertamente, mas eu ndo converso, porque é pessoal. Nunca conversei sobre isso.
N&o adianta falar, porque vai constranger minha familia. Como pai, tenho que ter fibra
para vencer essa catastrofe.

Recebi muita forca de amigos que vieram aqui em casa, dos médicos que sao
meus amigos também, dos psicologos. Uma amiga ainda vem em casa fazer reiki no
meu filho. Ela também me arrumou um emprego na empresa dela. Ela me deixou
trabalhar s6 meio periodo para ficar cuidando do Benjamin até a hora que terminar o
tratamento. Ai, depois que terminar o tratamento, voltarei a trabalhar o dia todo.

Meus amigos sempre nos visitam e perguntam se preciso de ajuda. No
momento em que vocé quer desabafar, falar alguma coisa, eles acabam ouvindo. Isso
ajuda a descarregar o que estou sentindo. Eles perguntam como que esta indo o
tratamento, se esta funcionando, se ele estad bem, mas eles ndo sabem se expressar,
fazem mais perguntas basicas. Os amigos proximos dizem: “Estou torcendo, rapaz.
Vai dar certo. Ele vai ser curado”. Entéo, eu recebo palavras de animo. As vezes, a
pessoa que esta ausente nao sabe do problema e 0 nosso psicoldgico ja pensa que a
pessoa ndo esta dando atencdo. Parece que ndo quer nada com nada, que nao quer
ajudar em nada, ndo quer favorecer. S6 que nds temos que entender que a pessoa,
as vezes, nao sabe do problema.

Os pastores, os irméos, a familia sdo nossos anjos da guarda. No momento em
gue a gente precisa de alguma coisa, eles parecem que veem, chegam e fazem.
Muitas vezes, eles chegavam la na minha casa: “Olha nesse envelope aqui tem um
dinheiro que é para vocé pegar um Uber”.

N6s também fizemos uma campanha para arrecadar dinheiro. E nessa hora
gue a gente viu quem séo os verdadeiros amigos. Minha mae, meus irmaos, minha
cunhada e meus colegas de trabalho ajudaram. Sempre tive apoio da minha familia.
Tem meu irmdo e meu cunhado que dirigem para ca [hospital] quando precisamos.
Minha mée, meu sogro e minha sogra sempre ajudam para vir para ca [hospital], com
pedagio, com combustivel.

A pessoa até tenta te confortar, mas s6 quem sente na pele sabe o que vocé
esta passando. S6 quem tem a sensacdo do que vocé esta sentindo, uma doenca

grave dessa, sabe o quanto é dificil. Tive um amigo que perdeu um filho. Quando meu
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filho comecou o tratamento, o filho dele ja tinha terminado um ciclo de quimioterapia
de tratamento de leucemia e estava tendo alta. Isso marcou muito a minha vida,
porque ele era muito esperancoso. Ele nos transmitiu esperanca, mas de repente,
esse menino teve uma recaida. Nessa recaida, a leucemia voltou mais forte e ele
acabou ndo aguentando. Isso me marcou.

A minha esposa também é uma pessoa que eu agradeco a Deus por té-la
colocado na minha vida. A gente esta nessa luta e Deus esta com a gente. Ela me
passa um sentimento de forca. Ela sempre ficava falando para mim: “Ndo vamos
chorar. Vamos ter forgca. Vamos ter fé. Vai surgir alguma outra opc¢éo. Vai ter outro
Jeito’.

A narrativa mostra que os pais, para lidarem com o diagnéstico de recidiva do
cancer infantojuvenil, oscilaram, ao longo desta jornada, entre resignar a morte do
filho e se apoiar na esperanca de cura. Congruentemente com outros estudos
realizados com pais e maes de criancas com cancer, as incertezas estiveram
presentes em toda a trajetéria das familias, desde o diagnéstico, e persistiram durante
e apos o término do tratamento antineoplasico (COX, 2018; MCGEEHIN HEILFERTY,
2018).

Inicialmente, as incertezas estavam relacionadas ao estigma e ao
desconhecimento sobre a doenca e o tratamento. Ao refletirem sobre suas
experiéncias, os pais destacaram o quanto a noticia do primeiro diagndstico de cancer
infantojuvenil foi inesperada e trauméatica. O choque vivenciado pelos pais também foi
relatado por maes e outros membros da familia em outros estudos (COX, 2018).

Ao longo da historia, o cancer tem adquirido simbologias associadas a punicao
e a destruicdo do corpo e da sociedade. Apesar dos avancos da Medicina para
prevencéao, diagnastico e tratamento a partir do século XX, as construcdes simbolicas
do cancer ainda o relacionam a moralidade, ao espirito e a morte (MARUYAMA et al.,
2006). Dessa forma, a ideia de que a crianga, simbolo da inocéncia, possa
desenvolver essa “doenca terrivel” é inaceitavel para os pais.

Entretanto, diante da confirmacéo do diagnostico, eles buscaram informacdes
em outros modelos explicativos da doenca, com profissionais de saude e familias que
vivenciavam situacdes semelhantes, para tornar esse acontecimento um pouco mais
compreensivel na sua cultura, o que os ajudou na resignacao do diagndéstico e na
desmitificacdo do cancer (GEERTZ, 1989; KLEINMAN, 1980). Como consequéncia,

confiaram na eficacia do tratamento, criaram expectativas positivas em relacdo ao
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prognastico do filho e fortaleceram a esperanca de cura. Apesar disso, sentiram medo
constante da recidiva, por saberem que a possibilidade de tratamento e cura seria
menor caso iSso acontecesse. A preocupacdo com o retorno do cancer permeia as
incertezas vividas por pais e mées durante a fase pos-tratamento (HEILFERTY, 2018)
e é fonte de estresse e sofrimento. Trata-se de “uma preocupacdo que sempre esta
ali e nunca vai sair”.

Receber a noticia da recidiva foi impactante para os pais, pois ja tinham
experienciado o sofrimento proprio e do filho durante o primeiro tratamento e sabiam
gue precisariam passar por aquilo novamente. Além disso, estavam cientes de “que a
doencga néo poderia voltar, porque seria pior”, ou seja, a sintomatologia e o tratamento
seriam ainda mais intensos.

A noticia do retorno da doenca e o convivio com as falhas dos tratamentos e
0s sinais de piora no estado clinico da crianca levaram os pais a uma proximidade
com os limites do tratamento e a finitude da vida, tornando-os mais “realistas” e
impondo-lhes o luto antecipatério e a necessidade de preparo para a eventual morte
da criancga.

O preparo para a morte consiste em uma estratégia comumente empregada
pelos pais para minimizar o possivel sofrimento pela perda do filho (DE GRAVES;
ARANDA, 2008). O luto antecipatorio € conceituado como o processo de luto por uma
perda antecipada (MARBUT, 2001). Pais e maes estdo mais propensos a vivenciarem
luto antecipatério quando ha sinais de deterioracao fisica da crianca (DARLINGTON;
KORONES; NORTON, 2018). Estudos realizados com pais enlutados apés a morte
de seus filhos pelo cancer mostram o quanto o luto € um processo dinamico e
continuo, que se inicia com o diagnostico e/ou em momentos de transicdo no curso
da doenca (LICHTENTHAL et al., 2013; SNAMAN et al., 2016; BERRETT-ABEBE et
al., 2017). A antecipacdo da morte e do luto também foi relatada em estudo de
abordagem qualitativa realizado com pais e maes de criangas com doencas
ameacadoras da vida (DARLINGTON; KORONES; NORTON, 2018).

Na sociedade ocidental, na Idade Média, a morte era considerada o desfecho
de uma vida repleta de sofrimento e a passagem para o reino de Deus. O adoecido
era protagonista de sua morte, a qual era esperada em leito residencial, na presenca
de amigos, parentes e conhecidos (ARIES, 2003). No século XVIIl, a doenca e a
morte, que evidenciam os limites da vida humana, passaram a ser vistas como

condi¢des antinaturais e que deveriam ser combatidas, mesmo que trouxessem mais



6 RESULTADOS E DISCUSSAO 103

sofrimento. A morte passou a ser reservada para os leitos hospitalares e as
manifestacées de luto reprimidas (ARIES, 2003).

Neste estudo, a morte foi compreendida pelos pais por meio da espiritualidade.
Para eles, “o corpo morre, mas o espirito ndo”, ou seja, existe a separagao entre corpo
e espirito e vida apds a morte. A morte fisica representa a passagem do mundo
terreno, repleto de sofrimento, para o mundo espiritual ou reino de Deus. Observamos
que esse significado foi construido pelos pais com base em suas experiéncias
anteriores e integra crencas dos modelos biomédico e holistico.

Atualmente, o tema da morte continua sendo tabu na cultura ocidental, pois a
morte ndo pode ser compreendida e explicada racionalmente. Por essa razao, ela ndo
pode ser vista e nem comentada (ARIES, 2003), como narrado por um participante
deste estudo: “N&o gosto de comentar sobre a situacdo do Jonas com 0s amigos. N&ao
€ guardar segredo, mas a gente tem que se precaver de comentar esse tipo de
situacdo, que é constrangedora. E constrangedor porque é um assunto pesado
demais. E incalculavel o peso desse problema. Vocé chegar em uma reunio, onde
0S seus amigos estdo e, de repente, trazer um assunto desse? Para mim, € um
assunto desagradavel, que vai desandar a reunido. Vai trazer tristeza para alguns.
Ninguém vai ficar alegre com uma situacdo dessa, com um resultado desse. Entéo,
acho por bem ndo comentar”.

Conversar sobre a morte e expressar o sofrimento por meio de choro e gritos
era uma pratica comum na ldade Média, ndo s6 entre mulheres, mas também entre
guerreiros e soldados (ARIES, 2003). Na modernidade, os excessos na demonstracéo
das emocdes ndo sdo bem vistos e a finitude é reprimida (ARIES, 2003; BECKER,
2007). Na pos-modernidade, na cultura brasileira, a expressédo dos sentimentos nao
integra as praticas hegemonicas de masculinidade e, nas diversas crencgas culturais e
normas sociais hegemonicas que modulam o comportamento masculino, esta que o
homem nado pode demonstrar vulnerabilidade e fraqueza. Ele deve ser forte, corajoso,
macho, viril, independente, dominador, lider, protetor e provedor. Portanto, homem
nao chora, principalmente na frente dos seus subordinados, ou seja, da sua familia
(SILVA, 2006).

A narrativa mostra que “guardar os sentimentos para si” nao foi somente uma
reacao do pai ao sofrimento, mas emergiu como estratégia para lidar com a ameaca

a sua masculinidade e identidade parental diante da proximidade com a morte. “Nunca
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conversei sobre isso. Nao adianta falar, porque vai constranger minha familia. Como
pai, tenho que ter fibra para vencer essa catastrofe”.

Em resposta & marginalizacdo da morte, surgiu, ha segunda metade do século
XX, a proposta de Cuidados Paliativos, a qual prop6e uma gestao da morte para torna-
la digna e aceita socialmente (MENEZES; BARBOSA, 2013). Os cuidados paliativos
almejam a prevencéo e o alivio do sofrimento pelo controle da dor e dos demais
sintomas fisicos, assim como por meio da identificacdo e atendimento das
necessidades espirituais e psicossociais de pacientes com doencas ameacadoras da
vida (RAMCHANDRAN et al., 2015).

Resultados de estudos mostram os beneficios da introducdo precoce dos
cuidados paliativos: melhora da qualidade de vida, satisfacéo do paciente e da familia,
humor, controle dos sintomas, qualidade do cuidado na terminalidade, aumento das
taxas de sobrevivéncia e compreensao da enfermidade e do progndstico pelo paciente
e familia (ZIMMERMANN et al., 2014; RAMCHANDRAN et al., 2015; AMBROGGI et
al., 2018). Desse modo, recomenda-se que os cuidados paliativos sejam iniciados
precocemente, logo apés o diagndstico, e mantidos durante as fases de sobrevivéncia
e terminalidade (RAMCHANDRAN et al., 2015; EVANS et al., 2019). Os cuidados
paliativos podem trazer beneficios para o pai na fase da recidiva de cancer, uma vez
gue o auxiliam na conscientizacéo da finitude e no processo de luto antecipatério, que
contribuem para a significacdo e consequente resignacdo da possivel morte
(GIACOMINI, 2013).

A dualidade presente nessa sintese narrativa mostra que, mesmo mantendo
expectativas ruins em relacdo ao prognostico da criangca, 0s pais possuem a
esperanca de cura. Essa alternancia entre se preparar para a morte do filho e ter a
esperanca da cura também foi identificada em estudos desenvolvidos com familias de
criangas com recidiva de cancer, cujos participantes eram majoritariamente maes
(HINDS, 1995; ARRUDA-COLI, 2015). Estudos realizados com familiares e pacientes
em terminalidade pelo cancer mostraram ser possivel a vivéncia dessa oscilacao
contraditoria entre ter a esperanca de cura e se preparar para a morte ou ter
desesperanca (QUINTANA et al., 2013; KAMIHARA et al., 2015; OLSMAN et al., 2015;
VAN DER GEEST et al., 2015).

Essa sintese narrativa contribui para o corpo de evidéncias qualitativas sobre a
tematica por mostrar que esse fendbmeno também integra as experiéncias paternas e

identificar que a esperanca vivenciada ap0s a recidiva pode ser diferente da anterior,
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guando as chances de cura eram maiores. Neste grupo de pais participantes, essa
esperanca provinha da espiritualidade e ndo apenas da crenca e confianca na
Medicina, na Ciéncia. Os pais demonstraram que antes da recidiva esperavam a cura
pelo tratamento, mas o novo diagndéstico fragilizou essa esperanga. Para lidarem com
as novas incertezas, eles buscaram apoio na espiritualidade.

A esperanca tem carater dinamico e multidimensional e consiste em uma forca
vital caracterizada por uma expectativa confiante e incerta de atingir um bom futuro, o
qual seja realisticamente possivel e pessoalmente significante (DUFAULT,;
MARTOCCHIO, 1985).

Pacientes oncoldgicos e seus familiares que possuem esperanca SA0 menos
propensos a desistir do tratamento e ter depressao, pois a esperanca possibilita a
resiliéncia e os propulsiona a “lutar contra o cancer” (NIEROP-VAN BAALEN et al.,
2016). A esperanca pode apresentar diferentes formas ao longo do curso da doenca,
incluindo: esperanca de cura e completa recuperacédo; de prolongamento da vida; de
melhora da qualidade de vida e de uma morte pacifica (NIEROP-VAN BAALEN et al.,
2016). Embora em algum momento uma pessoa possa perder a esperanga, quando
alteram sua percepcao e atribuem novos sentidos para a experiéncia, é possivel
enxergar novas possibilidade e encontrar uma nova fonte de esperanca (OLSMAN et
al., 2015). Diversos sao os fatores descritos na literatura que influenciam a esperanca:
deterioracdo fisica visivel, informacao recebida pela equipe médica, estar ou ndo em
tratamento antineoplasico, experiéncias prévias com a doenca ou com perdas,
comparacao com outras familias, natureza, suporte social e fé (OLSMAN et al., 2015;
NIEROP-VAN BAALEN et al., 2016; DARLINGTON; KORONES; NORTON, 2018).

A espiritualidade foi a principal fonte de esperanca dos pais participantes.
Historicamente, o conceito de espiritualidade e de religido se atrelavam. No entanto,
com o crescimento do individualismo e do afastamento da vida social, bem como do
autoritarismo das instituicbes religiosas, na modernidade e poés-modernidade
intensificaram-se praticas e sistemas de crengas menos tradicionais, relacionados a
experiéncia individual e ndo comunitaria (PUCHALSKI et al., 2014).

A religido consiste em um sistema simbdlico que fornece significados gerais do
mundo e de si proprio com base nos quais cada individuo ou grupo interpreta e
organiza sua experiéncia. A religido também estabelece poderosas, penetrantes e
duradouras disposi¢cdes e motivacdes nos homens (GEERTZ, 1989). Além disso,

facilita a expressdo da espiritualidade, pois as crencas, praticas e simbolos que a
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compdem permitem a aproximac&o com o Divino e a transcendéncia (STEINHAUSER
et al., 2017).

Estudos referem-se a espiritualidade como um aspecto dindmico e intrinseco
da humanidade, por meio do qual as pessoas buscam significado, propdésito,
transcendéncia e experiéncia relacional com o self, a familia, os outros, a comunidade,
a natureza e o significativo ou sagrado (PUCHALSKI et al., 2014).

Neste estudo, observamos que a expressdo da espiritualidade foi
potencializada ap6s o diagndstico de recidiva, quando a confian¢ca dos pais no
tratamento foi fragilizada e o sentimento de perda de controle por eles revivido. A
proximidade com o limite da vida e o sofrimento experienciado pelas familias de
criangcas com cancer criam ou aumentam a necessidade de um relacionamento com
o Divino, no qual depositam suas expectativas (ALVES et al., 2016). Os pais deste
estudo, em sua totalidade de religido crista, afirmaram crer e confiar no controle, na
soberania e na intervencao divina em suas vidas. Resultados semelhantes foram
encontrados em estudo realizado com pais e maes brasileiros de criangas com cancer
na condicdo de impossibilidade terapéutica (ALVES et al., 2016). Dessa maneira, a
religido e a espiritualidade foram importantes recursos utilizados pelos pais para lidar
com a enfermidade e suas repercussées, pois 0s auxiliaram na construcao de novos
sentidos, na resignacdo das experiéncias de enfermidade e sofrimento e no
redimensionamento da esperanca.

No entanto, a narrativa mostra que alguns ainda nao tinham conseguido atribuir
sentido para a experiéncia de recidiva do cancer do filho, embora a maioria tivesse
identificasse sentido e beneficios para as experiéncias de doenga e sofrimento
causadas pela recidiva. Os pais explicaram o evento como parte de um plano maior e
integrante do propdsito Divino para a vida da crianga, do pai e da familia. Para eles,
as criangas possuem atributos especiais e a elas foi atribuida uma missdo, como
encorajar a familia e a comunidade a revisar as prioridades e promover a uniao
familiar. Resultados semelhantes foram descritos em estudos realizados com pais e
maes que perderam os filhos para o cancer, nos quais se destacou a importancia do
processo de construcdo de significados para a resignacdo dos acontecimentos
(BARRERA et al., 2009; VEGA; RIVERA; GONZALEZ, 2014; SNAMAN et al., 2016).

A resignacao, sob a perspectiva antropoldgica, se diferencia da aceitacao, pois,
ao resignar-se, o processo de aceitacdo ocorre quando o individuo vivencia uma

situacao adversa, que exige grandes mudancas e riscos, 0s quais nao sao por ele
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desejados (HORBERG; SJOGREN; DAHLBERG, 2012). Resignar ao diagndstico de
cancer do filho e a recidiva emergiu como norma para que esse grupo de pais
continuasse a viver, como observado nos trechos a seguir: “Por que o meu filho teve
esse cancer? Eu penso assim: quantos ndo tiveram? Eu posso morrer de cancer
também. Posso morrer de cancer. Entdo, € o que eu tenho comigo. Ndo é como a
gente quer, e sim como Deus tem para a gente. A gente ndo esta nesse mundo por
acaso. E a vida é assim. Se a gente ndo se apega a Deus, fica dificil viver. Eu vi
criangas com casos parecidos com o dela, mas que o cancer sumiu apos o primeiro
tratamento. N&o sei por que o dela é diferente, mas acho que depende muito do
organismo da pessoa. Cada caso € diferente, mas Deus pode estar permitindo isso
para a gente aprender algo. E dificil saber o porqué da recidiva, mas eu falo que tudo
iSSo que a gente passa € permissdo de Deus’.

No processo de resignacao, 0s pais vivenciam tensao entre desistir e continuar
lutando contra o cancer e a morte do filho. Para lidar com a crise e as emocdes, eles
desenvolveram estratégias de fuga, como o abuso do alcool, evitar falar ou pensar
sobre a recidiva do cancer, esconder as emocdes e apagar as lembrancas das fases
criticas da doenca e do tratamento. Esse tipo de estratégia, comumente empregada
por homens em situacdes de vulnerabilidade, permite que evitem o contato com suas
emocBes e com uma realidade intensamente dolorosa. Porém, a longo prazo, isso
pode trazer maleficios como o isolamento social, conflitos conjugais e dependéncia
quimica (DE MONTIGNY, 2018). Ademais, os pais utilizaram de outras estratégias,
como envolver-se mais no trabalho e em atividades de construcdo e conserto. Esse
tipo de estratégia pode ser util, pois permite mudar os pensamentos e recarregar
energias (DE MONTIGNY, 2018).

Outra atitude demonstrada pelos pais para lidar com a recidiva e suas
repercussoes foi “viver um dia de cada vez”. A recidiva causou uma nova interrupgao
dos planos da familia e potencializou as incertezas. Neste contexto, cada dia pode
apresentar novos desafios, que exigem redefinicbes das prioridades e
redimensionamento dos planos futuros (MCGEEHIN HEILFERTY, 2018).

Apoiando-se na esperanca e no exemplo de forca da esposa e do filho, os pais
se mobilizaram para retomar o controle da situacdo e asseguraram-se de terem feito
tudo o que podiam para seu filho e familia. Assim, buscaram informacdes, opinides e

garantia dos direitos da crianca.
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Em sua jornada com a recidiva do cancer do filho, eles referiram receber apoio
emocional, instrumental e financeiro de amigos, familiares e comunidade religiosa.
Resultados semelhantes foram observados em estudos realizados com pais e maes
em outras fases do cancer infantojuvenil (VAN SCHOORS et al., 2014, 2018; SANTOS
etal., 2017), os quais demonstraram a importancia dos atores da rede social da familia
no suporte aos pais.

Os pais valorizaram mais o apoio emocional recebido por pares, pois eles
vivenciaram experiéncias semelhantes. Em estudo realizado com pais e mées de
criancas com cancer, algumas maes referiram maior compreensao por parte de
pessoas da rede social on-line do que dos préprios conjuges (MOULES et al., 2016).
Pais e maes reagem as adversidades de maneira diferente e em momentos distintos.
Dessa forma, as reacbes podem ser mal compreendidas e afetar o suporte mutuo
existente entre o casal (MOULES et al., 2016; SILVA-RODRIGUES et al., 2016).
Entretanto, os pais deste estudo enfatizaram a satisfacdo com o apoio recebido das

esposas.

6.2.2 Sintese narrativa tematica 2 - A transformadora experiéncia da recidiva do
cancer do filho na vida do homem e do pai: oscilando entre a masculinidade

hegemdnica e as multiplas masculinidades

A doenca transforma a pessoa. N&o foi por acaso que iSso aconteceu conosco.
E para transformar mesmo. E para mudar. Independentemente do que acontecer, a
gente vai ter uma experiéncia, a gente vai aprender com isso. Aprendi muita coisa. Se
eu for contar tudo, da até para escrever um livro.

O retorno dessa doenca do meu filho causou uma mudanca radical nas nossas
vidas. A nossa vida conjugal, mesmo com o Tito doente, hoje € um mar de rosas.
Antigamente, nds brigavamos muito. Nao existia uma compreensdo. Nao tinha um
didlogo. Hoje, o didlogo ainda € pouco, porque sou mais fechado. Nao gosto de
debater muito, mas nossa vida conjugal melhorou 100%. Hoje, temos mais de tudo:
mais paciéncia, mais compreensdo, mais carinho, mais afinidade, mais
companheirismo, mais tudo, ao ponto dela estar aqui no hospital e eu em casa com
saudades. Hoje, eu tenho coragem de falar que eu a amo, algo que eu nunca tinha
falado para ela. A melhora partiu de mim: eu era o ruim, mas ela também evita muitas

coisas que ela fazia para ndo me deixar bravo ou ndo me magoar, algo que ela fazia
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gue me irritava. Entdo, hoje melhorou muito. D& para contar nos dedos, em quatro
anos de tratamento do Tito, as vezes em que houve uma discussdo. A doenca nos
ajudou a ficar mais unidos. Podemos contar um com outro quando precisa. Eu acho
gue qualquer outro problema ficou pequeno perto da recidiva da doenca, entdo a gente
passou a dar menos valor para essas coisinhas do dia a dia. Casal sempre tem 0s
entreveros, mas, depois, isso dai perdeu a importancia. N6és nos apoiamos mais
agora, mas a gente ndo consegue ter um tempo so para a gente, para passear. Ela
também ndo gosta de sair sem os filhos juntos. Deixa-los em casa, nem pensar. Ela é
uma mae apegada. Passar uma noite fora, ela ndo vai.

Passei a valorizar mais a familia. Meu filho me fez enxergar que a familia é
tudo. Vocé tem que fazer da familia uma s6 pessoa. Como? Estando juntos em todos
0S momentos. Estar conversando, participando, dialogando. Entdo, ele me fez
enxergar tudo isso, coisas que eu ndo enxergava antes. Nossa vida em familia mudou,
porque cada filho tinha a sua vida, cada um tinha as suas coisas, entao a gente se via
pouco. Era raro a gente se ver, mas agora meus filhos se veem mais. Quando um nao
pode sair, um vem ver o outro. Eles estdo mais unidos. As vezes, la em casa também,
eles vao la ver o Miguel. Se tem uma festa, eles ndo vao sem ele.

Sempre fui caseiro, de ficar com a familia. E acho que agora estou ficando mais
ainda. A gente gosta de fazer muitas coisas juntos. A gente gosta de sair para comer
um lanche, dar uma distraida na cabeca. Os meninos gostam muito de ir para a casa
da avo, que é a minha méae. A gente fica muito tempo com eles. Entdo, agora, 0 n0sso
lazer € mais em familia.

O nosso relacionamento em familia cresceu muito apés a recidiva da doenca.
Talvez mais por parte da minha familia, porque a familia dela [ex-esposa] era um
pouco mais afastada, devido aos problemas familiares, mas o relacionamento entre a
minha familia, o meu filho e a minha ex-esposa cresceu bastante. E aumentou muito
mais a minha frequéncia na casa deles.

Antes, eu viajava bastante. Ficava em casa nos finais de semana. Agora, de
uns dois anos para ca, devido ao Marcos, que esta com problema de saude, eu passo
mais tempo com eles. Agora, a gente [esposa, filho e pai] € muito unido, muito junto,
muito parceiro um do outro. A gente se comunica muito também. Eu trabalhei por um
tempo como viajante. Entdo, cheguei a passar vinte, trinta dias fora de casa. O
importante era eu mandar dinheiro. E ndo é isso. Comecei a pensar mais na familia.

A gente amadurece.
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Trabalhava de pedreiro, de pintor. Eu, na verdade, sou funcionario publico
aposentado, mas sempre fiz bico. Sempre trabalhei fora. Entdo, a gente fazia o
possivel, mas eu estava sempre cansado. Chegava meio cansado e apenas me
deitava no sofa. Eu trabalhava o dia inteiro com servico pesado. Acho que quando
eles eram criancas, eu trabalhava muito. Hoje, a minha prioridade € ela [crianca
adoecida] e a satde dela. E para isso que eu trabalho, que eu me esforco.

Agora é diferente. Talvez ndo pela volta da doenca, mas parece que o0 amor
cresceu muito mais e o carinho também, porque a todo momento ele esta ali com dor.
Vocé fica preocupado com a dor da crianca a todo momento. Se ela [crianca adoecida]
esta com uma febre, vocé quer saber toda hora se abaixou a febre ou ndo. As vezes,
estou no servico, eu envio uma mensagem ou ligo para saber dele. Agora mesmo, na
hora que vocé chegou, h4 uns minutos, eu perguntava como 0 menino passou a noite
no hospital. As 4h da manha eu ja estava mandando mensagem para saber (risos) e,
agora, eu perguntei de novo. A mée dele me disse que esta tudo tranquilo, mas é
diferente. A preocupacao é diferente. Nunca deixei de cuidar dele, de saber como que
ele esta indo na escola. E que agora como ele exige mais cuidados, eu dou mais
cuidado.

Agora, também comecei a ficar mais perto dele, a dar mais apoio, porque ele
precisa dos dois, pai e mae, juntos. Fico o mais perto dele possivel. Brinco mais,
passeio mais com ele e a minha esposa.

Estou sendo o mais participativo com ele possivel. Dificilmente passo mais do
gue dois dias sem falar com ele. Hoje, a gente tem o WhatsApp ai, tem meios mais
praticos. Mas, dia sim, dia ndo, estou falando com ele. E quando ndo da para a gente
se ver, eu ligo. As vezes, ja aconteceram situacdes de a gente ficar varios dias sem
se falar, mas situacOes atipicas. Vocé esta viajando ou vocé deixa se dominar pelo
trabalho, mas eu confesso que sé&o situagdes muito raras, porque estou sempre em
contato com ele. Todo dia eu falo com ele: “Ai filho, tudo bem? Como ¢é que foi la na
escola? Como é que esta isso ou aquilo?” As vezes, na hora de dormir, no comego do
dia.

Para mim, ser pai é ser presente, estar junto. Quando ele est4 feliz, eu estou
junto. Quando ele esta triste, eu também estou junto. Entdo, para mim, pai é isso: ser
presente, estar sempre ali com os filhos. E claro que vocé ndo consegue estar

totalmente presente em todos os momentos, porque tem o trabalho, tem um monte de
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coisa pra fazer, mas eu reservo horarios para isso € marco na agenda. Eu reservo
dias para sair com o Daniel e dias para estar com o Pedro.

Quando o Timoéteo esta em casa, procuro passar meu tempo todo com ele.
Sempre separei um tempo sO para mim e para ele. Isso é de entendimento inclusive
dos irméos, para ndo gerar briga. A gente necessita de um tempo so eu e ele, para
conversar coisas de pai e filho, coisas que ele tem a privacidade de conversar so
comigo, que sou pai, e ndo com 0s irmaos. Isso é natural, assim como eu tenho um
tempo reservado para cada filho, um tempo exclusivo separado dos outros. Entéo,
isso também sempre foi levado muito a sério.

O contato diario € importante, porque, as vezes, o filho mora ali dentro de casa,
mas o pai divorciado tem mais contato com o filho, de longe, que o pai que mora la
dentro. Em casa, n6s gostamos de fazer passeios em familia, mas existe uma
separacdo de tempo, que é o meu tempo s6 eu com ele. E 0 momento em que eu
converso com ele a respeito de tudo.

Nas consultas, nas hospitalizacbes, sempre estou junto também. Procuro vir
sempre para poder saber o que estd acontecendo também, para estar por dentro,
estar acompanhando. Entdo, sempre que eu posso, estou junto também. Hoje, estou
agui no hospital e, nesse momento, estou fazendo o melhor por ele. Fiquei um dia
inteiro com ele. Passei uma noite inteira com ele, sem dormir. Fiquei o outro dia
inteirinho aqui. Fui chegar na minha casa nove horas da noite e fui dormir um pouco.
E, se pudesse, ficaria com ele também aquela noite, sé que eu ja estava muito
cansado.

O céncer é uma doencga que exige muito da pessoa, muita coragem, muita
forca, muito cuidado, muito carinho e delicadeza. Vocé precisa ter todas essas
qualidades e ainda permanecer de pé. As vezes, a pessoa que esta com a doenca é
mais forte do que as pessoas que estao do lado de fora. A pessoa esta enfrentando
com mais forca, porque a pessoa que esta do lado de fora, sendo um pai, acaba
absorvendo muitas coisas ruins, ouvindo muitas coisas ruins la fora. Essa pessoa que
esta do lado de fora, ela ouve muita coisa, sé que ela ndo passa isso para o paciente.
Entdo, ela segura tudo para ela, é como se ela fosse um escudo.

O duro é a gente estar ali naquele momento e a crianca gritando de dor, e ndo
poder fazer nada. E ruim chegar e ver minha filha assim, deitadinha ali, molinha,
vomitando. E triste. O sentimento é de impoténcia, porque vocé sabe que ndo pode

fazer nada, porque ndo depende de vocé. Ela estava boazinha na semana passada.
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Hoje, a menina ja esta com essa valvula na cabeca. E ruim, porque vocé esta lutando
para ndo ter mais isso. E a sensacdo de impoténcia, mas ndo depende de vocé,
porque, se dependesse, vocé poderia fazer um propésito, um jejum, algo para ela ficar
boa. Se dependesse de vocé, vocé poderia ficar trés dias sem comer, orar por uma
semana, ir em determinado santuario, mas nao depende de nés. O ruim é isso. Eu
tenho vontade de pega-la no hospital e levar para casa.

Durante o tratamento, fiqguei muito tenso, porque fui eu que o acompanhei. Vi
todo o tratamento, vi como foi. A imunidade dele foi a zero. Entéo, foi bem dificil.
Chegou uma hora do tratamento que ele precisou fazer bloqueio de dor. Ele estava
no hospital para bloqueio da dor e tinha que tomar uma inje¢cdo embaixo do coccix.
Entdo, eu imagino que ali deve ser um lugar muito dificil, de muita dor. Nossa, segura-
lo para o procedimento foi um dos momentos mais dificeis do tratamento. Ele se
debatia muito e olhava para a gente. Qual é a parte dificil, que o coracdo déi? A
crianga, o teu filho, olha na tua cara e fala para vocé ndo permitir aquilo: “Papai, hdo
deixa. Nao deixa eles fazerem isso. Me tira daqui, papai. Me tira daqui”. E vocé: “N&o
filho, tem que fazer. Ndo tem jeito”. E vocé vé o que esta acontecendo com ele. E s6
desespero. Desespero, porque ele sabe que vai vir muita dor. Muita dor. Essa é uma
hora dificil, porque ele berrava. Ele gritava. Ele se debatia. E precisava de cinco
pessoas para segurar, porgue ele se debatia muito. E ai vocé vé uma pessoa com
uma agulha daquele tamanho, e coloca ali no bumbum do teu menino. Essa é uma
parte muito dificil. E I6gico, as partes de dor. Acho que tudo isso se resume em uma
dor s6 do pai e da méae.

Cheguei até a comentar com meu pai um dia. Eu falei: “Pai, a pior parte disso
tudo é que eu consequi descobrir a pior dor da vida”. A pior dor da vida é vocé néo
conseguir tirar a dor de um filho. Isso eu acho que é o pior sentimento que pode existir,
gue uma pessoa possa sentir na vida. O pior sentimento que um pai e uma mae podem
sentir. Todas as outras coisas, como divorcio, fim de namoro, desemprego, sao
dificeis, mas a pior sensacéo que existe é vocé nao conseguir tirar a dor de um filho.
E ele te olhar, chorar de dor e vocé néo ter o que fazer. E vocé saber que 0s seus
recursos ja estdo limitados ali e vocé n&o tem outra possibilidade. A dor est4 ali. Ele
esta sofrendo, te olha e te pede para resolver aquela situacdo. E vocé ndo tem como
resolver. Vocé promete que vai ficar tudo bem. Vocé promete que vai ficar tudo bem,

sem ter a minima no¢ao de como isso vai terminar. A Unica coisa que vocé pode fazer
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e tentar fazer o possivel para ele ndo se abater, para ndo abaixar a autoestima devido
a medicacdao, ao tratamento, a tudo o que a doenca envolve.

Apés a ultima cirurgia, ele ficou um tempo sem conseguir mexer o brago. E o
André é uma crianca dificil de chorar. Naquele dia, ele chorou tanto, mas tanto! Porque
ele ndo sentia o brago. Ele pegava o brago assim: “6 pai, 6 pai” e jogava assim: “ndo
vai, ndo vai”. Nesse momento, eu senti um pouco de culpa. As vezes, eu ndo devia
ter aceitado a cirurgia, mas fiquei em uma “sinuca”, porque se ndo aceitasse, seria
pior. O médico chegou para mim e falou que tinhamos que pensar no risco e no
beneficio. Entdo, a gente pesou qual seria 0 melhor. E os médicos falaram que o
melhor era a cirurgia.

Mas é dificil. Na mesma hora que vocé sabe que ele estd sofrendo, vocé
também esta se torturando, porque, para vocé, ndo esta legal, s6 que vocé precisa
fingir que estd bem. Imagina um adolescente como o meu filho, cuja vaidade eu
conheco bem. Ele sempre foi um menino forte. Ele tem a vaidade dele, vontade de
arrumar o cabelinho dele do jeito que ele gosta. Ele gosta de sair bem vestido, de
estar junto com os amigos. Tem as amiguinhas também. Nessa faixa etaria, também
tem as paquerinhas. Entdo, imagina o que passa na cabeca dele. Por aquilo que ele
estd passando, vocé sabe que ele esta sofrendo e vocé tem que levar a vida, ao
maximo possivel, de forma normal para que ele ndo possa se abater.

Eu néo posso ver meu filho lutando para viver, minha mulher fazendo das tripas
coracdo com meu filho e eu acomodado. Tenho que ser muito mais do que eles,
independente se eu estou bem, se eu estou mal, mas eu ndo posso passar isso para
eles. Que eu sofra as consequéncias em todos 0s aspectos, mas eles ndo podem ver
isso. O Tito ndo pode saber jamais que eu estou desanimado, que ele esta me dando
trabalho. A gente esta ali para protegé-lo. E como se eu estivesse ali para dar uma
energia boa para meu filho.

Eu ja me sentei em um canto sozinho e chorei, mas chorei muito. Ndo sou muito
de chorar, mas, naquele momento, foi como se tentasse parar um trem com a mao e
ele me empurrasse cada vez mais. Nao tinha como parar de chorar.

A recidiva é uma noticia dificil de aceitar, mas, por mais que vocé desanime,
tem que estar forte, principalmente perto dele [filho], para ele ndo desanimar. E a hora
em que vocé tem que estar firme. E tiveram alguns momentos que consegui ficar firme,
mas tiveram varios outros que ndo, em que ficava perdido e acabava chorando junto

com ele. S6 de lembrar ja comeco [lagrimas]. Mas tinha hora que eu conseguia: “Fica
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firme ai, cara! Fica firme ai; vocé é macho!”. Eu preciso aguentar firme. “Aguente firme
ai, porque vocé é macho!”. Eu acho que vocé tem que estar firme. Eu tentava passar
isso para a minha familia, para as pessoas que iam visita-lo. “Olha, ndo me traga
tristeza aqui”. Vocé tem que chegar bem, ficar bem e ir embora bem. Vai chorar la
fora. Fiz isso diversas vezes, de estar ali e eu comegava a perder a respiragéao e “vou
la rapidinho. Aguenta a méo”. E eu saia, ia no banheiro e chorava. Depois, limpava o
rosto, respirava fundo e voltava. Mas, na frente dele ndo. Eu acho que na frente dele
eu tenho que estar bem o tempo todo, transmitindo fé o tempo todo.

Uma coisa que a gente nao faz é chorar. Depois que o Miguel teve o problema,
nunca chorei perto dele. Se eu ficar chorando perto dele, pode ser um ponto negativo
para ele, porque ele sabe pelo o que ele est4 passando. Ele ja sabe. Ele é inteligente.
Entédo, se a gente ficar chorando, eu creio que a gente ndo esta transmitindo forca
para ele. Eu acho que, como pai, eu tenho que dar for¢ca para ele, para familia, e estar
junto. Porque, a minha esposa fica mais desesperada, entdo acho que fica para mim
aguentar mais as pontas, segurar um pouco mais, para a familia ndo desabar.

Um dia eu falei para ele que se eu pudesse trocar com ele, ndo pensava duas
vezes, porgue eu prefiro o meu filho vivo. Se o médico chegasse em mim agora e
falasse que teria como pegar meu pulmao e dar para ele, eu nem pensaria. Isso é
amor.

A gente tem que buscar Deus, mas também trabalhar, cuidar e amar. Nossa
familia precisa da gente. Tem que ser forte. Triste a gente fica, porque ninguém quer
ver um filho sofrendo desse jeito, mas a gente precisa incentiva-los para que se sintam
melhores e tenham paz. A esposa e o restante da familia também, porque eles
também sofrem. A gente precisa ser forte e passar for¢a e confianca.

Hoje a minha filha € a minha prioridade, mas ndo sou de abracar muito, de
demonstrar carinho. Fui criado assim, entdo eu acho que a gente tem que cuidar e
amar sim, mas vocé nao expressar tanto ndo quer dizer que vocé ndo ame. Eu amo
meus filhos, mas a minha criacdo foi diferente da criacdo da minha esposa. Nao
demonstro tanto, mas, para mim, ser pai € um privilégio. E uma coisa que s6 Deus
mesmo para poder mostrar para vocé o quanto a vida é bela. Ser pai ndo tem
explicagéo.

O pai deve ensinar, indicar o caminho certo ou o errado, ser exemplo. Fui
conhecer a igreja junto com minha esposa, junto com meus filhos, e percebi que isso

seria um referencial muito grande na vida dos meus filhos também, principalmente do
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Timoteo. Eu falo para a minha filha orar na madrugada. Ela fica muito tempo no celular,
na televisdo. Eu falo para ela buscar as coisas de Deus, ainda mais quando ela esta
desanimada. Ela fica desanimada, triste, mas ela me ouve.

Venho também mudando meus habitos alimentares e pegando no pé do
pessoal de casa. Tudo para tentar servir de exemplo. Ja tentando néo ir pelo caminho
do “fagca o que eu falo e ndo faga o que eu fago”. Comecei a mudar a minha vida. Fiz
uma dieta. Comecei no inicio do ano e ja perdi 28kg. Estou falando isso por qué?
Porque eu acho importante mostrar o quanto o pai tem que ser o exemplo. Hoje eu
percebo, sendo pai de mais filhos e filhos maiores, o quanto que o nosso exemplo
chega neles. Através da dieta e da pratica de exercicio fisico, consegui influenciar ndo
s6 ele como a minha filhinha menor também, que estava um pouquinho acima do
peso. Consegui mudar os hébitos. Hoje, ela come arroz integral e saladas. Porcarias,
bolachas, quando tém em casa, ela ndo come. Ela troca por uma fruta, que nao tenha
muita frutose, que ndo tenha muita caloria, e esta conseguindo ter resultado.

Eu também sou o provedor. A Biblia fez o homem o cabeca da casa. Entéo, o
homem cuida mais do servigo. A obrigacdo mesmo de dar o mantimento para a familia
€ do homem. Isso € biblico. O mantimento e o sustento da familia s&o
responsabilidades do homem. Isso ndo é de agora, isso € desde antigamente. O
homem é para trabalhar e sustentar a familia. O homem é mais forte até na estrutura.
O osso do homem é mais forte do que da mulher. Entdo, eu acho que o pensamento
do homem também é desse jeito. Acho que o pensamento dos homens é assim, que
a obrigacao de dar respaldo para a familia € do homem.

A maior parte financeira, em casa, € a minha, mas tinha dia que eu estava
trabalhando, e minha esposa com ele, internado aqui. Eu tinha que trabalhar e nédo
tinha cabeca para trabalhar. Eu pegava o meu carro e vinha para o hospital. Nao
achava justo eu estar la e ele aqui. E, na realidade, ndo era bem assim. Era melhor
eu estar 14, mas eu ndo tinha cabeca para estar la. Queria ver meu filho. Me dava uns
cinco minutos, pegava o carro e vinha. Como tinha acesso livre por ser pai, eu vinha.
Por ser autbnomo e ter horario flexivel, ndo precisava dar satisfagdo a ninguém na
vidracaria. Abandonei a oficina por um tempo. Fiquei internado com ele 15 dias, dia e
noite. Fiquei 15 dias dentro do hospital.

No meu trabalho esta tranquilo. Nado tenho problemas. Eles jA vém nos
acompanhando desde o comecinho. Ontem mesmo, o patrdo me liberou para eu ficar

com elas. Porque tem que mover minha filha de um canto para o outro e minha esposa
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sozinha ndo consegue. Eles me falaram que a hora que eu quiser, que eu precisatr,
eu posso falar que eles me liberam. Hoje mesmo eles me liberaram. Em alguns
momentos, quando ele teve algumas pioras, eu também deixei de trabalhar para poder
vir acompanhar.

Quando ele fica internado, eu paro tudo. Deixo o servico la. O que € mais
importante? Cuidar do filho ou trabalhar? Cuidar. O servico vai ficar la.

A gente, gracas a Deus, consegue comprar as coisas que minha filha precisa.
As vezes, a ONG ajuda. Mas, se eu falar que estamos passando aperto, estou
mentindo. A gente pode comprar. S6 ndo podemos pagar essas drogas. Até pensei
em vender essa casa € meu terreno para pagar, mas ndo paga. Se fosse uns
R$150.000,00 dava, mas R$600.000,00, ndo da! E disso que precisamos. O resto a
gente tem conseguido sim. Eu trabalhando, tem dado certo. O problema é esse: essa
medicacédo; é muito cara! Nao temos condi¢cdes de pagar.

Se eu trabalhava bastante, era para dar conforto para eles. Eu me sacrificava,
trabalhava bastante, mas era para eles que eu trabalhava. Nao era para mim. Nunca
peguei uma coisa e pensei em fazer para mim. Sempre foi para a familia.

A luta de quem tem um filho com cancer é maior, porque vocé precisa levar no
hospital. Porque esse tempo em que vocé leva no hospital, vocé poderia estar
brincando. E diferente. A luta é maior. A correria é maior. O tempo da crianca brincar
€ menor. O tempo dela estudar € menor. Entdo, é diferente. Bem diferente. Eu sei que
a luta de quem tem um filho assim é maior. Tem crian¢ca adoecida que ndo pode
brincar com outra crianca, ai para o pai € dificil, porque o sonho do pai € ver a crianca
brincar com outras criancas. Ai voceé tira isso dele, tira essa liberdade da crianca.

E bem diferente mesmo. Se o Jodo n&o tivesse nada, eu estaria planejando
uma faculdade para ele. Em vez disso, estou aqui com ele no hospital, sem previsao
de quando isso vai terminar, quando ele vai voltar para a rotina normal. Entdo, muda
tudo.

Nés, pais, nos preocupamos em formar os filhos. Ela estava se preparando
para o vestibular. Esse era o ultimo ano do ensino médio, mas agora ela ndo tem
condic&o de ir & escola, mas eu espero que ela va se formar. E nisso que eu penso,
gue ela vai ser liberta dessa doenca e vai se formar. Vejo as amigas dela indo para a
faculdade, queria que ela fosse também, mas acho que depois que isso tudo passar,

ela vai conseguir. Eu tenho fé. Minha filha é forte.
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O André estuda na APAE, por causa do desenvolvimento dele atrasado. Laele
consegue acompanhar. Ele teve muitas crises convulsivas, o que afetou muito o
aprendizado dele. Ele ndo consegue escrever. Ele tem muito atraso ainda, mas eu
espero que ele consiga frequentar uma escola e até aprender a escrever. Eu compro
agueles livrinhos de atividades e faco com ele para ver se ele aprende um pouco a
escrever, a pintar.

Antes era diferente. Ele pegava a bicicleta e ia na casa dos amigos. Os amigos
ilam em casa. Sempre tinha trabalho de escola para fazer com os colegas. Agora, ele
acabou se isolando em casa. A gente vé que ele esta meio abalado. Ele se excluiu.
Ele ndo tem vontade de ir em lugar nenhum. Ele fica mais quieto no quarto dele.

A gente ndo pode abandonar. Ele precisa de mais cuidados, de mais atengao,
principalmente porque a doenca comegou na adolescéncia. NOs tinhamos muito
cuidado por medo dele entrar em uma depressdo. Entdo, nunca deixavamos ele
sozinho. Eu sempre converso com ele. Sempre tento leva-lo para algum lugar
diferente, para distrair, para fazer o que ele gosta. E bom, porque ele sai um pouco
daquele ambiente da doenca e esquece os problemas da vida.

Eu tentava diverti-lo o tempo todo, mesmo que por dentro estivesse dilacerado,
com sono e ele aqui acabado. Por incrivel que pareca, mas o meu intuito era tentar
fazer ele rir o tempo todo. Eu tentava me divertir e brincar com ele, do que ele
quisesse, de desenhar juntos. Eu assistia filminho, levava o videogame, levava
joguinho no play 2 e até jogo de tabuleiro.

Nas horas que ele estd bem, vocé precisa fazer da sua vida 0 maximo normal
possivel. O normal que eu falo sdo as condi¢des de casa que, dentro do possivel, a
gente ndo mudou muito. Sempre deixou a mesma coisa. A mesma normalidade de
antes, a gente deixou até hoje. A gente ndo procurou mudar, ndo pensar em coisas
negativas, sempre positivas. A gente saia com ele. A gente ia para churrasco com 0s
amigos ou com a familia, avd, avd, tia, tio. Procuramos manter a rotina. A gente
sempre esta mais ali dentro da familia mesmo. Esse € o meu tipo de normalidade,
para ndo passar nada negativo para ele. Imagina a cabeca de um adolescente. Eu
também fui adolescente. Um ponto que mais tive medo é dele entrar em uma
depressdo, por causa da amputacdo do brago. Porque € um membro. Tem a
vergonha. A gente sempre teve receio de alguém cacoar dele, e ele sofrer um bullying

na escola, mas isso ndo aconteceu.
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Agora, meu cuidado é com o lazer do meu filho, como jogar futebol, soltar uma
pipa e entrar em uma piscina. Por exemplo, no futebol, ele ndo joga mais na area,
como ele jogava antes, porque ali ele sofre queda, pode se machucar. Eu sempre falei
para ele tomar cuidado com o braco, porque, devido aos pinos, ndo pode ter uma
fratura no braco, porque é fatal. Depois ndo tem como fazer mais nada. Entdo, a gente
comecou a participar mais. Vai jogar bola? Eu vou junto com ele. Ai vamos eu, 0s
irmaos e os primos da mesma faixa etéria.

Eu acho que desde que o pai colocou o filho no mundo, ele precisa cuidar.
Mesmo quando eu estava l4 no hospital com minha filha, eu ndo passava aperto. Eu
me virava. E aqui em casa também. Eu jaA me acostumei. Agora, ela ndo estd comendo
direito. Ela esta muito inchada, tem falta de ar, mas a gente se vira. A gente faz a
nossa parte, a gente cuida.

Aqui no hospital, eu ajudo em tudo. Eu auxilio com a alimentacéo e a medicacéo
porque, as vezes, ele ndo gosta de tomar medicacdo. Eu também fico lembrando ele
de tomar agua e fico em cima para que se alimente direito. Ontem, a minha esposa
falou que ele ndo quis tomar banho, ai hoje ja briguei com ele logo cedinho e o levei
para o banho. Ele tomou o banho dele. Esses dias, eu que estou dando banho nele
aqui. Ele estd com sonda, estd com cateter e ndo pode abaixar para lavar a cabeca,
entdo eu lavo a cabeca dele. Cheio de aparatos fica mais dificil. Ndo pode molhar,
entdo eu que estou dando banho. Eu o ajudo a comer, dou banho, troco a roupa, dou
o remédio e brinco com ele.

Seguia todas as orientacdes ao pé da letra. Na chatice total que os médicos
mandavam, a gente potencializava ainda mais. Falava em bactéria e ja me dava
aguela pane. Eu passava alcool em tudo, em qualquer coisa.

Eu tinha dificuldade para realizar alguns cuidados. Acho dificil vocé encontrar
um pai que ndo tenha dificuldades. Tem que coisa que é dificil fazer. Depende do dia,
tem dia que ele estd bem, mas tem dia que ele esta estressado. Quando ele esta
nervoso, NAo consigo nem por uma camisa nele. Tem dia, quando eu ndo dou conta,
chamo a mae. Com ela, ele obedece mais. Eu sei que ela da um jeito e ele acaba
cedendo com ela.

Eu vejo assim que mae é mae. Ndo tem como tirar essa imagem de mae,
transferir essa mesma imagem de méae para o pai. Nao que o pai seja mais desleixado,
mas a funcéo do pai ja € totalmente diferente da mée, porque, geralmente, séo as

maes que ficam aqui todo o momento. Elas sabem tudo o que esta acontecendo com
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os filhos. Se o filho tiver com o olhinho meio amareladinho, ela ja sabe que tem algo
errado; se tiver uma lagrima escorrendo, ja sabe que a imunidade ta baixa, mesmo
que ele ndo esteja chorando, as mées sabem tudo. A gente, como pai, fica até meio
nulo nessas situagdes de saber, porque as maes sao tremendas, sdo especiais e
guerreiras. Para a mulher, é mais complicado. E mais dificil para ela porque convive
mais com a crianca. E outra coisa que é fato: quem carrega na barriga € a mae, entao
0 amor da mée é maior mesmo. Pode ter certeza.

Eu estou afastado do trabalho para cuidar dele. Entdo, eu e minha esposa
intercalamos aqui no hospital: ela fica durante o dia em casa, porque tem 0S meninos
para levar para a escola. Entéo, ela fica durante o dia la e eu fico durante a noite. A
gente sempre esta intercalando. Entdo, a gente se ajuda nessa parte ai, mas eu vou
te falar a verdade, vou ser sincero: quem acompanha mais ele, diariamente, as vindas
ao meédico, esses problemas todos, é a mae dele.

Na parte dele internado e nas consultas, estou sempre junto. Agora quando ele
esta em casa, eu tenho que correr atras de alguma coisa para complementar a renda,
entdo o cuidado fica por conta da minha esposa e do nosso outro filho.

Em casa, ajudo mais com a comida e os medicamentos. O problema é a falta
de tempo A gente trabalha, ndo tem muito tempo. E mais de noite que eu fico com ele.
N&o tenho muito tempo de fazer as coisas, mas a minha mae nos ajuda. A gente
organiza os horarios dos remédios: de manha, sou eu que dou os remédios e a tarde
€ minha mae que da. E a noite também, ele toma remédio. O banho é mais a minha
esposa que da a noite.

Tem a casa, tem os afazeres. Mesmo trabalhando, chego e vejo em que eu
posso ajudar ali. A gente pode lavar uma louca, limpar os fundos onde ficam os
cachorros, dar uma organizada na casa. A gente tem essa consciéncia, que a gente
tem que estar junto para ajudar um ao outro. E claro que ndo chega a ser perfeito.
Tudo é perfeito? Nao é. A gente também cansa. Tem o dia a dia nosso trabalhado,
também é cansativo.

Entdo, eu com a minha esposa, a gente divide bem essa parte das tarefas
domésticas. Como a nossa familia € grande, exige muito do nosso tempo, quando nao
estou trabalhando, estou sendo pai e marido. Nao tenho outra atividade. Nao sou um
cara de socializacao para fora. Sempre estou ajudando em casa, levando filho para
um lugar, buscando filho de um lugar, indo no mercado buscar alguma coisa, dividindo

iIsso com a minha esposa de alguma forma.
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A gente luta para dar um futuro aos nossos filhos. Para dar um bem-estar
melhor a eles, mas o Tito gera mais cuidado, entendeu? Nao que 0s outros ndo gerem,
mas ele toma mais tempo nosso, mais tempo da mae, entdo eu tento suprir esse
tempo que ela passa com o Tito, eu tento dedicar o meu tempo aos outros dois. Tento
fazer mais pelo Ricardo. E tenho receio de acontecer alguma coisa e o Ricardo cobrar
a mae dele, porque deu sé amor, carinho e atencdo para o Tito. Entdo, eu tento
mesclar isso. A Sara ja sente muito mais falta da mée, entdo eu tento suprir essa
necessidade, mais do Ricardo que estd em uma fase critica. Onze aninhos. Para ele
perder a cabeca um pouquinho ndo custa. Eu tenho mais filhos. Preciso pensar no
futuro de todos.

A funcao do pai € educar, ensinar e, se puder, dar uma vida digna para a filha.
O papel do pai para um filho € educar e ensinar para ele viver, trabalhar e ter sua
familia. Dar carinho, amor, atencdo. Esse € o papel de um pai. Ndo é bater, xingar e
maltratar. Também tem muito casal que fica brigando na frente do filho. Essas coisas
ndo é papel do pai fazer. Se vocé tem um filho, dé o melhor para ele, educacéo,
carinho, amor. Esse é o papel do pai. Se vocé tem um filho para depois ficar xingando,
n&do querer colocar na escola, ndo se importa com ele, para que vocé tem filho? E

melhor ficar sé.

Quando narraram os eventos que compdem suas experiéncias, os participantes
deste estudo destacaram as transformacdes ocorridas em suas vidas apos a recidiva
do céancer do filho. Desse modo, a segunda narrativa tematica mostra como a recidiva
do cancer da crianca atua como evento transformador da identidade masculina, da
paternidade e das relacdes interpessoais, promovendo a renegociacao das relacdes
de poder entre os membros da familia e a construgcdo de novas masculinidades.

Para os pais, a recorréncia do cancer representou a falha no desempenho do
seu papel social de protetor da crianca e da familia. O sentimento de impoténcia foi
intensificado pela constatacéo da piora clinica, pelo convivio com a ameaca de morte
e com o sofrimento diario da crianca decorrente dos sintomas e complicacdes da
doenca e dos efeitos adversos do tratamento. Sentir-se impotente por ndo conseguir
aliviar a dor da crianca e n&o controlar as situacdes gerou grande sofrimento aos pais,
descrito por alguns como “a pior dor da vida”.

Destacamos nesta narrativa o esfor¢o referido pelos pais para permanecerem

fortes e ndo exporem sua fraqueza as suas familias. Entretanto, a intensidade do
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sofrfimento paterno foi grande e, em alguns momentos, eles expressaram
vulnerabilidade, confrontando sua masculinidade: “E a hora em que vocé tem que
estar firme. E tiveram alguns momentos que consegui ficar assim, firme, e tiveram
Varios outros que néo, que ficava perdido e acabava chorando junto com ele na hora.
Eu, de lembrar, j& comeco [lagrimas]. Mas tinha hora que eu conseguia: “Fica firme
ai, cara! Fica firme ai; vocé &€ macho!”. Eu preciso aguentar firme. “Aguente firme ai,
porque vocé é macho!”.

A dominagdo e o controle tanto das adversidades como das pessoas
constituem praticas masculinas hegemonicas (CONNELL, 1995). Na cultura ocidental,
espera-se do homem comportamentos que demonstrem forca, coragem, virilidade e
dominagcdo (MODENA et al., 2014; OLSEN et al., 2015). Neste contexto, 0s
participantes deste estudo vivenciaram a impossibilidade de exercerem
completamente a masculinidade, o que desafiou suas identidades.

A identidade de um sujeito e as masculinidades séo produtos de uma heranca
cultural e construidas por meio de crencas, valores, experiéncias e relacdes sociais
(CONNELL, MESSERSCHIMIDT, 2005; HALL, 2005). Desse modo, ndo sao estaticas
e podem se modificar com base nas relacbes de género em diferentes contextos
sociais (CONNEL, MESSERSCHMIDT, 2005).

A identidade paterna mostrou-se em constante transi¢éo durante a jornada dos
pais participantes deste estudo. ApOs a recidiva, esse processo identitario foi
caracterizado por conflito entre os ideais da masculinidade hegemoénica e as novas
praticas e responsabilidades impostas pela condicdo da crianca. As caracteristicas
masculinas do pai, como ser forte, protetor e provedor, contrastaram com a
impoténcia, a falta de controle e a vulnerabilidade. Em situagdes criticas e de
mudancas, pais podem apresentar sentimentos ambivalentes por rejeitarem
masculinidades tradicionais e sentirem a necessidade de desempenhar
simultaneamente papéis do género feminino e do masculino, transitando entre
diferentes identidades (LEE; LEE, 2018).

O presente estudo adiciona a literatura o conhecimento de que o pai, em sua
jornada com a recidiva do céncer do filho, reconstréi sua paternidade mediante
constantes transformagcdes dos valores, das experiéncias de sofrimento, das
necessidades da crianca e da familia e das relacdes que mantém com sua rede de
apoio, sem desconsiderar, no entanto, os padrbes de masculinidade apreendidos

desde a infancia que compdem sua identidade de género. A obrigacdo mesmo de dar
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0 mantimento para a familia € do homem. Isso € biblico. O mantimento e o sustento
da familia sdo responsabilidades do homem. Isso ndo é de agora, € desde
antigamente. A minha prioridade € ela, mas nao sou de abragar muito, de demonstrar
carinho. Fui criado assim, entdo eu acho que a gente tem que cuidar e amar sim, mas
vocé nao expressar tanto ndo quer dizer que vocé nao ame.

Diferentes processos sociais influenciam a construcdo das identidades de
género (HELMAN, 2009). Tornar-se pai € uma situacdo desafiadora da identidade dos
homens, pois 0s pais necessitam integrar a sua identidade masculina concepc¢des e
elementos que correspondem ao seu papel paterno, como a responsabilidade
financeira e de assegurar ao filho seguranca fisica e psiquica (DE MONTIGNY,
DEVAULT, GERVAIS, 2012). No entanto, no contexto da recidiva do cancer
infantojuvenil, eles ainda precisam agregar outros elementos a identidade paterna,
como o cuidado e a vigilancia.

Embora compartilhassem com as maes as responsabilidades pelo cuidado do
filho, os pais demonstraram a crenca de que elas executam melhor essa funcao: Tem
dia, quando eu ndo dou conta, que eu chamo a mée. Eu vejo assim, que mae é mae.
N&o tem como tirar essa imagem de mae, transferir essa mesma imagem de mée para
o pai. Ndo que o pai seja mais desleixado, mas a funcdo do pai ja é totalmente
diferente da mée, porque, geralmente, sdo as maes que ficam aqui todo 0 momento.
Elas sabem tudo o que esta acontecendo com os filhos. A gente, como pai, fica meio
nulo nessas situagdes de saber.

O cuidado consiste em uma préatica modulada pelas normas de masculinidade
e de feminilidade, com potencial de transforma-las (LEUNG, CHAN, TAM, 2019).
Tradicionalmente, na sociedade ocidental, o cuidado ndo remunerado remete a uma
subordinacdo do homem em relacdo ao adoecido (ELLIOT, 2015). Portanto, ao
agregarem o cuidado da crianca as suas funcdes, os pais construiram uma nova
masculinidade, embora tenham mantido partes da masculinidade hegemonica que os
permitiram sustentar o senso de masculinidade, o que os colocou em uma posicao de
cumplicidade (CONNELL, 1995). Resultados semelhantes encontrados em estudo de
abordagem qualitativa realizado com pais do lar, norte-americanos (LEE; LEE, 2018),
reafirmam a possibilidade da ado¢do de mdltiplas masculinidades no exercicio da
paternidade.

Em sua jornada de “luta” contra o cancer e sua recidiva, os pais integraram um

novo grupo cultural, o de pais de criangas com cancer, que compartilham simbolos,
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crencas, valores e cédigos de conduta provenientes da cultura de origem e da cultura
dos profissionais de saude. De acordo com Geertz (1989), a transformacédo ocorre
quando h& o encontro de duas visées de mundo diferentes. Desse modo, novos
significados para a paternidade foram construidos com base em suas experiéncias e
relacionamentos. Nesse processo de transformacao, os pais passaram a atribuir maior
valor a familia e encontraram novas maneiras de se envolverem com os filhos,
oscilando entre praticas hegemonicas e outras masculinidades.

O envolvimento paterno, segundo o modelo ecolégico, consiste em um
processo multidimensional que recebe influéncia das caracteristicas do pai e dos
sistemas interdependentes: familia imediata (relacdo conjugal e coparental,
caracteristicas maternas e da crianga, etc.), contexto de vida (emprego, escola,
hospital e outras instituices) e ambiente global (cultura, politicas publicas, padrbées
sociais, etc.) (BRONFENBRENNER, 2005; GERVAIS, et al., 2015).

As praticas e 0s comportamentos apresentados pelos participantes se
enquadram nas seis dimensdes do envolvimento paterno, ou seja, cuidado, provisao,
responsabilidade, amor, evocacéo e cidadania (FORGET, 2009). Entretanto, um pai,
para ser considerado envolvido, ndo precisa desempenhar todos esses papéis
simultaneamente.

Das diversas transformacdes de concepcdes e praticas paternas ocorridas ao
longo de sua jornada com a doenca do filho, podemos destacar: estar mais presente
e ser mais participativo na vida dos filhos; reservar um tempo para estar somente com
a crianca adoecida; sentir maior amor; preocupar-se com a educacao,
desenvolvimento e socializacdo da crianga; envolver-se mais no cuidado; mostrar
interesse pelas atividades da crianga; acompanhar o filho nas consultas, tratamento e
hospitalizagGes; desenvolver habitos de vida mais saudaveis para ser exemplo ao
filho; esforgar-se para transmitir forgca e proteger a crianga mesmo que iSSo causasse
danos a prépria saude; e lutar pelos direitos do filho.

Acrescenta-se as mudancas a priorizacdo das necessidades da crianca em
detrimento do trabalho. Nesse sentido, dois pais referiram sair do emprego para se
dedicarem exclusivamente a crian¢a, enquanto trés relataram diminuicdo da carga
horaria e os demais maior flexibilizacdo dos horarios de trabalho e/ou apoio do
empregador. Entretanto, semelhantemente a outros estudos realizados com pais de
criancas com condicfes crénicas de saude, nossos participantes sentiram o impacto

das necessidades de cuidado da crianca no trabalho, pois alguns apresentaram pior
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desempenho e perda da seguranca financeira (SWALLOW et al., 2012; WRIGHT,;
CRETTENDEN; SKINNER, 2016). Conciliar trabalho e familia consiste em um dos
principais desafios do pai, especialmente quando ha na familia uma crianga com
doenca cronica. As demandas financeiras, as necessidades de cuidado e o desejo de
estar perto do filho, em conjunto com a pressdo sociocultural para continuar
trabalhando e prover a familia, podem ser fonte de estresse para o pai (GOLDSTEIN,
2013; SWALLOW et al. 2012; WRIGHT; CRETTEBDEN, 2016).

Em resposta as novas demandas de cuidado da crianca adoecida, os pais
integraram novas funcdes a paternidade, desenvolveram novas habilidades e
apresentaram diferentes formas de dividir tarefas e responsabilidades com a esposa
ou ex-esposa. Resultados semelhantes foram descritos em estudos realizados com
pais de criancas com outras condi¢des cronicas (PELCHAT; LEVERT; BOURGEOIS-
GUERIN, 2009; BOMAN et al., 2014; DOURADO et al., 2017). Pais de criancas com
condicBes crénicas de saude apresentam maior flexibilidade em seus papéis do que
pais de criancas saudaveis (PELCHAT; LEVERT; BOURGEOIS-GUERIN, 20009).

Nossos participantes destacaram as transformacdes positivas vivenciadas na
relacdo coparental apés a recidiva do cancer da crian¢a. Por meio desta relacao, pais
e maes podem renegociar seus papéis e responsabilidades (FRIZZO et al., 2005). A
coparentalidade envolve cooperacdo e comprometimento muatuo no exercicio da
parentalidade, bem como gestdo conjunta da unidade familiar, e ndo implica,
necessariamente, divisdo igualitaria de tarefas e responsabilidades (FEINBERG,
2003). Na relacdo coparental, as acdes de pais e mées tém como motivacdo o bem-
estar da crianca e fundamentam-se na complementaridade dos papéis e satisfacédo
dos envolvidos (DA COSTA et al., 2017; FRIZZO et al., 2005). Desse modo, ela é
influenciada pelo contexto sociocultural (FRIZZO et al., 2005). Uma relagéo coparental
positiva ndo se sustenta em uma divisdo autoritaria e desigual de poder, mas envolve
uma reparticdo de responsabilidades e tarefas de acordo com as habilidades,
competéncias e possibilidades de cada um.

A relacao conjugal diferencia-se da relacédo coparental, pois € composta pelo
casal e possui, como centro de preocupacdes, o(a) parceiro(a) e a qualidade do
relacionamento existente entre ambos (FRIZZO et al., 2005). Os pais deste estudo
referiram transformacdes positivas na relacao coparental apds a recidiva, mas apenas
um deles referiu melhora na relagdo conjugal: Nossa vida conjugal melhorou 100%.

Hoje, nGs temos mais de tudo. Tudo o que vocé pode imaginar. Mais paciéncia, mais
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compreensao, mais carinho, mais afinidade, mais companheirismo. Mais tudo, ao
ponto dela estar aqui [no hospital] e eu em casa com saudades. Eu, que sempre fui
mais recatado. Hoje, eu tenho coragem de falar que eu a amo.

Os resultados desta pesquisa narrativa corroboram a revisdao de Silva-
Rodrigues et al. (2016), por mostrarem que o diagndstico e a condi¢do da crianca com
cancer favoreceram maior unido dos pais, uma vez que 0s problemas conjugais
passaram a nao ter importancia diante da doenca do filho. Entretanto, apesar de se
sentirem mais unidos e apoiados pelos parceiros na tomada de decisdes e
compartilhamento de responsabilidades sobre a crianca, os pais referiram prejuizo na
intimidade do casal.

Ao falarem sobre o seu papel na familia, os participantes mostraram
preocupacao em proteger também os filhos saudéveis. As experiéncias de irméos de
criancas e adolescentes com cancer incluem a vivéncia de emocdes negativas
relacionadas ao cancer, tais como medo, culpa, ansiedade, isolamento social e
dificuldade de aprendizado (CARLSEN; CHRISTENSEN; OLESEN, 2019). Em
resposta as novas demandas da crianca adoecida, € comum que pais e maes
negligenciem as necessidades dos demais filhos e oferecam menos suporte parental
(VAN SCHOORS et al.,, 2018; CARLSEN; CHRISTENSEN; OLESEN, 2019).
Entretanto, os pais deste estudo mostraram-se atentos as necessidades dos demais
filnos e se esforcaram para manter a rotina familiar, a fim de diminuir as repercussoes
da doenca na familia. Apesar de sentirem que suas necessidades sdo negligenciadas
pelos pais, os filhos saudaveis apresentam disposicdo para apoia-los e evitar um
sofrimento ainda maior da familia (CARLSEN; CHRISTENSEN; OLESEN, 2019).

Esta narrativa apresenta resultados congruentes a um estudo realizado com
pais e maes de criancas com doencas ameacadoras da vida, com a participacao
majoritaria de maes. As transformacdes ocorridas na parentalidade acompanharam
as fases da doenca e as mudancas na condigéo clinica da crianca (MOONEY-DOYLE;
DEATRICK, 2016). Atividades antes ordinarias no inicio do tratamento da doenga,
como jogar futebol com o filho adoecido e o irm&o saudavel, passaram a ser
extraordindrias apoés a recidiva e suas complicagdes (MOONEY-DOYLE; DEATRICK,
2016).

Neste contexto, 0s pais necessitaram revisar constantemente suas
expectativas em relacdo a paternidade e ao seu papel na familia. Resultados

semelhantes foram descritos em outros estudos realizados com pais de criangcas com
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doencas crbnicas ndo oncoldgicas, no qual eles expressaram luto pela perda da
paternidade idealizada. Entretanto, ao apreenderem os cuidados necessarios a
crianca, sentiram-se capazes de exercer a paternidade e adaptaram suas
expectativas a esta nova condicdo da criangca (PECK; LILLIBRIDGE, 2005;
WESTESSON et al., 2015).

Os participantes enfatizaram as particularidades de ser pai de uma criangca com
recidiva de cancer: A luta de quem tem um filho com cancer é maior. (...) Porque esse
tempo que vocé leva no hospital, vocé poderia estar brincando. E diferente. (...) Tem
crianca ai que vocé nao pode levar ela para brincar com outra crianga. O sonho do pai
€ ver a crianga brincar com outras criancas. Se o Jodo nao tivesse nada, estaria
planejando uma faculdade para ele. Em vez disso, eu estou aqui com ele no hospital,
sem previséo de quando vai terminar, quando vai voltar para a rotina normal. Entéo,
muda tudo”. “Ela estava se preparando para o vestibular. Esse era o ultimo ano dela,
mas agora ela ndo tem condi¢éo de ir a escola”.

O diagndstico da recidiva exigiu dos pais um reajuste das expectativas e a
construcéo de uma nova normalidade da familia. O significado da normalidade varia
entre diferentes grupos culturais e é construido a partir das crencas compartilhadas
por individuos de determinado grupo em relacdo ao que consideram a maneira mais
adequada de viver (HELMAN, 2009). Para o grupo estudado, a normalidade consistiu
em manter a rotina e a organizacao familiar. Com essa finalidade, os pais procuraram
adaptar os papéis e as atividades desenvolvidas com a crian¢ca adoecida, com 0s
filhos saudaveis e com a familia, de forma a preservar a rotina. A constru¢do de uma
nova normalidade revelou-se uma importante estratégia para lidar com as
repercussdes da doenca, pois proporcionou a sensacao de retomada do controle
(WEST et al., 2015; MADSEN; HANDBERG, 2019). Tanto a espera do retorno a
normalidade quanto a crenga na impossibilidade deste podem causar experiéncias de
intenso sofrimento (WEST et al., 2015).

O significado comum as duas narrativas foi a oscilacéo, que reflete o conceito
de liminaridade. A liminaridade pode ser compreendida como um processo integrante
da experiéncia de um individuo que vivencia rupturas no fluxo de vida, o que causa
transformacdes identitarias (BLOWS et al., 2012). Entretanto, a reconstrucdo da
identidade consiste em processo persistente devido as incertezas que permeiam toda

a trajetoria da doenca. Essas mudancas geram um sentimento de estar entre polos
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opostos, em uma area limiar, permeada por sentimentos ambivalentes (BLOWS et al.,
2012).

As experiéncias paternas foram norteadas pelo agenciamento, o qual consiste
na capacidade do individuo fazer escolhas resolutivas, agir e reagir a uma situacao
com base na sua cultura. A agéncia representa uma caracteristica cultural construida
pelo sujeito social, que o permite agir contra ou a favor das estruturas que o formaram
(ORTNER, 2007). Desse modo, 0s pais tornaram-se sujeitos ativos no processo de
transformacao de suas vidas.

Ora eles resignaram a possivel morte do filho e desenvolveram estratégias
centradas nas emocgfes, ora se apoiaram na esperanca de cura e adotaram
comportamentos e estratégias de reengajamento na vida. Eles também oscilaram
entre praticas e comportamentos masculinos hegemdonicos e outras masculinidades.
A fim de prover as necessidades da crianca e da familia, os pais mostraram disposicao
para adaptar suas funcées e, para isso, se esforcaram para apreender e desenvolver
novas habilidades e competéncias, mesmo que isso desafiasse a sua masculinidade
de origem. Como resultado, transitaram entre diferentes identidades. A paternidade e
os relacionamentos familiares também sofreram transformacfes, e o processo de
reconstrucdo da paternidade no contexto do céancer infantojuvenil mostrou-se

dindmico e acompanhou a evolucéo clinica da crianca.

6.3 Limitagfes do estudo

Este estudo foi conduzido com rigor metodolégico, porém possui limitagdes.
Objetivamos envolver participantes de diversas configuragbes familiares para uma
ampla compreenséao das especificidades contextuais do fendbmeno, mas a maioria dos
entrevistados era de familia nuclear. Alguns pais eram divorciados, porém apenas um
tinha a guarda total dos filhos. Também ndo participaram da pesquisa pais
homoafetivos e outros sujeitos que desempenhassem a fungéo paterna. Desse modo,
nao foi possivel aprofundar a andlise sobre as diferengas nas experiéncias de
paternidade de pais de distintas configuracdes familiares.

O tempo para coleta de dados e as caracteristicas da populacdo de interesse
também foram fatores limitantes. S&o poucos 0s pais que conseguem acompanhar
seus filhos durante o tratamento e consultas, o que impediu 0 acesso da pesquisadora

principal e das auxiliares de pesquisa a um nimero maior de participantes potenciais.
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Além disso, poucos apresentaram disponibilidade para a realizacdo de uma segunda
entrevista, pois preferiram aproveitar o pouco tempo disponivel para estarem com
seus filhos. Caso a pesquisadora e as auxiliares de pesquisa permanecessem mais
tempo no campo e os pais concordassem em participar de outras entrevistas, outros
significados poderiam ter sido apreendidos e aprofundados para a compreensao das

experiéncias dos pais de criancas com recidiva de cancer.

6.4 Implicagcdes para a enfermagem

O conhecimento produzido por meio deste estudo contribui para qualificar o
cuidado de enfermagem oncoldgica pediatrica, pois fornece evidéncias cientificas
qualitativas para subsidiar programas e intervencdes locais que considerem as
caracteristicas masculinas e as particularidades dos pais neste contexto especifico da
recidiva.

Com base nos resultados apresentados, sugerimos algumas acdes a serem
desenvolvidas com os pais:

e Convidar pais e maes para acompanharem seus filhos nas consultas,
tratamento e hospitalizagdes;

e Estabelecer uma relacdo de confianca com o pai e a familia;

e Antecipar-se e oferecer apoio antes de ser solicitado pelo pai;

¢ Ressaltar as fortalezas e boas praticas do pai, para desenvolver um sentimento
de competéncia parental;

e Oferecer apoio instrumental ao pai e auxilid-lo no desenvolvimento das
habilidades e competéncias necesséarias para o cuidado da criancga,
respeitando seu conhecimento prévio e suas caracteristicas individuais;

e Ofertar apoio emocional em horarios e locais flexiveis, de preferéncia longe da
crianca e da familia;

e Respeitar os valores e as crengas do pai e da familia;

e Encorajar o envolvimento paterno no cuidado e na tomada de decisdes
referentes a terapéutica,

e Permitir a flexibilizacgdo de normas e rotinas institucionais e oferecer

acomodacéo para pais e maes durante as hospitaliza¢cdes;
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e Encorajar a fortificagéo da relagdo coparental, principalmente de pais e mées
divorciados;

e Auxiliar o pai na mobilizacdo de recursos internos e externos para lidar com as
experiéncias da recidiva;

e Promover encontros com outros pais que vivenciam situacdo semelhante;

e Promover momentos e atividades entre pais e filhos para que criem memorias
positivas.

Apesar de representarem masculinidades locais, os resultados suscitam
reflexdes acerca da necessidade de conhecer outras masculinidades em nivel
regional e global e a forma como elas se relacionam entre si e influenciam a
paternidade, a fim de subsidiar a formulacdo de programas regionais e nacionais
voltados para 0 apoio ao envolvimento paterno, atrelados a Politica Nacional de Saude
do Homem.

Além disso, destacamos a importancia do papel do enfermeiro como agente
promotor do envolvimento paterno. Ao desempenhar esta funcdo, o profissional
necessita refletir sobre os préprios valores e significados atribuidos a paternidade com
base em suas experiéncias, para que eles ndo interfiram na assisténcia prestada a
familia. Desse modo, apontamos para a necessidade de futuros estudos que abordem
as perspectivas dos enfermeiros sobre o envolvimento do pai na vida da crianga com
cancer.

Ainda nesse sentido, salientamos a relevancia da inclusdo de conteudo sobre
as masculinidades e a paternidade no curriculo dos cursos de graduacdo de
Enfermagem, assim como nos temas abordados na educacdo permanente de

profissionais de enfermagem que atuam na area de pediatria e enfermagem de familia.



7 CONSIDERACOES FINAIS 130

7 CONSIDERACOES FINAIS




7 CONSIDERACOES FINAIS 131

Esta pesquisa permitiu, por meio do método da narrativa e a partir dos
pressupostos das antropologias médica e das masculinidades, interpretar 0s
significados da recidiva do cancer infantojuvenil atribuidos e compartilhados por um
grupo de pais. O método da narrativa centrada na experiéncia, em conjunto com o
referencial teodrico empregado neste estudo, se mostrou pertinente para a
compreensao de aspectos subjetivos das experiéncias.

Participaram da pesquisa 13 pais de criangas e adolescentes com recidiva de
cancer, residentes na regiao metropolitana de Ribeiréo Preto, localizada no estado de
Séo Paulo, e na regido de Londrina, no estado do Parana. Os participantes eram, em
sua maioria, casados com a mae da crianca, evangélicos, tinham ensino médio
completo, cumpriam carga horaria de trabalho igual ou superior a 40 horas semanais
e possuiam renda familiar menor que quatro salarios minimos. A idade variou entre
34 e 59 anos.

As criangas eram predominantemente do sexo masculino, com idades entre 8
e 17 anos e diagnéstico oncologico de osteossarcoma, linfoma de Hodgkin e nao
Hodgkin, tumores do sistema nervoso central e leucemia linfoide aguda. A modalidade
de tratamento prevalente foi a quimioterapia, porém outras também foram utilizadas
de forma isolada ou combinada: radioterapia, imunoterapia, cirurgia e transplante de
medula 0ssea.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas em profundidade, com apoio
de roteiro semiestruturado, nos domicilios dos participantes ou nas dependéncias das
instituicdes coparticipantes. Também foram incluidas anotac¢des no diario de campo,
referentes a linguagem néo verbal dos participantes e a impressfes da pesquisadora
principal e das auxiliares de pesquisa. O conjunto de dados foi organizado em
narrativas individuais e submetido a analise tematica indutiva e circulo hermenéutico.

A elaboracdo das narrativas individuais possibilitou a reconstrucdo das
experiéncias individuais mediante integracdo dos acontecimentos vividos em ordem
cronologica. A analise tematica, em conjunto com a aplicacdo do circulo
hermenéutico, permitiu a identificacdo dos aspectos comuns e diferentes das
experiéncias paternas no contexto da recidiva do cancer infantojuvenil, os quais foram
integrados em unidades de sentidos e organizados em duas sinteses narrativas
tematicas, intituladas: 1) Oscilando entre resignar a morte e ter esperanca de cura; 2)
Recidiva enquanto experiéncia transformadora de vida como homem e como pai:

oscilando entre a masculinidade hegeménica e as multiplas masculinidades.
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Na primeira sintese, “Oscilando entre resignar a morte e ter esperancga de cura”,
destacaram-se 0os modelos explicativos para a recidiva do cancer, as reacoes a este
diagndstico e as acdes e recursos dos pais para lidar com as novas experiéncias. A
noticia da recidiva em conjunto com os sinais de piora clinica da crianga aproximaram
0s pais dos limites do tratamento e da finitude da vida, embora eles também tenham
apresentado esperanca de cura. Portanto, essa narrativa apresentou como enredo
principal a oscilagdo do pai entre resignar a morte do filho e desenvolver estratégias
centradas nas emocdes e se fortalecer na esperanca de cura, adotando
comportamentos e estratégias de reengajamento na vida. Notamos que, além de
manterem a esperanca, 0S pais acionaram 0sS seguintes recursos: religido,
espiritualidade e apoio emocional e instrumental de amigos, familiares e comunidade
religiosa.

Na segunda sintese, “Recidiva enquanto experiéncia transformadora de vida
como homem e como pai: oscilando entre a masculinidade hegemonica e as multiplas
masculinidades”, destacaram-se as transformacdes da identidade masculina, da
paternidade e das relacdes interpessoais ocorridas apés a recidiva do cancer do filho.
O enredo principal desta narrativa consiste no movimento de oscilacdo do pai entre a
masculinidade hegeménica e outras masculinidades, durante o processo de
construcdo da paternidade e redefinicdo da sua identidade masculina. Como ator das
transformacdes de sua vida, diante das necessidades da crianga, o pai adquiriu novas
habilidades e competéncias e agregou novas funcées a paternidade, mesmo que isso
desafiasse a sua masculinidade. Desse modo, ele desenvolveu nova masculinidade e
transitou entre diferentes identidades. Como consequéncia dessas transformacoes,
passou a se envolver mais com a crianga e teve sua relacao coparental fortalecida.

Este estudo permitiu interpretar os significados atribuidos por um grupo local
de pais de criancas e adolescentes a experiéncia de recidiva do cancer do filho. Os
resultados mostram a forma como a cultura e, de forma mais acentuada, as
masculinidades, influenciam e séo influenciadas pelas experiéncias vivenciadas ao
longo desta complexa jornada com a recidiva do cancer infantojuvenil. Apreendemos
gue os sentidos atribuidos as experiéncias, a paternidade e a masculinidade foram
construidos com base em crengas, valores, simbolos, experiéncias anteriores e
relacdes interpessoais e, portanto, sofreram e podem sofrer outras modificacbes no

decorrer desta trajetoria.
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O significado da recidiva do cancer do filho atribuido pelo pai

Pesquisador: NAIARA BARROS POLITA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 87006418.7.3001.5440

Institui¢do Proponente: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da USP -
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.665.052

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de projeto de pesquisa da Instituicdo Proponente Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto - USP e

o HCFMRP_USP sera uma coparticipante da pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com o parecer da Instituicdo Proponente.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

De acordo com o parecer da Instituicdo Proponente.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

De acordo com o parecer da Instituicao Proponente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentac¢do obrigatéria:

Todos os termos de apresentagao obrigatéria foram anexados na Plataforma Brasil e estdo de acordo com
as normas éticas vigentes. Apresentou carta de anuéncia do responsavel pelo local de coleta no HCFMRP-
USP.

Recomendacodes:
Nao ha.

Endereco: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900

UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO

Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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USP - HOSPITAL DAS
CLINICAS DA FACULDADE DE QW”
MEDICINA DE RIBEIRAO

USP - RIBEIRAD

- -

Continuacao do Parecer: 2.665.052

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

O CEP concorda com o parecer da instituicdo proponente e aprova o HCFMRP-USP como coparticipante da
pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

“O CEP do HC e da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitido pelo CEP da Instituigido Proponente,
que cumpre as Resoluces Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS 466/12. Diante disso, o
HCFMRP-USP, como instituicao co-participante do referido projeto de pesquisa, esta ciente de suas co-
responsabilidades e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos desta

pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar’.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Projeto Detalhado / |Projeto_recidiva_cancer_2.pdf 27/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
Brochura 16:03:37 |POLITA
Investigador
Outros oficio_resposta_pendencias_revLucila.p| 27/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito

df 15:52:46  |POLITA
TCLE / Termos de  |versao2_TCLE_04_08.pdf 27/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
Assentimento / 15:51:41 |POLITA
Justificativa de
Auséncia
Outros Certificado_etico_Canada.pdf 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
11:39:01__|POLITA
Outros Autorizacac_dep_ped_HCFMRP.pdf 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
11:36:19 _|POLITA
Outros Autorizacao_chefia_clinicas_ HCFMRP.p| 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
df 11:32:49  |POLITA
Outros Autorizacao_ ABRACCIA .pdf 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
11:28:34 |POLITA
Outros Autorizacac_Gapop.pdf 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
11:19:28  |POLITA
Outros oficio_encaminhamento.pdf 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
11:15:51 _|POLITA
Outros Autorizacao_Viver.pdf 04/04/2018 |NAIARA BARROS Aceito
11:11:25 _|POLITA

Situacao do Parecer:

Endereco: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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MEDICINA DE RIBEIRAO

USP - RIBEIRAD

- WP -

Continuacéo do Parecer: 2.665.052

Aprovado

Necessita Aprecia¢cdo da CONEP:
Nao

RIBEIRAO PRETO, 21 de Maio de 2018

Assinado por:

Luis Vicente Garcia
(Coordenador)

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP:
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144

14.048-900

E-mail: cep@hcrp.usp.br
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa: “O significado da recidiva do cancer do filho atribuido pelo pai”

Prezado Senhor,

Por meio deste termo, gostariamos de informé-lo sobre o objetivo e procedimentos para a realizagdo da
pesquisa “O significado da recidiva do cancer do filho atribuido pelo pai”. Depois de ser informado, o
senhor podera decidir sobre sua participagdo ou ndo nessa pesquisa. Este estudo sera desenvolvido por
mim, Naiara Barros Polita, durante meu doutorado, orientado pela Profa. Dra. Lucila Castanheira
Nascimento, docente da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séao Paulo (EERP-
USP), e tem como colaboradora a Profa. Dra. Francine de Montigny, docente da Université du Québec
en Outaouais (UQO). A pesquisa tem como objetivo interpretar os significados da recidiva do cancer do
filho(a) atribuidos pelo pai. Nos gostariamos de compreender melhor as experiéncias do pai que tem um
filno(a) com recidiva de cancer. O Senhor nos ajudara a entender como tem sido o seu dia a dia apds o
diagndstico de recidiva da doenca do seu filho (da sua filha). Também nos interessa compreender como
0 Senhor cuida dele(a); as crengas, costumes e valores que o Senhor acredita que podem influenciar o
tratamento e o cuidado do seu filho (da sua filha). Para entender melhor sobre tudo isso, elaboramos
algumas questdes e gostariamos de conversar com o Senhor. Convidamos o Senhor para participar
deste estudo e, para isso, precisara responder a algumas questdes. Nossos encontros ocorrerdo quando
a gente combinar e serao realizados onde for melhor para o Senhor. Poderemos nos encontrar mais de
uma vez, se necessario e possivel, e a duragao dos encontros iré variar entre uma hora e uma hora e
meia, ou 0 quanto o Senhor quiser, e durante os encontros, gostariamos de ouvir o que for importante
para o Senhor sobre o tema da pesquisa. O Senhor estara acompanhado por um auxiliar de pesquisa ou
por mim, que sou enfermeira e pesquisadora, aluna de pds-graduagdo (doutorado) da EERP-USP.
Estaremos disponiveis para ouvi-lo, apoié-lo e receber sugestdes sobre a pesquisa. As suas respostas
as questdes serao gravadas. Também, perguntaremos sobre condi¢des sociais € culturais e sobre a
doenca e o tratamento do seu filho (da sua filha). Todas as informagdes que nos disser serdo mantidas
sob a nossa guarda e responsabilidade e também serdo utilizadas somente para essa pesquisa. Os
resultados deste estudo serdo divulgados em eventos e revistas cientificos. Seu nome ou de qualquer
pessoa da sua familia ndo irdo aparecer e se 0 Senhor ndo quiser responder a alguma questao ou contar
alguma coisa sobre o Senhor ou sobre essa experiéncia nova que sua familia esta vivendo, ndo tem
problema. Sua participacdo nesta pesquisa € voluntaria e ndo havera custos pela sua participagao. Se o
senhor ndo concordar ou desistir de participar, a qualquer momento da pesquisa, ndo tera qualquer
problema, nem mesmo comprometera o atendimento da crianga ou adolescente nos servigos de saude.
Sabemos que pensar sobre a volta da doenga do seu filho pode trazer lembrangas de situagdes ou
momentos dificeis, e este pode ser um risco por participar da pesquisa. Caso isso ocorra, poderemos
interromper nossa conversa e continuar depois, se 0 Senhor assim desejar. Nesse momento, eu estarei
pronta para ouvi-lo e apoia-lo. Também ofereceremos uma lista de contatos de servigos de apoio as
familias, publicos ou filantropicos. Ao assinar este Termo de Consentimento o Senhor nédo perdera
nenhum direito, inclusive o de obter indenizagao, se isto acontecer. Vocé tem direito a indenizagéo por
parte das pesquisadoras e das instituicdes envolvidas na pesquisa por eventuais danos decorrentes da
sua participacéo. Esta pesquisa podera trazer aos participantes alivio e conforto ao compartilharem suas
experiéncias. Além disso, sua participacéo sera importante para conhecermos o dia a dia do Senhor apds
o diagnéstico de recidiva do cancer da crianga ou adolescente e como a cultura influencia no cuidado do
pai ao filho (a filha) que tem a volta da doenga. Nés poderemos aprender com as experiéncias que nos
forem contadas e melhorar o cuidado que os enfermeiros e outros profissionais de saude podem oferecer
a essas pessoas.

RUBRICAS:  Participante Pesquisador Pagina 2
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VERSO DO TCLE

Se o Senhor concordar em participar, por favor, assine as duas vias originais desse Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido ap6s todos os esclarecimentos. O Senhor recebera uma via original,
assinada. Se tiver alguma duvida, poderé nos perguntar ou entrar em contato conosco por meio do
endereco ou telefone abaixo. Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos (CEP) da EERP-USP, pois respeita as questdes éticas necessarias para a sua
realizacdo. O CEP também tem a finalidade de proteger as pessoas que participam da pesquisa e
preservar seus direitos. Assim, se for necessario, entre em contato com o CEP da EERP/USP pelo
telefone (16)3315-9197, que funciona de segunda a sexta-feira de 8h as 17h. Caso deseje falar conosco,
o Senhor) podera nos encontrar por meio do telefone (16) 3315-3435 (pesquisadora responsavel), de
segunda a sexta-feira de 8h as 17h, ou pelo enderego da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo, na Avenida Bandeirantes, n°® 3900 - Campus Universitario, Ribeirdo Preto —
SP, CEP: 14040-902
Agradecemos a sua colaboracao.

Londrina, de de 201_

Pesquisadores responsaveis:
Naiara Barros Polita— Doutoranda da EERP-USP (e-mail: naiarapolita@usp.br)
Orientadora: Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento (e-mail: lucila@eerp.usp.br)

Apos ter conhecimento sobre como poderei colaborar com esta pesquisa, concordo com minha
participacédo, ndo tendo sofrido nenhuma presséo para tanto.
Eu,

RG ou CPF , aceito participar desta pesquisa, contribuindo
com a minha experiéncia sobre 0 meu cotidiano, desde o diagnostico de recidiva da doenga do meu filho
(da minha filha) até os dias de hoje, além de falar sobre o que eu acredito, minhas crengas e meus
valores que influenciam no tratamento e no cuidado dele (dela). Autorizo, também, que nossas conversas
sejam gravadas e sei que podemos nos encontrar mais de uma vez. Estou ciente de que quando eu ndo
quiser mais participar, eu posso desistir. Sei, também, que ao final desta pesquisa, 0 meu nome e de
qualquer pessoa da minha familia sera mantido em segredo. Recebi uma via original deste documento,
assinada tanto pela pesquisadora responsavel como por sua orientadora, e tive a oportunidade de discuti-
lo com pelo menos uma delas.

Naiara Barros Polita Participante
Pesquisadora

Lucila Castanheira Nascimento
Orientadora

RUBRICAS:  Participante Pesquisador Pagina 2
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APENDICE B — PANFLETO DE DIVULGACAO E RECRUTAMENTO

O SIGNIFICADO DA RECIDIVA DO CANCER
DO FILHO ATRIBUIDO PELO PAI

Sua experiéncia nos
» Vocé é pai de uma crianga ou interessal!

adolescente (com idade de 0 a 18
anos) que teve cdncer mais de uma
vez (recidiva).
o pai que tem um
om recorréncia do
cancer.

# Wocé fala e compreende portugués ou
francés.

Para mais informacges, entre em contato com Naiara Barros Polita, enfermeira,
estudante de doutorado e responsavel pela pesquisa.

43 98802-6643, 43 3342-0177 ou naiarapolita@usp.br
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APENDICE C - ROTEIRO PARA ENTREVISTA — QUESTOES NORTEADORAS

Data da entrevista: __ / /
Iniciais do nome da crian¢a/ adolescente:
Idade da crianca:

Diagnostico da

NUmero da entrevista:
Iniciais do nome do pai:
Idade do pai:

Local de aplicacéo:

Duracéo da entrevista: inicio e fim

Conhecer o contexto familiar e sociocultural:

crianca/adolescente:

1. Vocé poderia se apresentar (idade, profissdo, estado civil, renda familiar,

escolaridade, religido, local de nascimento)? Fale-me de sua familia (nome e

idade dos filhos e do c6njuge).

2. Vocé poderia me dar detalhes de sua organizacédo familiar? Conte-me como

ocorre um dia tipico.

a) Subtemas: papéis, gestdo do quotidiano

b) Vocé poderia me descrever suas atividades (trabalho, tarefas domeésticas,

esportes, lazer)?

3. Vocé poderia me descrever suas relacdes sociais (amigos, colegas e familia)?

Conhecer a experiéncia do primeiro diagnostico de cancer do filho (a):

4. Vocé poderia me contar como foi 0 antincio do diagndstico de cancer de seu filho(a)?

a) Quais foram os sinais de que seu filho(a) ndo estava bem?



b)

d)
e)
f)

9)
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Fale-me dos servigos de salude que vocés consultaram (Quais? Quais eram suas
necessidades? Esses servicos atenderam as suas necessidades? Como?)

Como vocé soube gue seu filho tinha um cancer? Quem te disse? Como foi esse
momento?

O que vocé sentiu?

Como vocé reagiu? E sua familia?

O que vocé pensa sobre o cancer infantil?

Por que vocé pensa que seu filho(a) tem um céancer?

Conhecer a experiéncia da recidiva da doenca do filho(a):

5. Vocé poderia me contar como foi receber o diagndéstico de recidiva do cancer

do seu filho(a)?

a)

b)

f)
9)
h)

Quais foram os sinais de gque seu filho(a) ndo estava bem?

Como vocé soube que seu filho tinha uma recidiva de cancer? Quem te disse?
Como foi esse momento?

O que vocé sentiu?

Como vocé reagiu? E sua familia?

Quais foram as suas necessidades? Quem atendeu a suas necessidades?
Como?

Por que vocé pensa que seu filho(a) teve recidiva do cancer?

O que te ajudou/ajuda a lidar com a recidiva da doenca de seu filho(a)?
Vocé diria que houve mudanca nas suas rela¢cdes com seu filho(a), outros

filhos(as) ou com sua esposa (companheiro), apds esse diagnostico?

Conhecer a experiéncia com o tratamento do filho(a):

6. Vocé poderia me contar como foram os tratamentos e o cuidado do seu filho(a)?

a)

Quais tratamentos seu filho(a) recebe? Quais tratamentos ele(a) ja

recebeu?
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b) O que vocé pensa sobre o tratamento do seu filho(a)?

Conhecer a percepcao de paternidade:

7. Como vocé define o seu papel como pai de uma criangca com recidiva de
cancer?

8. Como vocé partilha os cuidados de seu filho(a) adoecido com a mae dele?

9. Como vocé cuida do seu filho(a)? Vocé vivenciou dificuldades com o cuidado
de seu filho(a)? Quem o ajudou? Como?

10.0 que vocé pensa sobre cuidar do seu filho(a) e dividir as tarefas domésticas?

Conhecer as modificacdes e as expectativas:

11.0 gue mudou no seu cotidiano e no seio familiar apds a recidiva da doenca do
seu filho(a)?

12.0 que mudou em suas crencas e valores ap0s a recidiva da doenca?

13.A realidade é similar ou diferente das suas expectativas?

14.0 que vocé pensa quando reflete (pensa) sobre o futuro?
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APENDICE D — EXEMPLO DE NARRATIVA INDIVIDUAL

Narrativa individual do Jaime, pai do Jo&o

O participante recebeu a noticia da recidiva do cancer do filho na semana
anterior ao nosso primeiro encontro. A narrativa apresentada a seguir foi elaborada

com base nas duas entrevistas realizadas com o Jaime, pai do Jo&o.

Eu sou o Jaime e estou com 59 anos. Nasci e moro em Santa Rita do Passo
Quatro. Estudei até o terceiro colegial. Fui funcionario publico e me aposentei no ano
passado. Trabalhava na area administrativa do hospital, das 5h da manha as 15h,
horério corrido. Trabalhava em regime de plantéo, fazia 30 horas por semana. Fazia
a carga horaria do més e, no dia que caisse, mesmo no sabado, domingo ou feriado,
eu trabalhava. A gente ndo para de trabalhar, né? Aposentei, mas continuo
trabalhando. Faco servico de pedreiro, encanador, eletricista. Sé biquinho assim, nada
grande, para complementar a renda. Como fui funcionario publico, ndo ganho um
salario tdo ruim. Tenho casa propria, entdo da para levar uma vida boa. Mesmo
quando eu trabalhava como servidor publico, fazia uns bicos para ajudar. A nossa
renda familiar é cerca de uns trés salarios minimos. Sou catélico, mas frequento pouco
a igreja, sou mais de orar em casa. Sou casado ha 30 anos com a Luciana e temos
dois filhos, o Davi, de 29 anos, e o Jodo, de 18 anos. O Jodo recebeu um diagndstico
de osteossarcoma ha dois anos. Fez tratamento cirlirgico e quimioterapico por cerca
de dez meses. Apds um ano e dois meses do término do tratamento, ele recebeu um
diagndstico de recidiva do cancer, agora com localiza¢do pulmonar.

Na primeira vez, quando o Jodo tinha 16 anos, ele come¢ou com dor no joelho,
mas como ele tinha caido de bicicleta, a gente achou que era por causa do tombo. Os
médicos la em Santa Rita olhavam o raio-X e nem colocavam a mao na perna dele.
Ninguém encostou a médo na perna dele. E ai foi passando o tempo. Trata isso, trata
aquilo. Quando ele andava, doia muito. N6s percebemos que ele estava com um
carogo na perna e fomos atras: “Vamos ver o que é isso”. Pagamos uma consulta
médica particular, porque aqui € demorado para conseguir consulta médica pelo SUS.
Entédo, nGs pagamos uma consulta com um ortopedista, bem cara. Ele ja tratou varias
pessoas conhecidas de Santa Rita. O médico olhou o raio-x e pediu uma ressonancia.

Também pagamos a ressonancia para acelerar, para nao ficar esperando. Ao ver a
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ressonancia, ele praticamente falou que era um tumor. S6 que nao sabia se era
maligno ou benigno. Ele encaminhou o Joado para o HC, trouxemos a ressonancia e o
médico olhou e confirmou que era cancer.

Estavamos os trés juntos quando o médico nos deu a noticia do diagndéstico:
eu, minha esposa e 0 Jodo. A casa caiu de vez, porgue a gente acha que isso nunca
vai acontecer com a gente. Quando acontece, ndo estamos preparados. Foi bem
dificil, mas tem que levantar a cabeca. E até dificil de falar nisso, porque junta a
tristeza, junta um pouco de revolta, junta o porqué comigo? Por que com ele?

N&o passava na cabeca da gente que ele pudesse ter isso. A gente sempre
acha que é outra coisa. Na hora que descobre é um choque. E duro parar em pé. A
gente fica sem chdo, mas o pai tem que aguentar firme, porque se o filho esta com a
doenca, é fato, ele esta com a doencga, o que nds vamos fazer? Vamos correr atras e
tratar. Vamos fazer o que é possivel. Levantar a cabeca e ir para a luta.

A Luciana se desesperou. Comecou a chorar desesperada. Eu aguentei por
causa do Joao, para dar uma forca para ele. Ele ficou assustado, mas néo chorou na
primeira vez. Foi tudo meio novo também. Demorou para cair a ficha dele. Hoje em
dia a molecada pesquisa no google e ja vai se informando. Entdo, com o tempo, ele
foi vendo a realidade, viu a gravidade da doenca e a dificuldade do tratamento. Ele
chorou varias vezes. Eu também chorei, mas nao na frente dele. Quando ele estava
na sala, eu ia chorar 14 no quintal para ndo chorar na frente dele, porque eu acho que
iria assusta-lo ainda mais. A gente esta tentando dar forca para ele, para lutar. A luta
é dele. A gente da forcas, mas quem passa por tudo é ele. Para um adolescente, é
complicado.

Quando descobrimos a doencga, ele olhou para mim e eu falei: “Ndo pergunta
por que. Eu ndo vou saber responder, nem vocé vai achar resposta. A doenca esta ai,
nés vamos correr atras, vamos cuidar”. Perguntar por que € uma pergunta sem
resposta. Nao adianta culpar ninguém, nem culpar Deus. Esta ai, vamos cuidar.

Eu néo sei dizer por que meu filho tem essa doenca. Antes, nem passava pela
minha cabeca. Eu poderia falar de outros tipos de cancer, mas ndo em crianga, mais
em adulto. Meu pai morreu com cancer de prostata. O cancer é uma doenca genética,
herdada ou provocada por alguma substancia que esta no ar ou no alimento, sei la.
Cigarro, principalmente, excesso de bebida pode provocar também, agrotoxico. Pode

acontecer com qualquer um; ninguém esta livre. Eu acho que nao deveria ter [essa
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doenca)]. A gente vé tantas criancas, principalmente depois que a gente veio aqui,
tantas criancas sofrendo. A gente vé caso bem pior que o do Jodao.

Quando ele passou na consulta, ele ja internou no mesmo dia para fazer os
exames. Na semana seguinte, ja comecgou a quimioterapia e nés ndo sabiamos nada
sobre quimioterapia. Quando ele comecou a passar mal por causa da quimioterapia,
foi complicado para a gente também. A gente ndo sabia como era o tratamento, 0s
efeitos da quimio. Na verdade, Joao teve todos os efeitos normais da quimioterapia,
como nauseas, queda de cabelo e caiu a imunidade. Tivemos que ter todos os
cuidados para ele ndo pegar infec¢édo. Foi tudo novidade.

Acho que do primeiro tratamento dele, a parte mais dificil foi a cirurgia. Os
médicos foram bem claros: “N6s vamos abrir para ver. Se der para salvar a perna, nos
vamos salvar. N0s vamos fazer de tudo para salvar. Se ndo der, nG6s vamos tirar. NOs
nao vamos acordar vocé para falar que nés vamos tirar a perna”. Isso, para gente, foi
um ‘“tapa na cara”, porque ele foi para cirurgia e a gente ndo sabia como que ele iria
sair, mas nao precisou fazer a amputacédo. Tirou o tumor, pés a prétese e nao precisou
amputar. S6 fez a cirurgia. Quando ele acordou da cirurgia, a primeira coisa que ele
fez foi dizer: “minha perna esta aqui”. Foi um alivio para a gente. Ele pode ficar
mancando, com dificuldade para andar, mas esta com a perna.

Depois da cirurgia, ele fez mais quatro ou cinco doses de quimio e depois fez
outra cirurgia na perna. A rotula saiu do lugar e precisava ser reposicionada. A cirurgia
foi do mesmo tamanho, mas demorou um pouco menos. Uma horinha a menos. Foi
bem dificil ficar esperando a cirurgia acabar. Passou uma hora, passaram duas,
passaram trés. Uma agonia. Mas eu acho que é o que tinha que ser feito. Para ter
alguma chance, tem que fazer tratamento, fazer cirurgia, remover o tumor. E dificil
falar como é para mim. Eu queria estar no lugar dele. O que ele estaria sofrendo, a
gente sofreria. Essa € a sensacao que eu tenho. Se tivesse como...

O psicélogo me falou que a quimioterapia € um veneno na dose certa. Se for
menos, ndo mata a doenca. Se for mais, mata o paciente. Entdo, na verdade, a
quimioterapia € um veneno na dose certa. Quase mata o0 paciente e quase mata a
doenca, porque a [doenca] do Joao voltou. Ele terminou o tratamento em julho do ano
passado, entdo ficou um ano e dois meses sem a doencga.

O Joéo sempre fez 0 acompanhamento aqui no HC. O problema € que ele fez
uma tomografia em maio e essa tomografia desapareceu e esta assim até hoje. Nao

deram o resultado dessa tomografia. Eu cobrei essa tomografia que ele tinha feito, me
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falaram que iriam atras, mas nao acharam nada também. Eu acho que nessa
tomografia ja podia ter aparecido alguma coisa mais no comeco [da recidiva da
doenca], vamos dizer assim.

Ultimamente, ele estava com um pouco de tosse. Ele tomava um xarope,
melhorava um pouquinho e depois voltava. Ai deu uma pioradinha e eu falei para a
minha esposa: “Liga para o HC e avisa o médico”. Ela ligou e eles falaram: “Procura
o0 médico. Faz o tratamento. Se até semana que vem ndo melhorar, traga ele aqui no
hospital”. Mas, nesse meio tempo, ele tinha feito uma cintilografia e eles ja analisaram
o resultado e ligaram pedindo para o Jodo voltar para o hospital. Eles viram que a
doenca estava no pulméo. Ela voltou no pulméao, que é onde normalmente a recidiva
ocorre em quem tem osteossarcoma. Eles ja tinham falado sobre essa possibilidade.
No dia que ligaram, eles falaram que acharam alguma coisa no pulméo, uma
alteracdo. Nao falaram o que era por telefone. Ja marcaram uma tomografia na quinta.
Na sexta, ele veio para consulta, ai confirmou. Na verdade, eu ja estava mais
preparado, porque do jeito que ele estava e ja acharam uma altera¢éo no pulmao, eu
ja pensava que podia ser isso. A gente reza para o0 médico falar que estd bom, mas
eu ja estava me preparando para a noticia da recidiva. Eu sempre desconfiei, apesar
de ndo ser uma tosse forte. Era “couf”, “couf’: um dia ele tossia, no outro néo.

Essa noticia da recidiva € muito recente. Agora foi muito mais dificil, porque
vocé sabe que agora o tratamento é mais dificil. Aquele tratamento que foi feito ja ndo
funciona mais; jA ndo funcionou da primeira vez. A doenc¢a voltou. Entdo, vai
diminuindo a chance de cura. A doenca vai ficando resistente ao tratamento. A gente
tem fé que vai dar certo, mas, na primeira vez, a gente foi pesquisando, o que € o
cancer, a chance de ficar bom, de curar, a chance de voltar. N0s sabemos que fica
mais dificil agora.

O Joéo estava retomando a vida, a escola, comecgando a fazer os planos dele
para o futuro. Ai, parou tudo de novo. E muito dificil para os pais, e a Luciana se
desesperou. Ela se desesperou. O Davi também esta bem arrasado. De quinta-feira
para ca, eu fiquei aqui com o Joédo e eles ficaram em casa, mas o Davi esta bem
arrasado. Os dois sdo muito proOximos; e o0 irmdo néo esta trabalhando e praticamente
ficava em casa para cuidar do Jodo. O Davi o leva na escola, leva na fisioterapia, eles
ficavam o dia inteiro juntos. Entdo, esta bem dificil para ele também. O Jodo também
chorou bastante. Eu chorei um pouco também, mas eu tenho que dar forca para ele

nao desistir. Tem muitos que desistem. O Jodo sabe a dificuldade que é a
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quimioterapia. Ele conhece os efeitos que tem e o0 quanto ele sofre. Dessa vez, o
médico nao falou em chances de cura, mas disse que o tumor estd em um lugar muito
dificil e ndo tem como fazer cirurgia. Vai tentar reduzir o tamanho para depois ver se
consegue fazer cirurgia. Essa parte do tratamento o Jodo conhece. Ele é o mais
interessado. Ele pergunta para os médicos como que vai ser, como nao vai; ele
pergunta tudo. Agora, sobre o que pode ou ndo acontecer, a gente ndo conversa. A
gente sO pensa positivo perto dele, porque ele esta bem abalado. Antes ele estava
voltando a fazer planos, porque ele estava terminando a escola. Ele ja ia tirar a
habilitagao para dirigir. Agora ele falou para o psicélogo: “agora que eu comecei a
fazer planos, eu tomo um soco na cara de novo”. Ele estava s6 no acompanhamento.
Ele perdeu um ano de escola; da metade do primeiro colegial ao segundo ano
inteirinho. Ele voltou agora no terceiro. Ele estava indo muito bem; apesar de ter
perdido quase tudo, estava indo muito bem. S6 que agora teve que parar de novo.

Eu e a Luciana conversamos sobre o que vai ser e 0 que pode acontecer. A
gente ndo quer, mas tem que pensar no pior também, na morte. A perspectiva positiva
seria de ele ficar bom, do tratamento funcionar, de dar certo. Eu sempre penso
positivo, mas sem esquecer da dificuldade que vai ser. Se antes tinha 70% de chances
dele ficar bom, agora essa chance cai. Nao quero nem pensar nisso. Como se diz,
nao vamos sofrer antes. Nao vamos sofrer.

Eu fiquei meio desacreditado. Quando falo desacreditado, quero dizer perder a
fé. Perder a fé. A gente fica questionando, mas temos que ter fé, que Deus vai p6r a
mao e vai dar certo. Eu ja pensava no retorno da doenca. Sempre tive essa
preocupacdo. Sempre tive, mas agora € diferente. Primeiro, a gente achava que
poderia ser, e agora €, mas eu ainda tenho a esperanca que tudo vai dar certo e vou
voltar com ele bom para a casa. E como se a esperanca tivesse baixado. Antes, a
gente tinha um plano para o futuro; agora, que plano eu vou fazer? E esperar passar
essa fase, para ver como vai ficar, para comecar a fazer planos de novo. Eu espero
gue ele figue bem. O importante € ele ficar bem; os outros planos deixamos de lado.
Vamos viver o dia de hoje. Um dia de cada vez, sem muitos planos. Hoje, eu néo
penso nada. Eu pensava no meu futuro em aposentar, ficar tranquilo. Infelizmente,
quando eu pedi a minha aposentadoria, apareceu a doeng¢a do Jo&o.

Eu acho que o que me ajuda a lidar com isso é a fé. Se ndo tiver um pouquinho
de fé em Deus, fica dificil. Eu sempre penso sobre a minha fé, apesar que a fé ficou

meio abalada. No primeiro tratamento eu encontrei pessoas e fui fazendo amizades.
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Uma mulher, mde de uma crianga, falou: “é os outros que precisam rezar pela gente,
porque a gente ndo consegue rezar mais”. Eu pensei comigo: “é verdade, porque a
gente ndo consegue rezar mais”. Falamos que temos fé, mas sempre vém oS
questionamentos: ‘por que comigo?” Com essa volta da doenga, ndo sei o que falar.
Na verdade, estou um pouco desacreditado, mas preciso acreditar que Deus vai por
a mao e que vai dar tudo certo.

No6s continuamos frequentando a igreja. Eu ndo vou muito ndo, minha esposa
gue vai mais. Sou mais de orar em casa, mas as pessoas vao visitar, pedem oracao,
pedem missa.

Recebo apoio principalmente da familia: minha irm&, minha mée, meu cunhado
e 0s primos do Jodo. Minha mée, meu sogro e minha sogra sempre ajudam também,
por exemplo, para eles [esposa e filho] virem para c4, com o pedagio, com
combustivel. Ontem, eles iriam vir com a conducédo da prefeitura, ai minha mée falou:
“Toma o dinheiro e vocés pegam um taxi”. No comecgo do tratamento do Jo&o, eu tinha
um carrinho velho e a gente nem costumava a pegar estrada. Nés estavamos
abalados também e ndo nos arriscAvamos na estrada; meu cunhado trazia a gente
sempre que precisava.

Eu ainda ndo contei para a familia sobre a diminui¢éo das chances do Jodo ser
curado, porque vocé sabe como as pessoas sdo... A gente sempre guarda para a
gente. Sempre positivo, pensando que vai dar certo. Eu acho que eles né&o
compreendem a complexidade da doenca do Joao.

Os amigos estdo sempre dando apoio. NOs trabalhamos a vida inteira juntos,
entdo estdo sempre me dando apoio. Na verdade, o apoio ndo € de conversar, porgue
logo que o Jodo comecgou o tratamento, eu aposentei. Ai 0 apoio ficou mais com a
familia mesmo. Os colegas do trabalho, cada um tem seu problema, mas sempre
aparecia alguém para visitar e a gente conversava. Contudo, nés ndo falavamos sobre
0S meus sentimentos. Sobre isso é mais dificil falar.

Ser pai de uma crianca com cancer € diferente. Se 0 Jodo nao tivesse nada, eu
estaria planejando uma faculdade para ele. Em vez disso, estou aqui com ele no
hospital, sem previsdo de quando vai terminar, quando ele vai voltar para a rotina
normal. Entdo, muda tudo. O Jo&o inspira cuidados. Para o outro filho, a gente da
apoio também, quando precisa, apesar de que ele mais me ajuda do que eu o ajudo.

A diferenca esta no cuidado.
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Durante a semana, a gente trabalha. Eu levanto mais cedo que eles. Comecei
a fazer isso o ano passado, quando o Joado fez o tratamento. Entdo, para ir para
escola, ele tem dificuldade para andar, entdo eu evava antes de ir trabalhar. Na hora
de buscar, o outro filho vai, porque nesse horario eu estou trabalhando. A minha
esposa fica em casa preparando as coisas.

Quando venceu o meu tempo e fiz o pedido da aposentadoria, apareceu a
doenca do Jodo. Eu precisei trabalhar mais quatro meses, pois funcionario publico
espera trés meses para se aposentar, ai pode ficar em casa, mesmo que ainda nao
tenha sido publicado no diario oficial. Entdo, em setembro, ele comecou a fazer
tratamento e eu trabalhei até dezembro. Mas, nesse periodo, tirei uma licenca, no més
de janeiro que eu teria que trabalhar, eu tirei férias e consegui estar mais presente
para cuidar do Joao.

Quando o Jodo interna e vem nas consultas, estou sempre junto. Agora,
guando ele esta em casa, tenho que correr atrds das coisas para complementar a
renda e ele fica por conta da minha esposa e do Davi, senao fica mais dificil ainda.
Mas, quando ele interna, eu paro tudo; eu deixo tudo de lado. Como se diz, 0 que é
mais importante: cuidar do filho ou trabalhar? Cuidar do filho.

Eu acho que o pai tem que dar forca para a criancga, para familia, e estar junto.
A minha esposa fica mais desesperada. Entdo, acho que fica para eu aguentar mais
as pontas, segurar um pouco mais, para néo desabar. Eu acho que o principal cuidado
é dar apoio. Cuidar da cabecinha do Jodo. N&o o deixar entrar em uma depressao.
Sempre estar saindo com ele e fazer companhia. Quando ele estd em casa, a gente
vai pescar, vai para o sitio. Ele gosta de atirar com a espingarda de pressao, mas nao
mata nenhum passarinho. S0 tiro ao alvo. Eu tento distrai-lo.

A recidiva mudou tudo, porque a gente estava em uma rotina de ele ir para
escola e eu ia trabalhar. A esposa cuidava da casa. Ai vem uma dessa, muda tudo.
Eu parei de trabalhar e fico com ele. Estou ficando dia e noite no hospital e minha
esposa vai dormir em casa, em Santa Rita, a 80 km de distancia. Eu estou sempre
presente. S6 nao fiquei com ele quando ele fez as cirurgias. A minha esposa ficou
mais apavorada e quis ficar com ele. Ele também quis a mée. Quando ele ficou
fazendo os exames na primeira vez, eu fiquei.

N&o tenho dificuldades para cuidar dele. Esses dias, eu que estou dando banho
nele aqui no hospital. Ele esta com sonda, esta com cateter e ele ndo pode abaixar

para lavar a cabeca, entéo, eu lavo a cabeca dele. Cheio de aparatos fica mais dificil;
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nao pode molhar, mas sou eu que estou dando banho nele. Isso dai para mim é
tranquilo. A gente ndo queria estar fazendo nada disso, mas tem que fazer. Nao tem

problema. Foi sempre tranquilo.



