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RESUMO

KREUZ, GiovanaA percepc¢ao dos pais de criancas e adolescenteséonoer sobre a
doenca e a mort009. 113 f. Dissertacao (Mestrado em Saude Ca)etivnstituto de
Medicina Social, Universidade do Estado do Rioateeiro, Rio de Janeiro, 2009.

O presente estudo aborda a percepcéo de paisaheasie adolescentes com cancer
sobre a doenca e sobre a morte. A pesquisa de gaosgiilitou, através das entrevistas, a
obtencdo das histérias parciais de pais ou maesialegas e adolescentes com céncer. Foi
possivel verificar que os pais percebem os sintofigsos do filho e tomam suas
providéncias; ap6s o diagndéstico sabem que seo fi#m cancer, mas dividem-se em
mencionar o nome da doenca ou manté-la sob resgupedcebem a doenca como algo
descontrolado, maligno, perigoso. Os médicos satons/icomo facilitadores no processo
saude-doenca, mas em alguns casos, também comesaque certificam a familia sobre o
progndstico inevitavel. O cancer muda a vida ddlfapdesde a rotina até os valores. Alguns
pais acreditam que o cancer existe em todas asgmssias se desenvolve em algumas
dependendo de seu estado fisico ou emocional. Agigem as concepg¢des genéticas,
religiosas, de causa-efeito, no¢cdes de culpa egoashencdo das histérias de vida para
explicar a doenca. Para a morte, 0os pais mencigremar nela de forma mais proxima
depois do advento da doenca. Componentes de fraegp e elaboracdo para suas angustias
aparecem com frequéncia nas falas destes paisu@ogsermitiu compreender de que forma
0S pais percebem e representam a doenca de deos ¢ibm cancer, como vivenciam a
possibilidade e o sentido da morte e de que mapassam a compreender a finitude depois
da dura experiéncia.

Palavras-chave: Representacfes. Doenca e morteeiGafanto-juvenil. Pais. Sofrimento.



ABSTRACT

The present study focuses on the perception alieedse and death of parents of children and
adolescents with cancer. The field research wasedaout trough interviews with fathers or
mothers of children and adolescents with cancee iftterviews showed that when the
parents perceive the physical symptoms of theildodm they usually take some measures;
after the cancer has been diagnosed in their enilthhey stay undecided between mentioning
the name of the disease or maintaining it undeguik®e; they perceive the disease as
something unbridled, malignant, dangerous. Theatsare seen as facilitators in the health
disease process, but in some cases, also as thaisevitl inform the family about the
inevitable prognostic. The cancer changes theofifdhe family, both their daily routines and
their values. Some parents believe that the camesr affect all persons, but will probably
develop or manifest itself only in some specifiogo®s, depending on its emotional or
physical situation. Here emerge the conceptiongeoietics, of religion, of cause and effect,
notions of guilt and punishment, mention of lifestbries to explain the disease. The parents
mention that they think more about death afterattheent of the disease. Components of faith,
hope and elaboration to their anguishes appear rargg in their talk. The study makes
possible to understand how the parents perceivergmesent the disease of their children
with cancer, how they experience the possibility Hre meaning of death, and how they start
to understand the finitude of life after a hardso@al and family ordeal.

Keywords:Children and youth cancer. Disease and death. BaRR@presentations. Suffering.
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INTRODUCAO

Doencas cardiologicas e crénico-degenerativasyimib o cancer, sdo citadas como
as doencas da atualidade e, notavelmente, aquet&aq@ futuro serdo as doencas mais
frequentes na populacdo. Os registros para o canfzertii também sdo apontados com
progressao.

O cancer infanto-juvenil, especificamente, é cagrsido hoje como a terceira causa de
morte nos paises desenvolvidos, o mesmo ja podevesdicado nos grandes centros
oncolégicos do nosso pais. (ANDREA, 2008).

A oncologia, pela sua propria dedicacao, revestegearticularidades que ndo podem
ser ignoradas. O cancer é uma doenca cronico-degieae geralmente de longa evolucédo e
que, até bem pouco tempo, revestia-se de tabus atalecarga emocional. Ao lado da
gravidade, como de outras doencgas, ainda € assoctad a ideia de morte inevitavel e
iminente, permeada por sacrificios, desagregag&dida mutilacdo e dor. (DE PAULA,
2003).

Ha um descompasso, segundo Ortiz (2003), entree@esentacdes do cancer no
imaginario coletivo e a forma como ele é apresentaas compéndios de medicina. Para a
maioria das pessoas, cancer é sinbnimo de mortemblgue os conceitos sobre a doenca
mudem diante dos avancos tecnocientificos e darneaimelhor conscientizacdo sobre o
cancer, ainda sao frequentes os casos em que iestpae suas familias simplesmente nao
permitem que o nome da doencga seja, sequer, madcion

Se o0 nome da doencga ndo pode ser mencionado, enthagnostico muitas vezes
deve ser escondido do préprio doente. Esta inswoteorpo a marca da doenca, suas dores,
angustias, cicatrizes, mutilacées, mas, muitassyew@® |he é permitido saber o diagndstico e
falar das constatacdes.

Quando se trata de cancer infanto-juvenil, cabepceemder de que forma os pais
percebem e representam a doenca de seus filhos,\deanciam a possibilidade e o sentido
da morte e de que maneira passam a compreenddtualdi depois da dura experiéncia. O
aparecimento de um cancer na crianca € sem dumidecatastrofe na organizagao familiar e
no pensamento acerca das razdes, culpabilidadesrecimentos plausiveis. Um céancer
infantil provoca uma série de abalos e até mesipras na crenca religiosa, na unido dos

entes familiares, na aceitacado de uma patologieg@eometendo uma crianca.
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Segundo o Instituto Nacional do Céancer, no Brasiliitos pacientes ainda sao
encaminhados ao centro de tratamento com doencastgio avancado, o que se deve a
varios fatores: desinformacdo dos pais, medo dgndgtico de cancer (podendo levar a
negacdo dos sintomas), desinformacdo dos médicas, Blgumas vezes, também esta
relacionado com as caracteristicas de determingdode tumor. Este dado nos revela a,
ainda alta, incidéncia de canceres sem possibdgladrativas no pais e aponta uma tendéncia
atualizada: cuidar de criangas que irdo morrer.

Pais e familiares, mesmo amplamente informadoseso®rprocessos diagnosticos e
prognosticos da crianga, muitas vezes, ndo rep@assawnao permitiam repassar informacdes
a crianca na tentativa de preserva-la do sofrimdattsaber” sobre a doenca. A crianga e 0
adolescente, embora tivessem que conviver com \zsdes e a agressividade que os
tratamentos e a propria doenca acarretavam, onfadm alguns casos, desconhecendo por
completo a causa.

Atualmente servigos oncopediatricos estdo mais apagjpos para lidar com a
compreensao que a crianca e o adolescente posebesras doencas e sobre a morte. Tem-se
enfatizado que pacientes e familias estejam ampl@meformados sobre os diagndsticos,
haja vista que uma condi¢do de adesao ao trataresté#mo conhecimento sobre a doenca e
suas consequéncias possiveis.

A pesquisa de campo deste trabalho foi desenvolmmaHospital do Cancer de
Cascavel - UOPECCAN (Unido Oeste Paranaense deldssel Combate ao Cancer), que
dispde de servico especializado em oncopediatni@golna regido, atendendo no momento
cerca de 50 criancas e adolescentes com cancef (del8 anos) em tratamento de
quimioterapia, radioterapia, internamentos clinieosrargicos, oferecendo suporte também
para suas familias.

O presente estudo aborda a percepcao que 0s gaisepo a respeito da doenca cancer
e as associacdes decorrentes da confirmacdo dimgnéPara fundamentar o estudo,
primeiramente, teorizam-se sobre o0s aspectos deecémfanto-juvenil e o impacto
emocional, discutidos na literatura, abordandos&seaquéncia, as representacdes e a forma
como as pessoas compreendem a doenga e a morte.

Em seguida, realizou-se uma revisdo bibliografiemapa contextualizacdo da
representacdo da morte e sua significacdo, traz&ndoa a profunda inversdo que o cancer
acarreta nas expectativas do ciclo de vida e neop@ra a compreensédo da maternidade e da

paternidade diante do cancer infanto-juvenil.
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Especificamente na discussdo dos resultados, bgscodentificar as percepgdes
(saber construido) sobre a doencga e morte, proalupior pais de criangas e adolescentes com
cancer; compreender de que maneira estes paiscianera possibilidade e o sentido da
morte; entender de que maneira passam a compreanfigitude, apdés a experiéncia de
doenca de seus filhos.

Para a investigacdo deste tema foram utilizadasn@igvistas semiestruturadas na
pesquisa de campo qualitativa. Foram utilizadas ocaaticerce tedrico, a nocao de
representacdo social de Moscovici (2003) e a teswiae estigma definida por Goffmann
(1988), bem como varios autores que tratam do wammorte e do cancer infanto-juvenil.
Para captar a diversidade de respostas possiveigterpretacdo dos sentidos produzidos
pelos pais das criancas e adolescentes oncologiense as teorias que também serviram de
base para o trabalho, estdo aqueles autores qudaab@m seus estudos os sentidos do
adoecer, 0s conceitos universais sobre a mortepectas emocionais do morrer. Neste
sentido, autores como Kubler-Ross, Kovacs, Chiaftdrorres, Valle e outros da mesma

importancia sdo mencionados no texto.
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1 O CANCER INFANTO-JUVENIL E O IMPACTO EMOCIONAL DA DOENCA

Cancer € um termo genérico utilizado para descreags de 200 doencas individuais
que progridem de forma diferente, mas tém em contcenias caracteristicas, como o
crescimento em qualquer tecido de células anordmiBospedeiro. Estas células anormais
proliferam localmente, invadem e atravessam a®ibasrtissulares normais, reproduzindo-se
indefinidamente. As massas de células anormaigrdisam-se pelo organismo e levam o
hospedeiro & morte se ndo forem erradicadas. (LQYE9, p. 3).

Para Yamaguchi:

O cancer é uma doenca que se origina nos genasalénica célula, tornando-a capaz de se
proliferar até o ponto de formar massa tumoralauall e a distancia. Varias mutagdes tém
gue ocorrer na mesma célula para que ela adquedesdtipo de malignidade e a biologia

molecular vem estudando com acuracidade estehdgtaleoricamente, qualquer célula do
corpo pode se transformar e originar um tumor mali@ que torna a denominacao “cancer”
muito genérica e causadora de confusdes. (YAMAGUQB®4, p. 21).

Simplificando, mesmo com as discordancias tedicas “confusdes” assinaladas por
Yamaguchi, o cancer é, segundo dados do INCA (2@0@dme dado a um conjunto de mais
de 100 doencas que tém em comum O crescimentodéesaio (maligno) de células que
invadem os tecidos e 6rgaos, podendo espalharetdgrase) para outras regiées do corpo.

Caponero (2008) descreve a biologia do cancer apdatas dificuldades em explicar
esse complexo sistema, mesmo com todos os avarg®sestudos celulares. Para o
oncologista clinico, “a célula normal é transformadn célula neoplasica num longo processo
em que 0S mecanismos normais de regulacdo daepagiio e diferenciagdo celular vao
sendo danificados sucessivamente. As células codtif®@ maligno caracterizam-se pela
independéncia de fatores de crescimento”. (CAPONERQS, p. 34).

As neoplasias da infancia sao patologias provocpeias“multiplicacdo desordenada
de células, na maioria das vezes jovens, que dgenora tumores ou substituem as células
normais de um ou mais 6rgaos, prejudicando suadési. (ANDREA, 2008, p. 477).

A causa de morte infantil difere de um pais pam@uwo, incluindo-se os casos de
infecc@o e desnutricdo, os acidentes, o cancemnetisrmacdes congénitas. O cancer € uma
doencga rara na crianga, afeta cerca de 10 em 1D8.68da ano. No entanto, nas sociedades
onde as outras causas foram superadas, o canseuaser uma das causas mais comuns de
6bito na crianca. (VOUTE, 1999, p. 531).
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Com o tratamento adequado, atualmente é possivetaade quase dois tercos dos
tipos de cancer. H4, entretanto, grande difereagachances de cura entre os diferentes tipos
de cancer na crianca. O impacto desta afeccaoiaracar seus pais e 0 meio em que vive é
profundo, independentemente dela morrer devidoeaghou sobreviver por longo tempo. O
custo do tratamento em qualquer das possibilidadé®. (VOUTE, 1999, p. 531).

Em relacdo ao cancer, existe o principio geralwdeaydiagnostico precoce resulta em
melhor prognadstico e isso € muito mais verdadeara ps tumores da infancia do que para as
idades adultas. (VOUTE, 1999, p. 535).

Para Camargo e Salateo (1998, p. 389), o compaontan@inico e biol6gico da
crianca com cancer é muito diferente do adultos pmé tumores infantis correspondem a um
grupo altamente especifico, geralmente de origebrienméria, do sistema reticuloendotelial,
do sistema nervoso, do tecido conectivo e de \dste© conhecimento dessas diferencas
possibilitou a elaboracdo de estratégias terag@utinais especificas para obter maior
sobrevida e 0 minimo de efeitos colatetais

Os tumores do sistema nervoso central (SNC) e w=eh@ias sdo os tipos mais
frequentes e responsaveis pelos quase 50% de ¢sdoasos de cancdragnosticados na
infancia e adolescéncia. Entre as leucemias, nmarecencdo os dois principais grupos: a
leucemia linfoide aguda (LLA) e a leucemia mielomiguda. A ocorréncia dos tumores na
infancia é, via de regra, diferente da fase ad(#sDREA, 2008).

As leucemias sao o tipo de cancer infantil mais wonem menores de 15 anos
(PARKIN apudINCA, 2008); os tumores de sistema nervoso cesfialos mais frequentes
tumores sdlidos na faixa etaria pediatrica (LITTagud INCA, 2008, RIESapud INCA,
2008); os tumores renais representam de 5% a 10&dde as neoplasias infantis (LITTLE
apud INCA, 2008); os linfomas correspondem ao tercéijpo de cancer mais comum em
criancas norte-americanas, apés as leucemias enosrds do sistema nervoso central
(LITTLE apud INCA, 2008). Nos paises em desenvolvimento coardgpm ao segundo
lugar, ficando atras apenas das leucemias. (BRAGAIINCA, 2008).

Para o cancer em criancas, adolescentes ou aautibgetivo inicial do tratamento,
em quase todos os casos, é 0 de maximizar as shd@aira dos pacientes, minimizando o

sofrimento e lutando contra a alta morbidade deoter No curso da evolugao da doencga, em

1 No caso do Brasil, a especificidade do cancer fofarvenil é também apontada nos estudos reunidqaublicacdo do

INCA de 2008, constando os registros sobre o cafecerianca e do adolescente. Nos registros ha mewgguadro de
doencas classificadas com base no grupo diagn@stieanorfologia (KRAMAROVA; STILLERapudINCA, 2008).



17

uma minoria, evidencia-se a impossibilidade da .cuiMastes casos, 0 compromisso
fundamental do tratamento tem caréater paliativ@ (\[E, 1999, p. 37).

Quanto ao que é chamado de cuidado paliathede dizer que sdo medidas de
tratamento que visam o ativo cuidado ao pacienja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo, ou seja, € o tipo de tratamepie sera realizado para aquela pessoa
conhecida como “incuréavel”.

Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), os @osdpaliativos sdo definidos

como.

Uma abordagem que aprimora a qualidade de vidgdogntes e familias que enfrentam
problemas associados com doencas ameacadorasalaatravés da prevencgdo e alivio do
sofrimento, por meios de identificacdo precoceliag@o correta e tratamento da dor e outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiri(BESSINI; BERTACHINISPINK, 2004,

p. 7).

Segundo Marta Cristina Meirelles Ortiz (2003, p), 3L oncologia tem sido uma das
areas de maior avango nos ultimos tempos. Tratase€oimo a radioterapia, a quimioterapia
e a imunoterapia tém contribuido para o0 aumenexgdactativa de vida dos pacientes.

Para Capparelli (2004) o cancer perdeu sua quaidaddoenca aguda e fatal devido
aos avangos nas areas médica, bioldgica e farnzéytatualmente, € considerado uma

doenca com caracteristicas de doenca cronica, Mmassim:

Muitos pacientes ainda sdo encaminhados aos cealgrgatamento com doencas em estagio
avangado, 0 que se deve a varios fatores: castitesi de determinado tipo de tumor,

desinformacao dos pais, medo do diagnéstico deecéfpodendo levar a negacdo dos
sintomas), desinformacédo dos médicos. (CAPPARELL0420. 55).

A razdo de mencionar que o0 cancer passou a sedemdo como doenca cronica €
destacar que as reacdes emocionais advindas ladesti diferenca sdo de suma importancia,
uma vez que “ha descompasso entre as representag@a@scer no imaginario coletivo e a
forma com que é apresentada nos compéndios dein@di©ORTIZ, 2003, p. 31).

Persiste o conceito de cancer como sinbnimo oweseatde morte e, no discurso
popular, € uma constante menciona-lo como algodi@nsiesesperador e penoso, proveniente
de um ato incorreto, culposo ou pecaminoso, benopassocia-lo a um castigo ou resultado

de comportamento socialmente ou moralmente rechacgad

2 Também se usam os termos Medicina paliativa, Ntelide cuidados continuados, Medicina de acompaeti@m
Tratamento de suporte, Tratamento sem finalidadgtiea, etc.
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Por isso, de todas as doencas, “0 cancer estaantpee possuem o mais formidavel
impacto psicolégico”. Nao é somente a morte que degtino de todos nés — mas, a sua
aproximacao progressiva e dolorosa e a mutilacaatural ou pos-terapéutica. O risco de
morte subita da doenca cardiovascular € menostadsusO risco da doenca infecciosa ou do
diabetes, certo ou errado, € até menor, pois, segempensa, 0 Corpo com ou sem auxilio de
tratamento pode superéa-lo. E a percepc¢éo da intideat® do cancer, assim como o temor de
que a terapéutica radical leve a alteracbes caapdaree ocasionam o terror. (SHERMAN JR.,
1999, p. 598).

O fato de um “paciente ser informado de que tente&dja o conscientiza de sua
possivel morte”. As pessoas costumam relacionaunsoit maligno com doenca fatal.
(MORAES, 1994, p. 57).

A estigmatizacao da doenca e o impacto que elaopeoatingem nao sO o paciente e
sua familia, mas toda a equipe de saude envoladaiado. Isso fica muito evidente na fala
de Amaral (2004) quando ela mesma, enquanto piaifes se coloca vivendo a situagéo de

desorganizacéao:

Quando uma crianga adoece de céancer [...], costliray que € um caos total em nivel

pessoal, para a crianga, para a familia e tambéa g&quipe médica, que precisa se dar
conta do diagnostico, dar esse diagndstico paramilih e, mesmo assim, ndo se deixar
abater. A loucura que estd acontecendo nas cébsid@s acontecendo também em nivel
espiritual e emocional com as pessoas envolvidAARAL, 2004, p. 61).

O cancer € uma doenca profundamente carregadastignias”. A palavra estigma
possui uma série de interpretacdes e sentidos.itBlatlira destaca-se a definicdo de
“estigma” utilizada por Goffman (1988) que a desigromo um tipo especial de atributo
indesejavel, que marca a pessoa, colocando-a,|lams @os outros, como diferente daqueles
gue se encontram numa determinada categoria.

Para Goffman (1988, p. 11-12), “a sociedade estabebs meios de categorizar as
pessoas e o total de atributos considerados comarse naturais para os membros de cada
uma dessas categorias” e, quando estamos diaatgudam que nos parece estranho, “podem
surgir evidéncias de que ele tem um atributo qteera diferente de outros que se encontram
numa categoria em que pudesse ser incluido, sat@lajma espécie menos desejavel”. Esta
caracteristica se define como um estigma.

A avaliacdo dependera da categoria em que estdsito individuo e, certamente,

podera mudar conforme ocorra uma reclassificac@o,sea, “nem todos os atributos
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indesejaveis estdo em questdo, mas somente od@ircengruentes com o esteredtigae
criamos para um determinado tipo de individuo”. EE®IAN, 1988, p. 13).

O estigmatizado é alguém que foi submetido a urfini¢&o social em funcéo de seu
atributo indesejavel e profundamente depreciativogue, consequentemente, o torna
“diferente” dos outros. No entanto, “um atributoegestigmatiza alguém pode confirmar a
normalidade de outrem, portanto ndo é, em si mesmm honroso nem desonroso”.
(GOFFMAN, 1988, p. 13).

Para Goffman (1988), existem trés tipos de estigmancionados como: as
abominacgbes do corpo; as culpas de caréater indilids estigmas tribais de raga, nacdo e
religido.

Em se tratando de criancas e adolescentes comrcanoga primeira leitura, pode-se
dizer que a infancia possui um esteredtipo corBirsdcialmente, para o qual estdo previstas
a inocéncia, a saude e o ludico. A doenca e a madeatributos negativos que ndo podem ser
admitidos neste periodo da vida, sao, afinal, ticlm®0 incongruentes para a maioria das
pessoas.

Durante os tratamentos, ha marcas evidentes eeisfue podem estigmatizar a
crianca ou o adolescente com cancer. As cicatdzasgicas, as amputacdes, as marcas de
puncdo venosa, as feridas abertas e fétidas, asivos aparentes, o corpo deteriorado, a
queda dos cabelos e a mudanca na coloracdo dgppeden ser indicativos do estigma
denominado por Goffman (1988, p. 14) de “abominagfiecorpo”.

Diante do estigmatizado as pessoas reagem de foaniaslas, podem ser déceis e
complacentes, agressivas e rudes ou indiferent@seshgmatizado surge a inseguranca e a
sensacgao de nao saber o que “realmente” estdonpiendale. Ele se sente como se estivesse
em exibicdo, exposto e invadido em sua privacidadacipalmente quando lhe oferecem
ajuda excessiva, desnecessaria e indesejada —acgbe fazendo com que “o estigmatizado
responda antecipadamente através de uma capaidafe(GOFFMAN, 1988, p. 26).

Para atenuar a visibilidade de seu estigma o estigado poderd lancar mao de
recursos de encobrimento e acobertamento. No @sdahcas e adolescentes com cancer, o
uso de perucas pode ser mencionado como um imf®rtanourso de encobrimento da
alopecia que os quimioterdpicos acarretam, dissinald a informacéo explicita e evidente.
Mas também pode ser compreendido como um processgabertamento, uma vez que ao

manter sua “careca” em sigilo protege-se da invalié®a na interacao publica.

3 Estereétipo ou perfil refere-se as nossas expexsabormativas, ou seja, sdo padrées pré-estidbeseem relacdo a

conduta, carater, categorias de comportamentdn.esti
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Os meios utilizados para que o estigma “nao apanegt®” sdo bastante semelhantes.
(GOFFMAN, 1988, p. 113). O encobrimento tem porchmencobrir a informacéo, ocultar o
atributo, fazer “desaparecer” o estigma, enquanacabertamento mantém o estigmatizado
protegido da tensdo que o estigma lhe causa r@icetmm os ditos “normais”.

No que se refere ao relacionamento com outras agssa@stigmatizado pode esperar
apoio entre os chamados “iguais” e os “informaddésjueles que compartilham seu estigma
sao definidos como iguais e aqueles que “sdo nermaas cuja situacdo especial levou a
privar intimamente da vida secreta do individuagesatizado e a simpatizar com ela, que
gozam, a0 mesmo tempo, de certa aceitacao, cettaépeia cortés ao cla”, sédo definidos
como os informados. (GOFFMAN, 1988, p. 37).

O grupo de iguais sdo todas as criancas e adotescegue fazem tratamento
oncologico no hospital, compartiiham suas exper@@ne angustias, trocam informacdes
sobre o estigma e a melhor forma de manipulé-lo.

Os informados, em funcéo do trabalho que realiz#o,todos os membros da equipe
de saude e, no decorrer do tempo, a familia — exgéfuda estrutura. Em especial, os pais
figuram como “informados”, pois se relacionam conestigmatizado pela estrutura social.
Estdo obrigados a compartilhar um pouco do degorédivem o mundo familiar do
estigmatizado, adquirem desse modo certo grau tigmes e relacionam-se com outras
pessoas (outros pais) que também adquirem algonftanedade de maneira indireta.
(GOFFMAN, 1988, p. 39).

1.1  Contextualizando as representacdes sobre o canc

Para refletir a respeito da compreenséo que agerjanadolescente e mesmo seus pais
possuem sobre o cancer e sobre a morte, € necealartdar um passo tedrico na concepgao
de Moscovici (2003) sobre as representacOes. Htaans as imagens e concepcgdes
construidas socialmente e fundamentais para o §socéle compreensdo das nhocodes
elaboradas sobre cancer e morte, que surgem casgeslde respostas possiveis.

Moscovici (2003), ao tratar das representacfeaisp@ponta que estamos sempre as
voltas com as percepcdes e que 0s conceitos pplieéebas ou entendé-las variam conforme
uma seérie de pressupostos. Dentre estes presssimssém, resumidamente, trés deles que
contribuem para esta discussao:

- “NGs ndo estamos conscientes de algumas coistenba dbvias”;
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- “Alguns fatos que nés aceitamos sem discussae, $iD basicos a nosso
entendimento e comportamento, repentinamente nanam-se em meras ilusdes”;

- “Nossas reagfes aos acontecimentos, nossas teespass estimulos, estdo
relacionadas a determinada definicdo, comum a tosilmsembros de uma comunidade a qual
nds pertencemos”.

Se, por muitas vezes, estamos diante de coisaasdobwido as percebemos, pois nao
estamos conscientes delas, entdo, uma série dascqessoas ou situacdes, pelos mais
variados motivos, podem néo ser vistas, mesmodsidiante de nossos olhos. Para o autor,
ndo ha nenhuma falta de informacdo para justifiessa invisibilidade, e sim, uma
fragmentacdo preestabelecida da realidade, umasifdagdo na forma como as
compreendemos. (MOSCOVICI, p. 30-31, 2003).

Tomando-se a situacdo do processo de adoecimeatmodtico e tratamento para o
cancer, pode-se associa-la aos pressupostos deowo&uando o paciente é tomado de
sintomas e sinais extremamente sugestivos de gaanab vai bem em seu corpo, sente que 0
funcionamento esta prejudicado e que ha evideat#ses para desconfiar de um cancer ou
buscar o servico médico. Mas, isso que esta ddwodeolhos ndo € ou ndo pode ser visto
devido a uma importante fragmentagcédo que estadigadituacdo especifica. Por isso, para
uma grande parte da populacéo o diagnéstico decéaada em tempo tardio.

Nos estudos da psicanalise, esse processo é dettmmde “mecanismo de defesa” e
classificado como “negacao”, mas no trajeto daseesgmtacdes socais, vamos enveredar pelo
caminho das percepc¢éo e dos demais pressupodttssdevici.

Moscovici (2003) apresenta, num segundo momentocenmtrapartida, que outros
fatos que s&o aceitos sem discusséo, repentinapasgam a ser tidos como meras ilusdes.
Ou seja, quando transpomos a mera aparéncia easg realidade, a percepcdo muda.

Novamente, € possivel trazer a associacao do taneerce vislumbrar a pertinéncia
do pressuposto de Moscovici (2003). Quando se ta@ arganizacédo de conceitos e ideias
sobre a doenca (incluindo falhas, mitos, fantagmeconceitos, receios, expectativas), e
alguém muito proximo a nos (como um filho) é diagjitado, toda nossa rede de conceitos
passa a ser uma mera iluséo, ela se perde ou raigiatido.

A rede de conceitos prévios, anteriormente aceita discussado, ao ser confrontada
com a realidade, passa a promover uma transformagf@ortante — inclusive, diria,
impactando as esferas bioldgicas e emocionaisrdaswedos.

Para um terceiro pressuposto, esta a presenca dedefimicio comum a todos os

membros de determinada comunidade, ou seja, unragdef que seja representativa e sirva
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aos acontecimentos como um padréo de respostdsrnda organizada. Se mais uma vez
tentarmos compreender o estilo de resposta diantardacontecimento novo como seria 0
cancer para uma familia, o pressuposto de Moscéviaiito valido.

Por exemplo, quando uma crianca € diagnosticaddaendia se vé impactada pela
noticia, sofre o “choque do diagnostico” e preceszorrer a definicdo de sua cultura, nucleo,
comunidade ou sociedade sobre o que é cancer, opgugar sobre ele, os estigmas
relacionados, como se comportar diante dele, camsoar um padrdo de resposta diante do
estimulo.

Muitas vezes, essa familia ndo encontra definigiwesentativa e fica no vazio,
confusa, atbnita, até que possa elaborar algunideeatresposta diante da doenca. Para
Moscovici (2003), as representacdes nos orientamo &m direcdo ao que é visivel quanto
aquilo a que nés temos de responder ou que retani@paréncia de realidade; ou de novo
aquilo que define essa realidade.

Por isso, as representacdes sao formas de simbatzslo que experienciamos e

percebemos num mundo, de alguma maneira, faméd@oizNa compreensédo de Moscovici:

Assim que nos encontramos, por vezes, em um diterda necessitamos de um outro signo,
que nos auxiliard a distinguir uma representagaouti&, ou uma representacéo do que ela
representa, isto €, um signo que nos dird: “Esgma representacao”, ou “Essa ndo € uma
representacdo”. (MOSCOVOCI, 2003, p. 32).

As representacdes convencionalizam objetos, pessoasontecimentos e essas

convencdes possibilitam conhecer o que represemni&.o

Nenhuma mente esta livre dos efeitos de condicientws anteriores que lhe sdo impostos
por suas representacdes, linguagem ou culturapBlisamos através de uma linguagem; nos
organizamos nossos pensamentos, de acordo comstemaique esta condicionado, tanto

por nossas representac@es, como por nossa clNisavemos apenas 0 que as convengdes
subjacentes nos permitem ver e nds permanecemasistientes dessas convencoes.

(MOSCOVICI, 2003, p. 34).

As representagbes séo prescritivas (MOSCOVICI, 2p0386-37), porque impdem
sobre nos uma forca irresistivel, pois exercem comabinacdo de estrutura — existente antes
de comecarmos a pensar: a tradicdo — predizende aleye ser pensado. Nossa maneira de
pensar, em suma, depende das representacdes, apudsejermos ou ndo termos dada
representacdo para cada situagdo ou contexto. pkesentacoes sdo transmitidas e séo o
produto de uma sequéncia completa de elaboracieslancas que ocorrem no decurso do

tempo, sédo o resultado de sucessivas geracOesuliad® das elaboracbes € o que podemos
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compreender por aquilo que as pessoas sabem oanpense sabem, sentem ou percebem
sobre as doencgas, sao suas representacgoes.

Helman (2003) enfatiza que pesquisas recentes méocaslo as criancas e 0 modo
como percebem e reagem a doenca e ao tratameniwom®&sl pesquisas sugerem que, apesar
da idade, as criancas de fato tém entendimentokhgsesao proprios sobre as enfermidades e
as causas e o modo como devem ser tratadas. Oslosaekglicativos das criancas
normalmente sdo uma mistura de ideias derivadaxiriéncia pessoal e das influéncias da
familia, da escola e dos meios de comunicacdo. Alaria dos casos, as suas percepcoes
acerca das enfermidades repetem as dos adultosasnaezes, sao muito diferentes.

Para a Presidente da Sociedade Brasileira de Psicologia Elisa Perina, por meio
do discurso da crianca € possivel ter acesso a undonde desejos e sonhos, pleno de
emocao e sentido e, assim, decifrar parte da redsighificantes na qual a crianca esta
inserida, tendo-se em vista sua histéria individtahiliar e social e, portanto, descobrir os
varios significados emocionais que a situacdo alib@l traz, que sonhos, objetivos e
esperancas essa doenca frustra ou modifica, queego@ncias essas mudancas acarretam.
(PERINA, 1994).

Como toda a doencga grave, o cancer confronta agerique o possui e a sua familia
com a possibilidade de morte iminente, desencadeprafundas transformacdes em suas
vidas. (VALLE, 1994, p. 219).

No livro ilustrado para criancgas, intituladQuando vocé esta doente ou internado: um
guia para curar criangasha uma série de passagens e explicacfes soboeasoaniancas se
sentem quando estdo doentes. O livro apresentarymea delicadamente ilustrada, que uma
doenca é assustadora para qualquer um de nos,ades@r especialmente inquietante para
as criancas. A doenca podera fazer que as crigimgam-se confusas, com medo e culpadas.

Nas palavras de McGrath (2004), alguns exemplagpiesentacdes infantis sobre a

doenca:

Ficar doente ndo é divertido. Quando vocé estatdpseu corpo fica mole. Vocé ndo se sente
bem fazendo as coisas que geralmente faz. Vocé pedisar fazer exames médicos, tomar
injecbes ou remédios. Ninguém quer ficar doent@ fdén problema ficar zangado com isso
— ou triste, ou assustado. Quando vocé esta damrdeyida muda. Se vocé ficar internado,
dormira em um lugar diferente e vai comer tipogrdifites de comida. Vocé podera dividir
um quarto com alguém que ndo conhece. Um hospitdé mer agitado, barulhento e
assustador, mas apesar de parecer estranhdfCGRATH, 2004, p. 08).

No universo hospitalar estdo os referenciais pataemca e o tratamento. A doenca

parece vir de fora, pois € na fala do médico qt@esontidas todas as informacdes referentes
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ao diagnostico, desenvolvimento da doenca, poskidids de tratamento e progndstico, ou
seja, um saber que detém, imaginariamente parendidao poder sobre a vida e a morte
daquele filho. Nas palavras de Zecchin, sobre aeagéo feita pelo médico no corpo do

outro:

O médico, portanto, nomeia um corpo doente sermaqaeiente tenha qualquer referéncia no
seu corpo que lhe sinalize a doencga, que Ihe perrireconhecer como doente e se sentir
ameacada de morte. Seguramente a negacédo, forersidafe muito eficiente de lidarmos
gg;n situacBes de grande impacto, atua fortemergesienomentos. (ZECCHIN, 2004, p.

E de maneira parecida que acontece com algumascasiaou adolescentes e suas
familias, ou seja, o médico ou a equipe de saudeeimoum diagndstico positivo para o
cancer e atravessa a expectativa de forma absunt@m@entraria, apresentando a nomeacao
de uma doenca grave para um corpo infanto-juvep@ra uma familia que, ao procurar o
servico médico, sempre nutre uma esperanca deeregelnticia apaziguadora do “néo € nada
grave”.

A expectativa contrariada da familia pode reveseeem sentimentos de desamparo,
davida, dor e desesperanca. Nao raro, familiaokeam contra os médicos numa batalha
fundamentada na defesa de suas crias, em quedm d@caiva diante da doenca € dirigida de
forma brutal ao servico médico hospitalar e seusiones profissionais.

Quando o cancer esta comprovado diagnosticamantgenomeacéao de fato acontece:
“seu filho tem cancer”, e isso significa que o aoperdeu sua qualidade de saudavel e o filho
passa a ocupar o lugar de “doente”. O lugar detdparser ocupado pelo filho, se estende e
abrange a funcéo do pai e da mée, pois estes pasdadicar-se a salvagao e a sobrevivéncia
da cria. Pai e mae passam a ser pais do que sea ¢paniente oncoldgico” e uma gama de
funcdes passam a ser modificadas pela necessidanedidos e decisdes.

A necessidade de internamentos frequentes e lomagosytercorréncias por dor ou
febre, os tratamentos ambulatoriais semanais owueoais trazem a crianga/adolescente e um
dos pais ou responsavel a ocupar lugar de cuidhaote do doente.

O impacto do diagnostico coloca a crianca e sudlitaara elaborar as explicacdes
médicas e faz com que cologuem em evidéncia swadtda doenca”, seja ela confusa ou
clara, aberrante ou plausivel, coerente ou fragadentMuitas vezes, as teorias parecem
confrontar-se e 0 médico precisa dizer algo sobsa &verdade”, permitindo a crianca e aos
seus pais dizerem suas verdades, que nem sempas sd@smas: ha a verdade do pai, a da
mae e a da crianca. (OPPENHE#H@udVALLE, 1994, p. 224).
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A teoria sobre a doenca nada mais é do que o donjiencontetdos que a crianga ou
o adolescente e sua familia possuem em forma desesgacdo sobre algo que lhes é
inauguraf no momento do diagnéstico.

Gradativamente, ap0s este momento inaugural, @spaaisam a organizar parte dos
sentimentos em relagdo ao filho doente e procuragorporar intelectualmente os
esclarecimentos e conceitos meédicos apreendid@tdua hospitalizacdo e realizacdo dos
tratamentos e consultas. Passam a lidar com aetadercotidiana dos tratamentos, buscando
0 planejamento préatico (como a mudanca de papéentaés e familiares, a manutencao
doméstica, a escolha do cuidador principal, a @mé@o de prioridades, as privagdes
necessarias a partir de entéo) e, somente aosp@utarefa de aceitagcdo emocional — que € a
parte mais ardua, em relacdo aos sentimentos das (BOZEMAN; ORBACH,
SUTHERLAND apudVALLE, 1994, p. 225).

O filho com céancer, independente da idade, tamb@mende a organizar seus
sentimentos e expressar sua doenca, representashel@eordo com as possibilidades que
pais, equipes de saude, comunidade e meios de aaQ@0 permitam.

A ancoragem para tais representacfes € possivgliggodiante do desconhecido da
doenca, a pessoa com cancer busca referenciaisusneistes mais proximos, mas aos poucos
vai ampliando suas investiga¢gOes. Adolescentesaémmer buscam em pesquisas na internet
compreender parte de seus diagnosticos — muitass vaanfundindo-se ainda mais, outras
estabelecendo contatos com pessoas ha mesma aittlagéa e fazendo desta rede uma
possibilidade de troca afetiva, apoio e informagdampliando enormemente o elenco de
representacdes possiveis.

Ao representar a doenca, inerentemente apresentaesgexto de hospitalizacao, pois
a doenca estad associado o tratamento. A hospgabzaompreende todo o processo de
submeter-se ao hospital com suas regras, portam@gdma maneira, ao saber médico e a
possibilidade de tratamento tradicional.

Quando falamos em céancer, logo pensamos em cisyigi@mioterapias, radioterapias

e internamentos como eixos primordiais para t@@iwente. Diante dos tratameritoada um

Vale dizer, inaugural mesmo que possuam um arsknekplicacdes tedricas e sejam mesxgertsno assunto, pois
uma doenga como o cancer ao ser diagnosticada/emadangera tamanha estranheza e sentimento dejireg® que
transforma qualquer conhecimento prévio em insicprite. Para exemplificar, relatos verbais de nué&dancologistas
demonstram tal fato: “Quando meu pai teve canceant@stino, eu fiquei tdo apavorada que me vi pgiando coisas
idiotas para o médico, eu dizia: “ele tem cura8eeasincer tem cura?, ele vai morrer?... e deppigifienvergonhada
com o teor tdo primario das minhas perguntas, csereu mesma néo fosse uma médica oncologista”.

Tratarei de apontar, de forma apenas ilustratigymas das sensac¢fes percebidas por pacientdégoes em seus
relatos no cotidiano da pratica clinica, ou sejs, atendimentos psicoldgicos no hospital, nédo ateinpara a explicagao
cientifica exata de cada um dos tratamentos ecaunsgquéncias.
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trara imagens mentais muito representativas e del@gm medos, receios e expectativas de
cura.

Para a quimioterapia sdo desencadeados relatopadomntes que afirmam que o
tratamento é tido, psicologicamente, como “frioll, €eja, entra no corpo pela via venosa e
causa uma sensacdo gelada. A puncédo venosa causapdea alguns provoca ansiedade,
diante de inimeras tentativas fracassadas de mamnci@ quimioterapia é sistémica, ou seja,
atinge todas as células do corpo, e é temida mpmopar a queda dos cabelos (alopecia) e
reacdes colaterais agressivas.

Quimioterapia € um nome genérico dado para o texteonde qualquer doenga por
meio de substancias quimicas. As drogas utilizatkesm diminuir a proliferacdo celular.
Além das células cancerigenas, outras células gtéo groliferando também tém seu
crescimento paralisado. (YAMAGUCHI, 1994, p. 27).

Alguns pacientes relatam ter mais medo do trataonemh a quimioterapia do que da
propria doenca em si.

Para Valle, muitas vezes o paciente estd em remwaadoenca, ndo possui mais

sintomas evidentes e vai ao hospital apenas pguaraoterapia e

Passa a sofrer durante e imediatamente apds osdpr@ntos quimioterapicos, que sao o
motivo de suas idas e vindas ao hospital, dos states, das limitages fisicas e socais.
Assim, a quimioterapia traduz a concretude do rratdo e, em muitos casos, 0 Unico
momento em que a crianga se percebe doente; terparsinto, o foco central da experiéncia
de ter um céncer. (VALLE; FRANCOS&pudVALLE, 1994, p. 229).

A crianca ou o adolescente, portanto, podera percelrepresentar sua doenca por
meio do tratamento. Fazendo quimioterapia podera teocdo dos significados de ter um
cancer e suas implicacdes na vida real. E quanideiaca se torna de fato mais concreta para
0 paciente.

Para a radioterapia os relatos sdo de que estficgiga o tratamento “quente” cujo
“vermelhd@o” sobre a pele é visto e sentido comeepda terapéutica e serve para indicar que
o tumor localizado esta sendo “queimado”. Algunsigrges relatam medo da magnitude do
aparelho que emite “raios ionizantes” e receiam quparelho (pelo tamanho e aparente
poténcia) Ihes esmague ou que apds o tratamentenfiqadioativos e prejudiquem outras
pessoas.

A radioterapia é considerada uma terapéutica lecalinge mais especificamente a

area delimitada. Porém, os tecidos vizinhos podemt@mprometidos e os pacientes podem
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apresentar sintomas colaterais, devido ao compnometo de 6rgaos situados no trajeto da
radiacdo. (YAMAGUCHI, 1994, p. 26).

Quando o assunto é a cirurgia, surge com muitauémcja, em pacientes e
nao-pacientes, um receio comum. O relato de med gmanestesias, mutilacbes de ordem
funcional e estética, equivoco ou troca de mempoogarte da equipe que confunde 6rgaos
ou partes a serem extirpadas, esquecimento deiammteirirgico§ e a propria morte s&o
muito recorrentes.

No planejamento da cirurgia, grande esforco presgsadesprendido no preparo do
paciente para o evento. Algumas terapéuticas séassa&iamente mutilantes e ficam visiveis.
(YAMAGUCH]I, 1994, p. 25).

Segundo Muylaert (2000, p. 78), “O conhecimentot@napatologico sobre o
funcionamento dos corpos outorga a medicina poddeessonhecimento, manipulacéo,
decisdo que implicam até, eventualmente, na méatlaps corpos doentes em beneficio de
sua vida global”.

Para as rotinas de hospitalizacdo o longo tempmtéenamento, a submissdo aos
procedimentos meédicos e a mudanca na rotina farséi@a mencionados com temor. Moraes

fala sobre o impacto provocado pelo internamento:

Quando o paciente oncolégico necessita de inteonhg8pitalar, isso € motivo de grande
apreensdo e sofrimento, pois exige um afastameattudb aquilo que lhe é familiar e
conhecido. Traz vivéncias de isolamento, abandormmnpimento de lacos afetivos, sociais,
profissionais, etc. (MORAES, 1994, p. 58).

Na verdade, o préprio ambiente hospitalar é tidmaaerador de tensdes, pois 0
paciente e seus familiares estdo preocupados codoeaca, com o futuro, com as
responsabilidades pessoais, custos e consequélciaatamento; os profissionais de saude
estdo envolvidos em dilemas, varias vezes sema&ml@ca morte esta inerente ao ambiente
hospitalar, exigindo controle permanente dos samios de todos os envolvidos.
(AMARAL, 2004, p. 45).

Para as criancas o tempo de ficar internado é mmpdejue demora a passar, impede
as brincadeiras livres, impede a visitacdo senmasge@gmpde cuidados e restricdes importantes
e traz a lembrancga constante da auséncia: dospaisonjunto, dos irméos, da escola, da
vizinhanga, do animal de estimagédo, do funcionaméaméstico como um todo.

® Infelizmente é possivel confirmar na midia o emédico por impericia ou negligéncia. Insistentememmos pingas

cirdrgicas, chumacos de gaze, e outros itens sesgoecidos no interior dos pacientes, e aindadwtdo comum, mas
ha, a troca de membros em amputagfes (o direito geejuerdo), e assim por diante, aumentando o tderalguns
pacientes em relagéo a competéncia médica e daeed@isalde.
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Para os adolescentes, além dos impedimentos {isjta hospitalizagédo coloca outras
restricdes importantes a participacdo da vida natou as saidas com colegas, ao namoro, a
permanéncia na faculdade, a presenca nos ensalmenda de garagem, a possibilidade de
vestir-se a sua maneira, até mesmo ao desejo deendlesvestir perante um grupo de
estranhos (outros pacientes, equipe).

Para os pacientes, a constru¢do da vida soci@tieafle forma comum fica afetada.

A teoria confirma os relatos quando menciona que:

Da rotina de internagdo, também faz parte uma eggeopriacdo de objetos pessoais, como,
alids, é a praxe em quase todas as instituicodasilnle atendimento a saude: suas roupas
normais séo trocadas pelos pijamas e roupdes tit@aiig&#o, seu leito numerado esta limpo e
pronto a recebé-lo, com lencgois e cobertores attishmente desinfectados, sendo fornecidos
pelo hospital todos os medicamentos e refeicdesteNprocedimento existe uma certa
promessa-garantia de higiene e desinfecgdo, alémniflarmizacdo dos pacientes quanto a
sua pertenga social: todos sao iguais pela doemgrante ostaff médico. (MUYLAERT,
2000, p. 76).

Assim, as criangas e adolescentes doentes past&anuraa nova pertencga social, ou
seja, passam a ingressar num grupo socialmentehecido e representado: o grupo de
pacientes oncoldgicos, ou ainda, os pacientes d@mp@diatria. Toda a sociedade passa a
tratd-los de acordo com o repertorio de informactesdes, comportamentos, atitudes e
conceitos culturalmente estabelecidos para essgemtmento.

A partir de entdo, séo vistos assim, como “doeot®s cancer” — incluindo todas as
rotulacdes taxativas e ganhos secundarios agregadmsdicdo de doenca. Resgatando mais

uma vez Moscovici, temos a ideia de como se dapssesso de reconhecimento:

Quando contemplamos esses individuos e objetosamoedisposicdo genética herdada, as
imagens e héabitos que nos ja aprendemos, as sumdaedes que nds preservamos e nossas
categorias culturais, tudo isso se junta para lfazéais como as vemos. Assim, em Ultima
analise, elas sdo apenas um elemento de uma welaieacdo de percepges, opinides,
nocdes e mesmo vidas, organizadas em uma deteanggpiéncia. (MOSCOVICI, 2003,

p. 33).

Resumidamente, o paciente com cancer vive um dil&loaum lado, teme que as
células cancerosas estejam se desenvolvendo eudisagdo o organismo; por outro, teme
a mutilacdo, a dor, a apreensdao quanto a examesanakesconhecidos, a perda da forca
fisica (resultante dos tratamentos), a perda demsdio ego, objetivos de vida, papéis sociais
e o fato de causar sofrimento a sua familia. (MORAE94, p. 57).

Portanto, a representacdo para o cancer na literpbde ser percebida como doenca

terrivel, temida, processo de sucessivas perddsyoda, seus tratamentos exigentes e

restritivos, os periodos de internamento longasigeditivos para criangas e adolescentes, a
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plenitude comprometida das fases de desenvolvimeotmal ou comum aos demais da
mesma idade.
Para Sant’Anna o céancer € transformado num dosegidiagelos do mundo

contemporaneo e possui uma histéria repleta degémsda vergonha”. Entre elas:

Vergonha de ter sido afetado por uma doenca, tomditmnente, considerada ingloria,
relegada aos bastidores da cultura. Vergonha dgaahrm mal marcado pela imagem da
corrosdo, do desregramento orgénico ou do casiyood Vergonha que tende a transformar
o doente no Unico responsavel por seus sofrimef@83NT ANNA, 1997, p. 43).

As pessoas ainda falam do cancer e do doente centlo gjuase a mesma coisa, ou
seja, as sequelas sociais - estigmas - da doersma fpermanentes no doente, com suas
marcas fisicas aparentes como a queda de cabelmnteluos tratamentos com
quimioterapicos e as demarcacdes com tinta solpelea ao longo dos tratamentos com
radioterapia, ainda, algumas cicatrizes e mutilgcideorrentes das cirurgias.

Assim, mesmo depois de curado ele passa a temen gigenca volte e passa a
conviver com o “fantasma da recidiva”, ndo tendasnecamo livrar-se da ideia apavorante de
que um dia a doenca possa ressurgir.

Nao bastasse a imagem social, digna de caridatigmatizada, estereotipada que o
paciente com cancer passa a apresentar, ele enfrassociacéo direta do cancer com algum

tipo de bicho que consome, tira as forcas corro@npiessoa, e por iSso

E frequente a imagem da corrosdo, como se o céoss® uma espécie de verme, levando o
doente a adquirir aspectos desumanizantes. A ieidicho ou do verme pode parecer

distante dos receios perante o cancer em nossas Mias, a ameaca da corrosédo

desumanizante permanece, passando a incluir, degulegressos da biologia molecular e da
genética, 0 panorama microscopico das células. TSNNA, 1997, p. 51).

A partir da década de 40, o cancer passa a seidece¥o uma doenca curavel, se
tratada a tempo, e o diagnéstico precoce comegguearf nas campanhas de orientacéo e
prevencdo em saude. Desde entdo, o doente é wBio tesponsavel em buscar acesso
meédico e recorrer aos servicos de saude ao prirsieiabde doenca. (SANT'ANNA, 1997).

Com o passar dos anos, 0 cancer ndo mais serieerscaldatal e terrivel, que
provocava dores insuportaveis e isolamento sddiétlicos levavam as diversas camadas da
populacao informacgdes sobre a doenca e esperaniggataento.

No entanto, esta muito presente a nocdo de quacercainda € uma doenca a ser
combatida, terrivel em sua manifestacao e tratayaahisponiveis, impondo ao paciente uma

bY

trajetoria solitéria, devido a organizagdo do sistehospitalar e de saude. Isto pode ser
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comprovado no cotidiano dos pacientes. Persiséprasentacéo da luta que afeta a qualidade
de vida, imputa dores, estabelece duvidas quanttvatamento tradicional, faz surgir luz
frente aos tratamentos alternativos e misticosdymrozonas de siléncio. Opera como
referencial para muitas pessoas a ideia de caon®y sentenca de morte e, nao raro, vemos a
sentenga sendo executada.

Isso ocorre devido a dificuldade de acesso aosi¢cesrvmédicos e centros de
referéncia em oncologia, a diagnosticos médicossegados retardando o tempo precoce de
tratamento, a interferéncias de tratamentos aligozaque invalidam resultados de cura, e
inegavelmente, a doencas de fato incuraveis.

E possivel dizer que ha falta de ades&o por pargilins pacientes, outras vezes de
familiares e, ainda hoje, falta de vontade téceidaumana e, infelizmente, de recursos para
algumas equipes de saude.

Sabendo que “as atitudes do paciente em relac&armer variam consideravelmente
em diferentes partes do mundo, dependendo de datutural, étnico, social, econémico e
educacional” (SHERMAN JR., 1999, p. 599), é intenai deixar claro que a percepcao, o
significado e a representacédo de uma doenca - cad#edoenca - € particular a cada pessoa,
mas dependera da somatéria de suas vivéncias gl igo qual pertence. SO é possivel dar
significado se pudermos ouvir 0 que cada pessoaatelmer sobre o cancer, ainda que as
argumentacdes tenham uma natureza eminentemergal gru coletiva. Por isso Amaral
explica como o significado para a doenca pode apame formas diferentes ao longo da

experiéncia de cada individuo:

Uma doenca tem diversos significados para divepsssoas em diferentes momentos. O
significado pessoal da doenca geralmente se madificcialmente considerada um inimigo,
um desafio, uma injustica, posteriormente a dogrmgde ir passando por momentos de
aceitagcdo, esperanga. Depende muito da naturezaldgessoa e de sua experiéncia passada.
O reconhecimento de todos os fatores que interfer@roriacdo de um significado para ao
adoecer é muito importante para quem cuida de aesG®MARAL, 2004, p. 42).

Mesmo que o significado de uma doenca seja algtonsingular, quer seja para o
profissional de saude, o paciente ou sua famitidepdo ser radicalmente diferente para cada
um deles, tem sua origem fundamentalmente so@ade$ode compreender o significado de
um acontecimento para uma pessoa a partir da iaf@me observacdo vindas do proprio
sujeito, desde que esteja claro que tais infornsagdeobservacdes sdo concebidas e
partilhadas socialmente.

Essas dimensdes de corrosdo e desumanizacdo s&algamente fortes quando se

trata de imagens sobre criancas doentes. Por aséa, ras percepcdes e representacdes
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brotam do discurso coletivo e, por sua vez, podietddo e modifica-lo. Ortiz destaca como
a imagem da criangca com cancer é apresentada @seapada na sociedade:

As imagens pelas quais as criangas com cancerepé@esentadas na midia ndo sdo menos
aterrorizantes que a dos adultos. Elas aparecefiguteslas pela alopecia e, muitas vezes,

com o rosto cuidadosamente ocultado. Quando apasegesorriso é quase invariavelmente

triste. Seus corpos aparecem magros, languidospldesios. Como seres prematuramente

condenados a morte, é como se perdessem as dataasiinfantis. (ORTIZ, 2003, p. 32).

O cancer, assim como outras doencas cronicas is, faen sido considerado uma
doenca a ser escondida. Assim como a morte, o lcdecgue se fala é sempre, o cancer do
outro.

Para Ortiz (2003, p. 32), existe um siléncio dialdecancer, SGo comuns as esquivas,
engodos e equivocos que acontecem diante da piag@acem terceira pessoa, ou seja, do
fato do doente “esconder” dos outros e de si poGpropria doenca.

A representacdo coletiva do cancer, segundo O2003, p. 33), se submete ao
discurso médico; no cerne de tal dindmica imagindéo h4 expectativa de cura. A autora
refere que junto ao aparato discursivo que peraegpresentacdo do cancer - composto por
palavras enganosas e siléncios reveladores - \s&irsar a parafernalia tecnoinstitucional do
hospital, ou seja, o paciente fica restrito as delaa que o tratamento exige e constitui no
médico e na medicina uma fé cega e maniaca quauporez, se contrapde a descrenca nao
menos cega, mas depressiva, da representacaovgueereorte.

Cabe lembrar que com sua nova qualidade, de daangia para cronica, o cancer
passa a ter impactos emocionais diferenciados.eAgomuda sestatusde fatal para cronica
e exige dos pacientes e das familias uma condwgéioysarizada.

Emocionalmente, para Marilda Oliveira Coelho (20010 é somente a dor que a
doenca traz que incomoda, é algo mais subjetive@:dér de saber-se doente, de perder a
condicdo de sadio. Em muitos casos, a ndo-elalmgduto da perda da saude leva o
individuo para a cronicidade.

No cancer, a partir da cronicidade que a doencaapasconfigurar, as reacdes
emocionais devem ser consideradas, pois 0 doedgcorestara exposto a sua doenca por
tempo indeterminado e, de modo geral, tera tendéricregressao, passividade, dependéncia
e sensibilidade as frustracdes. (COELHO, 2001)aaxer é visto como uma doenga cronica,
para alguns autores, pois com 0 avanco nas tereg€ute tratamento, o paciente convive

com a molestia sem que ela seja “fatal” ou realmémnirada”.



32

Contudo, a literatura confirma que uma série de ificagdes importantes vem
acontecendo nas concepcoOes e representacfes sotig@so cancer. A doenca passa a ser
difundida, popularizada e divulgada em revistagagnamas de televisdo, trazendo a tona
informacfes mais adequadas a realidade cientifiperrmeadas pelos acontecimentos atuais,

um pouco menos contaminadas por boatos e mitos.

1.2  Contextualizando os significados e representag® sobre a morte: construcdes e

sentidos para a finitude

Se é impossivel saber o que é a morte, o abisntomiescido, pode-se ao menos investigar o
gue 0s povos pensam que &, como enfrentam, qaésrfazem, e o que acreditam que vai se
passar quando o corpo se extingue. Talvez hajanbamiapropriados para acompanhar e
dialogar com quem vai morrer ou esta os Ultimos ewdos. E no luto, identificar-se com as
crencas alheias, imaginando que s&o verdadeirgagj@xpressam sentimentos profundos e a
condi¢do humana, é um arrimo para suportar a dqrezda. (MINDLIN, 2007, p. 64).

Para Roosevelt Moises Smeke Cassorla (2003, paiBprte € algo que nao pode ser
descrito, pensado, nomeado, algo frente ao qual s&oencontram palavras. Essa
impossibilidade de simboliza-la, de inclui-la naleede ideias e pensamentos, a torna
terrificante. A propria palavra morte ndo dé coddaque ela seja: cada um de nos tentara
associa-la a outras palavras, que expressam idardasias ou crencas. Termos como: fim,
passagem, encontro, paraiso, Deus, reencarnagémtaproximar o individuo de um esboco
de explicacéo, palavras igualmente pobres paraelesco muito que se imagina e o pouco
gue se sabe. Por isso, faz parte do repertério mmescrever a morte do outro, pois o que
temos como referéncia de morte é sempre a mometdo.

O que vivemos “como nossa morte” sdo as inuUmergessivas perdas ao longo da
vida. As perdas sao organizadas como pequenasst@dervem como uma espécie parcial
de morte. As perdas intensificam o medo em algunsentos e, em outros, podem servir
como um elemento de elaboracdo. Contudo, estaitbesariteratura que o medo de morrer é

algo que acompanha todo o ser humano. Para Caasodae esta repleta de significados:

Os maiores mistérios que assolam o ser humandeemeas suas origens, a seu papel no
mundo e a sua finitude. Dentre esses mistériosarnente a morte € o mais terrorifico,
porque implica no desaparecimento, aniquilacdoeo @ terror de tornar-se nao-existente
(pelo menos como forma de vida conhecida) persegles os seres humanos e a ansiedade
de aniquilamento é descrita, pela psicandlise, cor®sror primordial, terror esse que ja faz
parte do individuo ao nascer. (CASSORLA, 2007, p)271
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Profissionais da saude também sentem a dificuldadeescrever a morte e trabalhar
com a presencga constante da finitude, em algumpsciaidades como a oncologia.
Trabalhar com a vulnerabilidade humana aproximarofissionais da reflexdo sobre a morte,
mas pode reforcar mecanismos de negacao, distaartiam fuga.

Para Maria Julia Kovacs (2003, p. 43), o desconmexio da morte, a dor da
separacdo, a humilhacdo pela decadéncia fisicaperda da autonomia sdo aspectos
significativos que confrontam o profissional em ptatica na saude.

As criancas aprendem ou tomam conhecimento soim@ta também pela televisao e
videogames, porém, muitas vezes de forma distoroisa imagens de guerra, violéncia,
acidentes, desastres. Da mesma forma, livros déribs por meio de personagens com 0s
quais a crianca possa se identificar, permitem pliagdio de contextos e a organizacdo de
questdes internas. (KOVACS, 2003, p. 57).

Carla Luciano Codani Hisatugo (2000), em seu lipara criangas, intitulado
Conversando sobre a morte: para colorir e aprendmioca a seguinte questdo: “Vocé ja
conversou com alguém sobre a morte?”, e desenrota histéria sobre os seres vivos, 0

corpo humano por dentro, a morte e os sentimeBtasapresenta a morte da seguinte forma:

Uma pessoa morre porque algo dentro de seu coqp@qou um problema que fez o seu
organismo parar de funcionar. Entdo ela ndo resp#a ouve, ndo sente. Qualquer pessoa
gue conhecemos pode morrer. Seja ela boa ou mida wel nova, feia ou bonita. Nao
podemos saber quando as pessoas vao morrer. (HISATR00O0, p. 11-12).

Para os adolescentes, na atualidade, a morte r@stédsamente posta: terrorismo,
violéncia, acidentes, perda de pessoas da mesraadidiria, comportamentos autodestrutivos
e suicidio. A perda de amigos significativos infer@a vulnerabilidade para o adolescente.
Jovens tém maior dificuldade em lidar com mortegeméinas e violentas, sentem-se
assustados e solitarios e a maior parte deles eséami€ulpa, pois acreditam que poderiam ter
evitado a situacdo. Para eles é importante salmausa da morte e participar dos rituais
fanebres como forma de simbolizacdo da perda. (KOSA2003, p. 59). E valido lembrar
que cada contexto apresenta ao jovem uma difeparstgbilidade de compreender a morte.
Lugares violentos, periferias de grandes centrosn&ivio com a guerra e a criminalidade
poderdo fornecer dados significativamente impogsant

Cada grupo social e cada contexto trara uma comgdieepara a morte com suas
nuances. Nem todos pensam da mesma forma, algorean&o a morte como um recomeco,
uma expectativa de continuidade, uma passagemdarold sentido. Pensando nos conceitos

e representacdes para a morte, Kovacs (2003) omalima pesquisa com 186 alunos
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voluntéarios da disciplina “Psicologia da morte’agravés de um questionario sobre a morte e
sobre expectativas do curso, coletou material pamaular o quesito “representacdo de
morte”. Suas respostas tiveram as seguintes pagmmt: a morte como fim em 20,5%, a
morte como fim de um ciclo em 19%, a morte evocasefdimentos em 18%, a morte como
perda em 12%, a morte como parte da vida e condoseatural em 10%, a morte como
inicio de uma nova vida em 7% e a morte como nigsténigma em 6%.

Kovacs (2003, p. 155, 160, 161) frisa varias vepes a representacdo da Morte na
atualidade esta entre a morte interdita e a matanearada, embora exista um enorme
esfor¢o para a busca da re-humanizagéo da morte.

Autores tém relatado que a crianga possui um saiibee a doenca e sobre a morte. E
possivel mencionar que “a morte faz parte, considdmente, das fantasias das criancas”.
Com o diagnéstico de cancer, a crianca conhecermlondas doencas e, com as recaidas, a
incerteza do seu futuro e possibilidade de ficaisemada para sempre no mundo subterraneo
da morte. (PERINA, 1994, p. 81-82).

De modo geral, Torres (1999) defende que o condeitmorte ndo € unitario e precisa
ser avaliado de forma multidimensional. Para sapel “a percepcdo da crianca e do
adolescente sobre a morte € necessario que se lweoonsideracdo os componentes ou
dimensbes do conceito de morte como a irreverddnk, a n&o-funcionalidade, a
universalidade”. (TORRES, 1999, p. 27). E, diaredals dimensdes, confrontar os aspectos
cognitivos, cronolégicos, culturais e as socioeipeias da crianca ou do adolescente diante
da situacédo de morte, doenca ou perda significativa

Para formular, portanto, um conceito coerente edfigho a realidade a crianca
necessita de que outros conceitos e componentesioa@s estejam estabelecidos ou
amadurecidos a contento para permitir uma baserdpreenséao cognitiva.

Descrevendo tais componentes, Torres (1999, p82eigloba trés deles, ja citados,
e que serdo brevemente comentados aqui. S&o eles:

A irreversibilidade, que se refere a compreensagueeo corpo fisico ndo pode viver
depois da morte. Portanto, inclui o reconhecimataoimpossibilidade de mudar o curso
bioldgico ou de retornar a um estado prévio.

A ndao-funcionalidade, que se refere & compreens@oquk todas as funcgbes

definidoras da vida cessam com a morte.

Para Wilma da Costa Torres (1999), as socioexpea€rsdo situacdes experimentadas pelos sujeiteste Naso,
referem-se especificamente as experiéncias dianpeia, da terminalidade, do suicidio, da privagiioecondmica e
cultural que, para a autora, apresentam-se comeiveis modificadores do conceito de morte para ugsites

envolvidos.
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A universalidade, que se refere a compreensaoaléudo que € vivo morre.

Para esta autora, ndo € possivel que a criangzeksta uma nocdo de morte se tais
componentes ndo estiverem presentes; por issanafiglades cronologicas podem servir de
parametro para indicar se a crianca ja possui oairs#ga ndo conquistou, tal grau de
maturidade fisica e psicoldgica.

Torres (1999) retoma as pesquisas realizadas @gacebo conceito de morte para a
crianca, remontando algumas delas e apontando E@uspais resultados. Em épocas
distintas, entre as décadas de 1940 e 1980, cadaemiruturou suas pesquisas com eixos
ligados a idade cronolégica e desenvolvimento ¢ivgniA autora apoia-se nas teorias de
varios pesquisadores para dar consisténcia asagfies de que a no¢do de morte esta ligada
a gradativa maturacdo de estruturas especificagi@aca, com um progresso gradual em
funcao da idade.

Embora sejam observadas diferencas na forma comdivessos pesquisadores
enfocam o conceito de morte, estudiosos como Ka®&9) e Speece e Brent (1984)
defendem que 0 mesmo seja investigado ndo comaneeito inico, mas como um conceito
complexo, multidimensional, que envolve subconseitoA universalidade, a
nao-funcionalidade e a irreversibilidade séo os ¢@mponentes mais amplamente destacados
pela literatura e apoiados por Torres (2009).

Peckapud Torres (1999, p. 29-30), além de pesquisar aénftia de fatores como a
idade cronoldgica, a idade mental ou Q. I. e asela®cial, incluiu novos elementos como as
experiéncias dilaceradoras de vida no desenvoliongén pensamento da crianca acerca da
morte.

Em seus estudos, verificou que idade mental e idemtelogica, particularmente, se
relacionam de modo significativo ao desenvolvimedto conceito de morte. Gartley e
Bernasconiapud Torres (1999, p. 30-32) estudaram as atitudes @wseitos das criancas
perante a morte. As criangas até pouco mais deasess tinham conceitos mais flexiveis e
desestruturados. As criangas com pouco mais deaset® relataram a morte associada a
funcdes nao vitais como estar deitado, ndo resmstar de olhos fechados. As criangcas com
pouco mais de oito anos percebem a morte como at@edhs criangcas com pouco mais de
nove anos apresentaram respostas pormenorizadzas)sas da morte associadas a violéncia.
No grupo com mais de dez anos, as respostas foemsingénuas e, com quatorze anos as
respostas foram se tornando mais maduras e suggniacdes as causas naturais. Para estes
autores, o conceito de morte se amplia e se solidibm a idade. As criancas acreditavam na

prépria morte, embora fosse um evento futuro ewdistpara as mais jovens.
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Torres observou que, para esses autores, “as asiang tinham experimentado a
morte na familia eram bastante realistas em relagdema. O fato de ter tido um animal que
tivesse morrido também aumentava o conhecimentaridacas eram capazes de distinguir
entre a morte humana e animal”. (TORRES, 19991 ). 3

Para Gessel, llg e AmegpudTorres (1999, p. 32), a ideia de morte é escassalla
até os cinco anos da crianca. Apos 0s cinco afeapassa a ser mais realista, embora seja
vista como processo reversivel, o tributo da imdéie esta presente na representacdo para a
morte. Entre seis e sete anos as causas comoeyedBgassinato, doenca sao associadas, mas
0 processo ainda se apresenta reversivel; aosmi®, aceita-se a inevitabilidade da morte
para todos e para ela mesma; aos nove anos, pesewom 0s aspectos bioldégicos da morte
e aos dez anos ja relata ter a nocao de deterodacéorpo. Aos onze anos comeca a teorizar
sobre 0 que acontece ap0s a morte, ou seja, g&ffian especulacdes metafisicas. Entre doze
e treze anos, a crianga ocupa-se com as espealagiieocupa-se com a natureza da outra
vida, compreende a morte como um evento distantendduturo imediato. Aos quatorze
anos, a vida passa a ser compreendida como maistante que a morte, deve ser vivida em
sua plenitude; os quinze anos marcam 0 ceticismoetagao a imortalidade. Aos dezesseis
anos, os adolescentes relataram nao pensar mumonma, mas sao afetados com intensidade
quando passam por experiéncias corfi ela

Childers e Wimmeapud Torres (1999, p. 32), também apontam dependéntia e
conhecimento da morte e a idade. Para eles, a daginove anos a crianca compreende a
morte como universal, mas ainda ndo a estabelec® ¢oevogavel. As pesquisas nao
demonstraram respostas diferentes em criancas e@®no experiéncia de morte.

Bolduc apud Torres (1999, p. 33-34) apresenta um interessssitelo que classifica
criancas e adolescentes em trés niveis com sulmsstdg compreensao, realizado com 104
participantes de Nova York, de nove a quatorze.aNosnivel 1, chamado de descritivo, 0
sujeito relata o que observa diretamente ou o gueutros relataram em sua fala sobre a
morte e o morto. Divide-se em subestagios: (a)specios concretos da morte: descricdo da

inabilidade do morto para agir ou sentir; obsereagbre movimentos corporais que néo sao

Vale lembrar a importancia de rever as teoriasesatadolescéncia neste ponto do estudo, uma eezagios momentos
em relacdo a aquisigdo do conceito de morte fazgaiglo com as fases vividas pedmolescentes na conquista de sua
identidade. As teorias psicanaliticas de Aberstuiinobel sobre a chamada “Sindrome normal da Adéhesa” podem
servir de base para a leitura das 10 caractedstig@eradas na adolescéncia. Sdo elas: buscendsrsod e da identidade
adulta, tendéncia grupal, necessidade de intelexduge fantasiar, crises religiosas, deslocagdwpteal, evolucdo
sexual, atitudes sociais reivindicatérias, cong@els sucessivas em todas as manifestacdes de @olséparacao
progressiva dos pais, constantes flutuacdes do hendp estado de &nimo. O adolescente sofre an@daperdas
fundamentais: perda do corpo infantil, perda datidade e do papel sociofamiliar infantil, perda @ais da infancia.
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mais possiveis para ele; (b) os aspectos afetigomarte: sentimentos associados com a
experiéncia de morte, mas sem explicagéao para eles.

No nivel 2, chamado causal, as explicacoes samisausferem-se a cessacao das
funcdes vitais que determinam o estado de nado-\ide-se em subestagios: (a) os
aspectos concretos da morte: aspectos corporamao que levam a um estado de néo vida,
0 que revela crescente aptidao do sujeito paraagee o significado das causas da morte; (b)
aspectos afetivos da morte: identificacdo das saisssentimentos associados a morte.

No nivel 3, chamado inferencial, ha respostas atastrque ultrapassam aquilo que €
diretamente observado. Os sujeitos inferem consetagda morte tanto para ele quanto para
0s outros. Divide-se em subestagios: (a) aspedissatos da morte: inferéncias sobre as
diferentes possibilidades de outra vida. As ineadeacerca da natureza da morte e de outra
vida depois da morte também sao expressas; (b)ctaspafetivos da morte: maior
conhecimento das implicacdes positivas ou negatieasgnificado da morte para si mesmo e
para os outros.

Os autores obtiveram, a partir desta organizagisificatoria, respostas que apontam
para um alto nivel de conceituacdo da morte pde &S criancas que tiveram experiéncias
anteriores com a morte de pais ou irméos. As dif@® apontadas foram significativas em
relacdo as criangcas que ndo haviam passado petoang® de situacdo. No mesmo estudo,
pontuam que existem diferencas significativas quantidade, em relacdo ao nivel de
respostas dadas, e isso sO € perceptivel se valatele idade for igual ou superior a um ano.

Melearapud Torres (1999, p. 35) apresenta dados em categtiststas englobando
criancas de trés a quatro anos na categoria hcesade quatro a sete anos na categoria 2,
criangas de cinco a dez anos na categoria 3 g;agate seis a doze anos na categoria 4.

Para o autor, ha um progresso gradual do conceitmalte em funcdo da idade, no
que se refere a compreensao dos componentes dersiblidade e de cessacdo das funcdes
corporais. Na categoria 1, as criangas apresergeas&ez de conceitos e equacionam a morte
com acidentes e doencas. Na categoria 2, considaranorte como estado temporario,
negando seu carater definitivo; a morte € reveisévas criancas atribuem sentimentos e
funcionamento biolégico ao morto similares aos die®s. Para a categoria 3, a morte é
considerada definitiva, mas o morto funciona bimamente, as criangas acreditam que nao
podem trazer o morto a vida, mas acham que ele genté&, ouvir e ver. Na categoria 4, a
morte é definitiva e implica a cessacao de toddsraes bioldgicas.

Para Ajuriaguerra (1998), em relacdo ao estudo ddeme a compreensao das

criancas, é possivel mencionar que a evolucdo dego engloba indissociavelmente uma
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dimenséo sociologica e também um ponto de vistétgen concernente a propria crianca.
No plano socioldgico, a relagéo da criangca com dameve ser vista sob duas 6ticas: a morte
da crianca, por um lado, e a maneira pela qualréeréapresentada a ela, por outro.

As nocOes de morte na crianca sdo apresentadabraade Ajuriaguerra (1998, p.
156-158) da seguinte maneira, em linhas gerais:

O adulto, com suas proprias defesas para a matda{3e no mito da inocéncia
infantil para resguardar a crianca de toda noca&otiia sobre a morte; assim, impede a
crianca de suportar a verdade sobre a finitudeye apnsequentemente explica parte das
criangas serem afastadas dos funerais e ilusorterderxadas de lado do processo de luto.

A crianca foi afastada e hoje esté as voltas conorde do outro, de forma frequente,
pois V& na televisdo cenas crueis, mas nao lhel@ alaportunidade de simbolizar a morte
ligada a realidade dos fatos. A chamada morte aicad® distanciada, asséptica; trata-se da
morte ficcional, televisiva e cheia de efeitos.

A evolugédo do conceito de morte para a criangasgaprganizar de duas maneiras:
primeiro, perceber a auséncia e, depois, integparmanéncia da auséncia.

Por isso, a compreensao sobre a morte inclui agossaibilidade de uma vivéncia de
aniquilamento de si ou do outro, integrando as@em@ perda e a separacao. O sujeito precisa
conseguir a tarefa de introduzir no impensavel tepeesentacdo e depois um “ndo-ser”.

Ainda para Ajuriaguerra (1998), existem quatro $askescritas, que podem ser
resumidas em: 1. Uma incompreenséao total e umhitoliderenca (até os dois anos), 2. A
percepcdo mitica da morte; provisoria, reversitghporaria, reconhecida, mas negada em
suas consequéncias (quatro a seis anos). Vidate miw se opdem, ndo sao contraditérios,
sao diferentes, mas reversiveis e ndo opostosa Bad¢ chamada de concreta, que dura até os
nove anos, ocorre o realismo infantil e a persoagi#io; aqui as figuras do cadaver, cemitério,
esqueleto e tumulo estdo mais presentes para recayia pessoa de fato morre, mas fica
representavel no tempo e no espaco, petrificadaraspira, mas esta ali em outra maneira de
viver. A fase concreta esta dividida em subperioflys Passagem de uma referéncia (minha
morte, morte de tal pessoa) individual para umeréeicia universal (todos sdo mortais). (2).
Passagem do temporario e reversivel para o irieeérs definitivo e mudanca do sentido
moral ligado a morte (morte como castigo, vingapgaicdo). 4. Fase da angustia existencial
(nove a onze anos), supondo a simbolizacdo da neodepossibilidade de dominio do
conceito. A crianca apresenta o medo da perdaeedd proprio destino (surgem aqui,

novamente, as questdes da adolescéncia).
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No plano imaginério, a crian¢a usa diversas reptagées intermediarias para tentar
figurar a morte e suas consequéncias. A forma cosradultos ou os parentes falam sobre a
morte, a experiéncia de falecimento dos pais e @ognave na familia sdo fatores que
interferem na conceituacdo. (AJURIAGUERRA, 1998).

As teorias de Piaget e de Freud foram utilizadasocbase para a explicagdo do
desenvolvimento do conceito de morte, relacionaaddesenvolvimento estrutural geral
cognitivo e a resposta das criancas e adolescé&ngemplo do material indicado por Torres
(1999), que, com variacbes, afirma resultados, samelhantes ora contraditérios, nas
pesquisas mencionadas.

Apontamentos que parecem ser mais abrangentesedosggue se referem as idades
cronolégicas sao aqueles indicando a presencawtes mtementos de analise, como 0s vistos
em relacdo ao estudo das experiéncias da criamgasasituacdes de morte ou experiéncias
dilaceradoras de vidainterferindo no conceito de morte. Torres (1988hbém trata das
socioexperiéncias de confronto com morte.

Cabe perguntar se as criancas que vivem situagbeerdas atipicas e excepcionais
como a doenca terminal podem ter seu conceito deenaterado ou se dependem
exclusivamente da organizacao cronoldgica e cagnitara a aquisi¢cdo do conceito.

Sobre isso, Torres (1999) sugere que os estudda aéo inconclusivos, baseados na
experiéncia clinica e no relato de pacientes oupequde saude, portanto, podem ser
quantificaveis, mas nao séo estudos controlados.

Com relacéo a experiéncia de perda, Ya#pud Torres (1999, p. 62) partiu do relato
de criangas enlutadas com menos de trés anosjnpara que elas compreendem a morte
como final.

Furmanapud Torres (1999, p. 62), a partir de observacescaksn também concorda
que criangcas com menos de trés anos sao capapesceéber a morte como final e que, por
compreenderem aspectos concretos, elaboram melatar. o

Para a experiéncia com a terminalidade ocorre nemtamo enfoque clinico e a
abrangéncia de aspectos cognitivos e afetivos ramoetto global sobre a morte. Pesquisas

desenvolvidas por Torres e Guedes demonstram que:

Apesar de algumas diferencas quanto a abordagewdaoh@gica — observacdo direta da
crianca, entrevistas com 0s pais ou com a equipe-gum ponto de vista comum a esses
estudos clinicos parece ser o de que a criancantdriem nitido conhecimento de que vai
morrer. Todavia, algumas diferengas podem ser adast quanto aos resultados desses

°  Termo usado por PECK (1966).
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estudos em relagcdo ao nivel de complexidade e ensfid dessa compreensao, tanto em
relacdo aos componentes cognitivos como afetivbB®RRES; GUEDES; TORRESpud
TORRES, 1999, p. 64).

Dados baseados nos relatos da equipe hospitalatifickem as principais fontes de
estresse para a crianca hospitalizada: a ansigdadecada pela separacdo mae e criancga, 0s
procedimentos meédicos traumaticos e dolorosos ergende outras criancas. Esta é uma
experiéncia dilaceradora, frequentemente reforgaela comportamento da equipe que,
geralmente, fornece pouca ou inadequada explicag@speito do leito vago. As criancas
mais velhas podem frequentemente se identificar@omorto, sobretudo se o diagndstico for
similar. Em suma, criangas mais jovens apresentemiedade de separacao e as mais velhas,
ansiedade de morte. (MORRISSEPBuUd TORRES 1999, NATTERSON; KNUDSOBRpud
TORRES, 1999, p. 64-65).

Bluebond-Langnerapud Torres (1999, p. 66) ndo tem duvidas de que angaia
terminal sabe que estd morrendo desde muito cedosdtl estudo com criangcas terminais,
portadoras de leucemias, concluiu que passam mbagas de conhecimento em relagdo a
doenca: 1. A crianca percebe, independente de dade, a gravidade da doenca. 2.
Gradativamente observa e percebe os efeitos ckas drogas que toma. 3. Em seguida,
seu conhecimento transita em direcdo a compreetssicobjetivos e procedimentos dos
tratamentos aos quais é submetida. 4. Percebelos de remisséo e recaida de sua doenca,
sem incorporar a possibilidade de sua prépria mértéd morte se torna parte do ciclo de
doenca da crianca. Ocorrendo a internalizacdo dgngstico fatal, a crianca atinge o
conhecimento de que a morte € final e irreversivel.

Da mesma forma que essas criangas passam pelas e@apompreensédo de suas
doencas e de morte inevitavel, elas passam paraeta por uma alteracdo em relacado ao
autoconceito. Assim, na primeira etapa a criangaeseebe gravemente doente; na segunda,
gravemente doente, mas que ird melhorar; na taretpa, como permanentemente doente,
mas que ird melhorar, na quarta etapa permanentemeente, mas que nunca ird melhorar,
na quinta etapa a crianca, finalmente, se percebb® @& beira da morte. (BLUEBOND-
LANGNER apudTORRES, 1999, p. 66).

E possivel que a crianga, portanto, passe a apaessiteracbes de comportamento
que indicam sua compreensdao parcial sobre a doElexpercebe que ndo estd bem, que algo
nao vai bem em seu corpo, que seu funcionamenimo,fipor assim dizer, estd com

dificuldades evidentes como dores, cicatrizes, reangntos, inapeténcia e enjéos.
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Sua rotina de afazeres domeésticos e sociais estdtaee muitas vezes total ou
parcialmente interrompida, os internamentos sac riraguentes, as necessidades médicas
mais urgentes e a crianca passa a perceber quadisaempo no hospital do que em casa.

Somado a isso, ha o choro dos pais, os comentiieguipe, as faces preocupadas e
0S sorrisos apreensivos. Sim, ha algo de erradaetendo com ela. A nogdo cada vez mais
presente de que o corpo esta adoecido e nuncanaeticse confirmando em outra certeza, a
certeza da finitude, da ndo-existéncia.

Para Teixeira (2009), é possivel reconhecer ogseswue uma crianca doente utiliza
para enfrentar a propria doenca e o significado Iqeeatribui. Com o passar do tempo, a
crianga comeca a perceber o andamento de sua ¢deetrgando num processo de despedidas
das coisas e de pessoas do seu mundo.

Torres (2009) prosseguiu os estudos sobre o conalt morte para criancas
portadoras de doengas crbnicas e pesquisou l6bcasiadivididas entre portadoras de
doencas cronicas (incluindo cancer e HIV) e criargaias de baixo nivel socioecondémico.
Concluiu que: 1. Existe a defasagem cognitiva nasngas em situacdo de caréncia
socioecondémica, mas esta ndo parece ser agravaddaja caréncia vem associada a doenca
cronica. 2. H4 uma relacdo entre o conceito deened nivel de desenvolvimento cognitivo.
3. A doenca cronica e o tipo de doenca surgem aomdator importante na desorganizagéo
inicial e na aquisicdo mais lenta do conceito detenpa fase pré-operaciotfal4. Na fase
operacional concretg o confronto com o sofrimento e a ameaca de nsonge como fator
de amadurecimento na aquisicdo das trés dimensdesndeito de morte. 5. A comparacéao
dos resultados obtidos nesta pesquisa com os sspudoedentes. (TORRES, 1979, 1996)
sugere que o conceito de morte de criangcas podasdde doencas cronicas, na fase
operacional concreta, se aproxima mais do concedio criancas sadias de nivel
socioecondmico médio/alto do que de criancas sadiasondicdo de caréncia.

No que se refere mais especificamente a esta pasdurres conclui na verdade que
0 impacto que a doencga acarreta a crianca impiiardomentos importantes. Nos periodos

10 Fase pré-operacional ou periodo pré-operatéricgcge 2 a 7 anos): esta fase é marcada pelo apanég da funcéo

simbdlica ou semidtica, ou seja, a emergéncia migutigem; isso acarreta modificagbes importantesagpectos
cognitivos, afetivos sociaisda crianga, possibilitando as interagtes inteviddais e a capacidade de trabalhar com
representacdes para atribuir significados a reddidA fase esta caracterizada pelo egocentrismegjay a crianga nao
concebe uma realidade da qual ndo faca parte,@awdiséncia de esquemas conceituais e da logica.

Fase operacional concreta ou periodo das operagdesetas (cerca de 7 a 11, 12 anos): neste pevi@gocentrismo
intelectual e social (incapacidade de se colocgpario de vista de outros) que caracterizava adaserior da lugar a
emergéncia da capacidade da crianca de estabe@daebes e coordenar pontos de vista diferentespiijps e de
outrem) e de integra-los de modo ldgico e coerdnieia-se a capacidade de interiorizar as acteze(foperacdes
mentalmente e ndo mais apenas através de acdss)n&a@ual a criangca consegue raciocinar de foom@ecte, mas os
esquemas conceituais estdo ligados a objetos wac8@s passiveis de serem manipuladas ou imagidadésma
concreta.

11
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iniciais, a proximidade da crianga com as situagi@smpacto desestruturante da doenca
cronica pode deixa-la mais lenta e prejudicar asagfio do conceito de morte, intensificando

defesas.

O impacto do diagndstico e do tratamento — envalegirocedimentos altamente aversivos,
numerosas consultas ambulatoriais ou mesmo hasagaes, e, portanto, afetando a rotina
da crianca, sua vida pessoal, familiar e escolg@orsi s6 funcione como um fator de
desestruturacdo e, mais que isso, determine onsemgp de mecanismos de defesa que vao
bloquear ou desacelerar a aquisi¢cdo do conceitoatle desta crianga nesta fase. (TORRES,
2009).

No entanto, depois, a crianga com a experimentdggsituacoes e a proximidade real
diante da doenca, ter4 a oportunidade de ampliarceeceito sobre a morte. Quando as
criancas portadoras de doencas crbnicas atingenbmedodo das operacdes concretas, a
situacdo se modifica totalmente e os dados sugguema doenca — uma vez passada a fase
inicial desestruturante — ira funcionar como unorfade amadurecimento do conceito de
morte. O amadurecimento do conceito de morte nasgas portadoras de doencgas cronicas
pode ainda ser observado nos resultados relativaggaificado da morte, personificacdo da
morte e deterioracdo do corpo. (TORRES, 2009).

Na opinido de Torres (2009), estes dados pareclemtae os achados de observagdes
clinicas de Bluebond-Langner (1978), Raimbault 719979) e Wright (1974) que sugerem
que criancas gravemente doentes e/ou em fase &rtéim nitido conhecimento de sua
condicao.

Nuneset al (2009) analisaram seis criancas na faixa et&isais a sete anos, de
classe média e matriculadas numa creche partidalacidade de Porto Alegre, RS. Pela
andlise do conteudo das entrevistas e desenhokitant que, embora a diferenca de idade
entre as criancas fosse pequena, houve diferelggaficativas nas respostas e este fato levou
a questionar se o desenvolvimento do conceito déenestaria mais ligado a idade, ou seja,
ao desenvolvimento cognitivo, ou a experiéncia guerianca teve com perdas: das trés
criangas que apresentaram um conceito de morte efadoerado, duas tiveram uma relacéo
mais proxima com a morte de alguém. Desta marfeirppssivel correlacionar fatores sobre

a influéncia das experiéncias na construcéo doettende morte e verificar que:

Quanto a influéncia das experiéncias, observa-seffuesta presente em todas as criangas de
duas formas: uma através da midia, segundo o qoeaagas relatam que viram na TV e a
outra, através das crencas que sdo transmitidasap@iente e explicitadas no discurso das
maes. Em sintese, o0 estudo mostra que ha coegdnneo discurso verbal da crianga, da méae
e o desenho. Ou seja, ha elementos que se repetdiscnrso das mées e das criangas, o que
confirmaria a estreita relacéo entre as experiéneia desenvolvimento cognitivo. (NUNES

et al, 2009).
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Para Wassermaapud Castro e Piccinini (2009), a crianca percebe goaesta
seriamente doente ndo somente pelas dores e ramsegiue sente, mas também pela
preocupacao e angustia de sua familia.

Heloisa Chiattone (2003, p. 70) ressalta nos dapitsobre “a criangca e a morte” e a
“crianca doente e a morte”, baseada em sua prop@ncia, como psicéloga de criancas
hospitalizadas, que a observacdo e a atuacdo ¢le#sas criancas apontavam para uma
precoce capacidade de percepcdo da morte, sugepreda vivéncia da doenca, o tratamento
e a evolucado para a morte determinariam a antéwpdgs conceitos e elaboracdo deste
processo. Para a autora, as criancas doentes #@ahpa@as apresentariam uma intensa
capacidade de percepcdo de mudancas fisicas emogey o que facilitaria a percepcgao
prematura da morte.

E importante lembrar que a vivéncia da doencaodadd corpo sendo consumido aos
poucos e das restricdes fisicas reais (como astag@ims e outras cirurgias limitantes do
ponto de vista funcional e estético) vai fazendwianca compreender parte da organizacao
de sua propria morte. No entanto, antes dissojv@scias de presenciar a morte de outros
colegas de enfermaria, a percepgdo de auséncisistpetes, mesmo sem razdes explicitas,
outras criangas que vao e ndo voltam mais, condazema organizacdo para a compreensao
da morte do outro.

De acordo com Chiattone (2003) ha duas formasthstide concepcao para a morte:
a morte-do-outro e a propria morte.

Para a crianga a concepc¢do da morte inicia-seqoglsideracao da morte do outro,
para evoluir para a concepcao de sua prépria mRgkativizando a morte do como “vocé
esta ausente”. A criangca muito pequena tem difaxi#dpara compreender os conceitos de
futuro e tempo, portanto, a auséncia é percebidecoao esta presente aqui e agora”, mas
nao tem condi¢cdes para avaliar, planejar e elalaosdguacdo. (CHIATTONE, 2003, p. 78).

Para a elaboracdo da nocdo de morte de si mesmoecisg desenvolver a
autoconsciéncia, ou seja, a consciéncia de si melssw depende de aquisicdes anteriores,
como: operacdes de pensamento logico, concepcOegratmmbilidade, necessidade e
causacdao, de tempo fisico e pessoal, de finalidadparacdo. (CHIATTONE, 2003, p. 79).

A criangca ndo possui uma nocao do tempo de fornpetiedy, ou seja, percebe o
tempo, mas nao esta realmente consciente do quhmgy por isso € vulneravel as
implicacdes da morte nas separacdes triviais deliseardia e mais protegida das implicacdes

da morte nas separacgdes substanciais. (CHIATTORE3,2. 78 e 79). Vai aprimorando a
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percepcdo quando desenvolve brincadeiras de esesndade e todas as outras que
consistam em aparecer e desaparecer como umaeedpédoeino. Nas palavras de Chiattone:

Assim, as brincadeiras de aparecer e desaparedefanaia seriam pequenos experimentos
realizados pela crianca frente ao ndo-ser ou d&manpropria expressao “esconde-esconde” é
originaria de expresséo inglesa traduzida como tonou vivo?”, denotando que brincadeiras

como estas podem refletir a elaboragdo da concefgawrte. (CHIATTONE, 2003, p. 79).

Mesmo sendo uma doenca rara entre as criangcas ¢éodomavanco em relacdo aos
conhecimentos sobre a biologia do céancer e as fodmadratamento, o cancer € uma doenca
gue exige tratamento longo e ainda oferece umaljladsde muito presente de se tornar
incuravel para um namero importante de casos.

A doenca na infancia causa uma brusca inversadcchio“natural” de vida e morte. A
crianca raramente é pensada popularmente com digarde associacao para o adoecimento
e a morte.

A andlise que vimos fazendo da literatura revelpreocupagdo crescente com a
crianca e suas necessidades diante do adoecer.oM&asim, € comum, no desenvolvimento
das pesquisas, que 0s autores destaquem sua esranimcomodo em relatar sentimentos de
criangcas proximas a morte. Em comparacdo com aenaartadulto e mesmo do idoso, €
possivel dizer que nos déi mais saber e sentirariaaca morrer.

Para Ana Laura Schliemann (2007, p. 51) “a doengansorte ndo sao temas que
associamos a infancia. Tradicionalmente, espergiseos velhos morram antes do que 0s
novos”. Imaginamos que os velhos ja tenham vivattas as descobertas do mundo, tenham
planejado seus objetivos e cumprido parte deles sooesso ou se conformado com a
parcialidade da propria vida. Nesta idade da vidsmsamos que 0s sujeitos ja usufruiram
tempo para construir seus ideais, trabalhar, cgaahar ou perder dinheiro, ter filhos ou néo,
experimentar, gostar e se arrepender.

Quando criangas, as expectativas sdo muitas e @anesta para ser descoberto.
Costumeiramente dizemos que ela “tem tudo peladteRor isso, a doenga atropela o ciclo
gue esperamos e interfere na idealizacdo que fazdanmfancia.

Citando alguns dos pontos estudados por esta attagamos as principais questdes
enfrentadas durante o processo, pois adoecer masinas fases da vida (1) esta fora do
planejamento da vida, (2) impde mudancas no deseamemto normal, (3) traz alteragbes
nas relacbes de autonomia e independéncia comibafaanescola e a vida, (4) a crianca e a
familia vivem as interferéncias do quando e comaoadeece, (5) ocorre a ruptura dos
planejamentos e as expectativas de vida ficanr&ass. (SCHLIEMANN, 2007, p. 51).
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Os adolescentes, por sua vez, tém a possibilidageittva de perceber a morte
considerando suas caracteristicas de irreversd#¢iduniversalidade e podem dar respostas
l6gicas formais. Mas, emocionalmente, podem estatondlistantes da morte, pois estdo em
um periodo de desenvolvimento de sua vida em querpo atravessa transformacdes
importantes iniciadas na puberdade. E uma faseadsi¢&o. (KOVACS, 1992).

O adolescente deixa para traz seu corpo infaetils pais da infancia e vai em busca
de uma identidade, ndo mais infantil. Por si sé éstim periodo conturbado, de lutos pelas
perdas e de intensa necessidade de elaboracdo pava corpo, 0s “novos” pais e assim por
diante. Se neste periodo o adolescente adoeceisgréeclidar com um corpo em
transformacao e ao mesmo tempo limitado pela doenca

O adolescente esta com todo seu interesse vol@a@ogomundo, construindo novas
formas de viver seu corpo sexuado, buscando idemispendo paradigmas, extrapolando
limites e experimentando novas sensacfes, nacetapotpara pensar na morte. Na verdade,
ndo imagina a prépria morte e muitas vezes se &adoe risco, ndo teme. Como afirma

Kovacs:

E comum na adolescéncia a busca de atividades egeneblvem o limite fisico como as

atividades esportivas. Entretanto, muitos espdrégem em si o perigo da morte. O grande
prazer encontra-se efetivamente em desafia-lapsedd tem graca. [...] o adolescente, por
exceléncia, acredita que a morte s6 ocorre comtm.oilesmo quando ocorre com um

companheiro préximo, sobra a dlvida se na verddte se tratou de incompeténcia.
(KOVACS, 1992, p. 55).

E importante lembrar que na vida moderna, diantetastos afazeres a serem
concretizados, num ritmo acelerado e eloguente rddupdo e consumo, com recursos
tecnoldégicos que nos fazem crer ter mais tempone mm@lhor qualidade, entendemos que
vamos viver mais tempo, mesmo diante das contriagds doenca e da violéncia.

No entanto, por conta desta racionalizacdo, ndoteroes dado a oportunidade de
planejar o envelhecimento, a doenc¢a e a morte.ngabedeste inexoravel caminho, mas nédo
nos permitimos pensar sobre ele.

Embora Schliemann (2007) nos indique sobre o naoemento da morte e da
doenca na infancia, temos podido vivenciar queangyamento raramente se faz em alguma
idade da vida. Parece ser sempre cedo demais pararnpois ainda nao foi possivel realizar
tudo o que se desejava. Fica a impressao de quares@npreciso ter mais tempo e mais,

eternamente.
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1.3  Maternidade e paternidade diante do cancer infao-juvenil

Pais e méaes sofrem o impacto da doenca de sews fdhreagem de maneiras
particulares, em suas condi¢cdes de sujeitos Unicos.

No entanto, autores tém revelado que os lugargsados por méaes e pais diante do
cancer infanto-juvenil tém suas especificidadesani® de um céancer, a familia passa a
funcionar de maneira ainda mais interdependente membros precisam se apoiar uns nos
outros para manter a sustentacao do nucleo familiar

Entretanto, quando os pais sabem que seu filho ¢éancer, o choque e a
desestruturacao inicial sdo vividos ante ao qua dsgncga representa para eles: a morte.
(VALLE, 1994, p. 236). Pais e maes passam a sentameaca da perda e todas as
consequéncias decorrentes da nocdo, mesmo que deageio-existéncia de um filho. Por

iSSO:

Um filho significa o prolongamento da vida de spass, suporte de todos 0s seus projetos,
alegria. A sua perda representa fracasso na sgadute pais que se sentem roubados em seu
papel de protetor e de ser necessario a algo aéralgVALLE, 1994, p. 237).

No entanto, a condi¢do do pai como cuidador é pdesarita na literatura, a ele cabe
a funcdo de manter as despesas da casa, cuidabdithb e das financas, recorrer ao hospital
para estar ciente dos aspectos da doenca e dorianoento burocréatico dos tratamentos.

Para o pai, perder o filho representa a ameacaspacie, o ndo-deixar aquele
descendente. Pouco se fala do pai como portadsemteanentos de pesar e incompreensao,
necessitando de apoio e suporte. Sabe-se quetéléoeado pela condi¢do do filho e sofre
com isso, mas, mais facilmente encontra-se a nde&@me os pais, estes sim, devem fornecer
0 suporte aos demais membros da familia.

Cabe ao pai a condicdo de provedor. A mae cabgan tie fragilizada e de cuidadora
oficial ou principal. E possivel localizar um lugsara a mae na trama diante da doenca, um
lugar complexo, delicado, ambiguo. A mae deixaiekplo desespero de estar vivendo algo
desconhecido e ameacador contra o qual ndo teneriesnde defesa nem para si nem para
seu filho. (VALLE, 1994, p. 220).

Este lugar de mée, extremamente vulneravel nesteemo, representa o sofrimento,
a dor, a angustia, as expectativas para seu fjlgoadativamente, vai representando também
um lugar que passa a ser mais conhecido no emalamiga“desconhecidos” que a doenca

acarreta.
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Para Ortiz (2003, p. 35), o cancer infantil é untpgajue fere a todos os membros da
familia, mas ha indicios de que a mé&e tende atsgar,sjunto com a propria crianga, no
principal grupo de risco psiquico. A méae ocupaaownte um lugar de grande importancia
nos cuidados da prole, ou seja, ela é a responpéleelmaternagem do bebé, alimenta e
higieniza o filho, cumpre seu papel de organizadias necessidades do pequeno. Quando a
crianca adoece seu papel fica ainda mais inteadie ela acaba, de uma forma ou de outra,
na maioria das familias, sendo a principal respaigiela crianca.

A mae é o membro da familia que mais de perto asohgas criancas em todas as
fases do tratamento, sdo as maes as principaidomttoras quando o assunto é cancer
infantil. (ORTIZ, 2003, p. 35).

O medo defensivo apresentado por alguns médicdsetanse da em relacdo as maes
de pacientes, que por vezes os incomodam acefeatds questdes repetidamente. Pois, sdo
as maes de criancas e adolescentes em tratamesfongugrande parte do tempo,
acompanham seus filhos durante as sessfes de tprapia e radioterapia, nos
internamentos cirargicos, durante as intercorr@&eaconsultas médicas e, por isso, sdo
também aquelas que se responsabilizam pelas dedmédiatas e assistem a execucao dos
procedimentos. A frequéncia e a permanéncia fazemaque as maes sejam alvo de estresse
constante, submetidas ao confronto das exigén@agratamento e os desejos do filho.
Igualmente, por acompanhar os tratamentos do élpor se dedicar, exclusivamente, a mée
questiona e a exige certas respostas e condutaséathsos e da equipe que presta cuidados.

A presenca dos pais — dos homens - como cuidadérésgonstatada nos hospitais,
inclusive durante periodos de internamento e trtdns ambulatoriais, embora a
predominancia de méaes seja maior.

Sendo assim, o risco para as maes sugere impleai@®erdem afetiva, social e
institucional. Ortiz (2003, p. 38) aponta algumakad. Brevemente é possivel verificar que:

- A doenga e seu tratamento implicam uma redefinigé papéis: a mée acaba
deixando de lado os outros filhos e seus afazeab#uiais, fica muito tempo em funcéo de
seu filho doente, prejudica seu papel de esposa.

- A mée e a crianca desenvolvem um vinculo com antho da doenc¢a”. Sao as novas
relacOes exigidas pela doenca e o tratamento, goassa a conhecer mais sobre o universo
hospitalar, funcionamento, aspectos da doencansofto dos demais e estabelece novos

padrdes no interior de sua familia e no mundo neédic
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- O cancer da crianca coloca em risco o propridireento de maternidade: mae,
enquanto sujeito. Essa parece ser a parte ematiens mais complexa, significa que
quando a crianca esta em risco de morte, a maettarobrre riscos.

Diante de tantas particularidades, importa lembues as mées sédo as representantes
dos cuidados e delas se exige uma conduta de acordoos preceitos do amor e da
abnegacao de si propria em funcao do filho.

De qualquer modo, pais e méaes serdo abordados teetbecomo pertencentes a
familia da crianca ou adolescente com cancer, & skatados como pais — nao sendo
necesséria a referéncia ao pai ou a mae espedditapmas teoricamente aos pais enquanto
familia. Por isso, mesmo focando a mae em divepsogos da discussdo, ndo é possivel
esquecer que todos os membros serdo afetados.

Sabe-se que a revelacdo de um céancer explode adaseiliar, desde quando o
diagndstico é comunicado a familia até seu desfdetafundas alteragfes ocorrem afetando
ndo so a unidade familiar, mas cada um de seus rosratsuas relacdes com outras pessoas.
(VALLE, 1994, p. 220).

Elizabeth Ranier Martins do Valle (1994, p. 2219m@t@a que a noticia do cancer pode
lancar a familia em intensos conflitos que envohamusacdes muatuas entre os pais, pela
responsabilidade da doenca e pela busca de eXjdigmya essa realidade. Tenta-se atribuir
uma causa ao cancer, procurando nas suas remgiss@ue remontam até a vida uterina dos
filhos, algo que leve a compreensao da enfermidayiee Ihes possa fazer sentido.

Buscar um sentido, uma razao, parece ser uma obmgtara 0s pais, pois vao se
dando conta da desestruturacdo que vai “afogandofanailia, seja no tocante ao
relacionamento entre seus membros seja diante atatad cotidianas e dos problemas
financeiros. (VALLE, 1994, p. 222).

As fragilidades humanas e familiares ficam maisosiqgs, inclusive suas dificuldades
sociais, relacionais, financeiras e afetivas; augia proximidade, de ajuda reciproca, de
entendimento e compreensao entre os membros; agist@snentos, as crises conjugais, 0s
lutos e as perdas que a familia atravessou. Sas tpontos que podem ficar revelados,
velados ou exacerbados a partir da necessidadeldetfamilia se confrontar com a doenca
de um dos membros. Uma tarefa nada facil para mewlwos envolvidos, seja pai ou mée.

Outra atitude importante que afeta pais e criamgasdolescentes com cancer é a
superprotecdo. Por medo de diversas ordens, a mmme maior delas, os familiares, de
modo geral, passam a proteger o filho e a traelama maneira muito diferente daquela

com que vinha sendo tratado, passam a fazer cd@esesgteriais em exagero, fazendo todas
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as “vontades” do filho, afrouxando os limites. Rm@cpouco, o filho se transforma em um
tirano, cheio de manias, vontades, egoista e citotnméds irmaos sentem-se preteridos,
revoltam-se contra a protecdo e atencdo especsapais ao filho doente. (VALLE, 1994,
p. 226).

Os pais, na tentativa de proteger o filho, por andolprocuram fazer tudo por ele,
inclusive tomar todas as decisdes sozinhos, poo ¢udo é permitido, ndo ha limites. Mas é
preciso deixar a crianca participar das decisoesddratamento dentro de seus limites e grau
de maturidade. (AMARAL, 2004, p. 63).

Os préprios irméos vivem o conflito de serem “ddosde lado” temporariamente e
percebem que o irmé&o doente, de alguma maneirmue exclusivo em relacéo ao cuidado
e a preocupacao dos pais.

Alguns irmdos chegam a apresentar sinais de aulgedadepressdo, manifestam
sintomas fisicos que aparentam doencas, por veresrpser tomados por doencas graves, na
vigéncia dos tratamentos oncoldgicos do outro mernfdmiliar. Aos pais, supdem-se, cabe
fornecer continente e suporte emocional ao filhend® na tentativa de ajuda-lo a reagir bem
diante do sofrimento dos tratamentos, este fatwifuma, em si, como gerador de estresse. Os
pais também s&o alvo de observacéo e critica pter ga outros pais e da propria equipe de
saude, pois sao julgados e avaliados pela formagquamemonstram seus afetos ou realizam
seus cuidados com a crianca.

N&o raro sdo considerados permissivos demais mnancrianga ou agressivos e
rudes diante de uma solicitacdo do filho ou, aindatos como negligentes ou pouco
cuidadoso¥. No entanto, s&o eles que se sentem incapaciafilagilizados. A mudanca em
seu contexto habitual é radical, a possibilidadewta € incerta, mesmo diante dos avancos
da oncologia. Durante o tratamento, continuam aengiar conflitos e preocupacoes,
demonstram raiva, magoa, culpa, angustia e dejre358LLE, 1994, p. 225).

Diante das incertezas, surgem algumas tarefasdda ao cuidador que funcionam,
emocionalmente, como uma garantia diante da imp@téAs tarefas de cunho colaborativo e
os cuidados despendidos emergem como algo vitalgtanuar a sensacéo de impoténcia dos

pais, pois Ihes permite fazer algo pela crianca.

12 Em ambientes hospitalares onde impera o rigo@high e a tentativa de preservar o paciente oniolém salvo da

contaminacdo devido a baixa imunidade, alguns pacs vistos como pouco higiénicos, abusivos em delag
alimentacao, descuidados em relacdo a higieniza¢fmho da crianga, favorecendo a estigmatizagdmtulagdo por
parte da equipe e dos demais pais. Desta formegdadram-se do “ideal” esperado.
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2 MATERIAIS E METODOS

Este estudo seguiu os principios éticos proposttis @onselho Nacional de Saude -
CNS e dispostos na resolucédo 196/1996 CNS, quedeapesquisa referente a seres humanos
(BRASIL, 1996), e foi submetido e aprovado pelo @énde Etica e Pesquisa - CEP, do
Instituto de Medicina Social da UERJ.

O local onde foram realizadas as entrevistas eegtudlizado o estudo foi a Unido
Oeste Paranaense de Estudos e Combate ao Canc®PEGCAN, localizada na rua
ltaquatiaras, 769, bairro Santo Onofre, na cidagleCdscavel, estado do Parana. E uma
instituicdo filantrépica, sem fins lucrativos, fiatth em junho de 1991 e compreendida como
uma associacdo beneficente de carater assisteBcimantida pela comunidade, iniciativa
privada, empresarios da cidade e regido, rotaridaasdade e do distrito 4640, e conta com
projetos do Fundo Nacional de Salde. Esta convariadSistema Unico de Salde - SUS, e
atende a convénios e particulares no tratamentpletondo cancer.

A escolha deste hospital se deu pelo vinculo dmlina estabelecido com as familias e
0S pacientes oncologicos com a pesquisadora. Emtepac mostra as necessidades,
particularidades e especificidades de um traba#semvolvido para prevenir, diagnosticar,
tratar e, quando possivel, curar ou, quando naodeapossibilidade de cura, atender as
demandas de um tratamento paliativo, enfatizandqise o cuidar estad inserido como
prioridade nas condutas humanas e se estende kmdhtrados profissionais na oncologia
pediatrica que atende ao publico infanto-juveni (08 anos).

A UOPECCAN objetiva a prevencao, diagndstico eatatnento do cancer; oferece
tratamento oncolégico a pessoas de todas as ideldsses socais e portadoras dos mais
variados tipos de céncer para 0s quais possuaiagmide nos tratamentos, inclusive para
transplante de medula Gssea.

A UOPECCAN ¢ formada por um complexo que manténasaCle Apoio ao Doente
de Cancer, regida pelas Irmas Franciscanas Angeluma Nucleo Solidario com bazar
permanente e atividades voluntarias, regido petadloeFeminina de Combate ao Cancer, e 0
Hospital do Cancer de Cascavel com estrutura cdenglara tratamento de radioterapia
(inclusive com HDR), quimioterapia, UTI (5 leito2d@solamentos), centro cirdrgico (5 salas
amplamente equipadas), moderno centro de diagoésticternamento clinico e cirdrgico

(100 leitos no total), oncopediatria, brinquedotecpipe multidisciplinar (psicologia, servico
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social, odontologia, nutricdo, farmécia e enfermageoncoldgica, fisioterapia,
fonoaudiologia), atendendo em seus servigos cerd®d pacientes ao dia.

O complexo hospitalar UOPECCAN possui uma areatngids de 12.000 fn Possui
cursos de pos-graduacdo em farmacia e enfermagenhdgita; no inicio de 2009 passou a
ser hospital ensino, com residéncia médica em og@olclinica e oncologia cirargica. No
segundo semestre de 2009, iniciara o transplanteediella 6ssea, passando a ser um Centro
de Referéncia em Oncologia — nivel maximo de uwigade oncologia.

Para descrever a pesquisa realizada, utilizareiodeto usual de apresentacdo. O
modelo é simplificado, embora saibamos que umauEsgaramente ou nunca “ocorre numa
sequéncia mecanicamente encadeada de processogueenuma etapa da pesquisa €
inteiramente terminada antes de iniciada a segui(8ELLTIZ et al, 1974). Para os autores,
0 modelo apresenta-se da seguinte maneira:

- Objetivo, sob forma de formulagdo do problema,;

- Descricao do planejamento do estudo;

- Métodos de coleta de dados;

- Resultados;

- Concluséo e interpretagao.

O objetivo de uma pesquisa é descobrir respostasgsaperguntas, pelo emprego de
processos cientificos. Estes servem para aumeptababilidade de que a informagé&o obtida
seja precisa, mas, mesmo 0S processos de pesgisgarantem que as informacdes sejam
significativas e precisas. Embora o método cientifeja 0 mais indicado para assegurar este
resultado. No caso das pesquisas sociais, 0 résufiadera ser a constru¢cdo de novas
questdes ou a reformulacéo de questbes anteriol@$o-seu processo inacabado. (SELLTIZ
et al, 1974).

A formulacéo do problema ou da questdo da pesgri$az por meio de uma pergunta
central: A Percepcao dos pais das criangas e aeolies com cancer sobre a doenca e sobre a
morte se altera depois do advento da doenca? Ar msta questdo, fez-se todo o
planejamento sobre como atingir as possiveis respos

Surgiram hipoteses em forma de premissas, colocadias de servir como guia na
formulacdo das questdes que seriam aplicadas revistd. Foram elas:

- O céancer dos filhos modifica a concepc¢éo dos mdisesa propria doencga e sobre a

morte;

- O cancer infanto-juvenil € uma doenca de intensgpacto emocional e provoca

transformacao na vida em geral, nos conceitosaasmpré-estabelecidos dos pais.
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Para estudar aspectos tao subjetivos, a presesqaipa social, de campo, qualitativa
e exploratdria, seguiu 0s passos metodoldgicos atimgis com os objetivos dos estudos
formuladores ou exploratérios, nos quais “a priakigcentuacao refere-se a descoberta de
ideias e intuicdes”. Por isso, 0 planejamento dsgpea precisa ser flexivel, de modo a
permitir a consideragcdo de muitos aspectos difesede um fendmeno. (SELLTIEt al,
1974, p. 59).

Os estudos exploratérios podem ter varias funcéescaumentar o conhecimento do
pesquisador acerca do fenbmeno que pretende igaestiesclarecer conceitos;
estabelecimento de prioridades; a obtencdo denmafpies sobre possibilidades praticas em
situagdo de vida real e a apresentacdo de problangasites de determinado campo de
relacdes sociais. (SELLTI@t al, 1974).

Por tratar-se de um estudo exploratorio, com ppaip@o voluntaria, que leva em
conta as vivéncias destes pais em relagdo a doenfiao, foi disponibilizada a intervencéo
psicolégica® aos participantes da pesquisa para quaisquer sigeess ou dificuldades
advindas apOs a entrevista. Entendeu-se que naa hse0s éticos para os envolvidos na
pesquisa.

O estudo visa uma contribuicdo de ordem acadéngeald a discussdo sobre as
reac0es emocionais diante das exigéncias decasretdedoencas de forte impacto e
possibilidade iminente de morte; assim como, trazelos sobre a visdo dos pais acerca da
doenca e da morte, possibilitando que tal transdQém discursiva venha a desmistificar,
também para o leigo, conceitos sobre a morte e/éncias decorrentes de tais constatacoes.

Sendo assim, o instrumento foi construido com Inaseestudos de SELLTIZt al
(1974) e JAHODA e ACKERMAN (1969), apoiado na lgeira sobre aspectos psicossociais
na oncologia, de forma que permitisse a exploragéoparte do pesquisador, das questdes
relacionadas a doenca que a crianca/adolesceaiesdn e as no¢cdes que o pai ou a mae
possuem sobre o significado da doenca e a repags@npara 0 conceito de morte.

As entrevistas foram escolhidas como instrumento ggmitirem a obtencédo de
“informacfes quanto aos estimulos ou experiéngmscepcdes, crencas, sentimentos,
motivacdes, previsdes ou planos da pessoa” e, gm@msmais flexiveis, oportunizam a
observacdo da pessoa entrevistada e da situagdaaoentrevista. (SELLTI2t al, 1974,

p. 265-257).

13 No préprio servico de psicologia do hospital, qusitéloga da instituicdo, disponivel ao atendime@tmsta no TCLE o
nome da profissional e a possibilidade de acesso, fosse necessario.
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A entrevista semiestruturada possibilitou variaordem exata e a redacdo das
perguntas. (TOBAR; YALOUR, 2001). Esta possibilidadacilitou enormemente a
flexibilizacdo da ordem das questdes, quando cewistado enveredava sua narrativa para
algum item que estava localizado mais adiante t@roo

No mesmo raciocinio dos autores, a entrevista stmiarada serviu como um guia,
uma espécie de roteiro de perguntas, permitindexibilizacdo por parte do entrevistador,
para que este pudesse encontrar e seguir novas pisemas que surgissem no decorrer da
entrevista. As entrevistas semiestruturadas fawilid formulacdo de instrucdes claras a serem
seguidas e tém como vantagem a otimizac¢ao do tempo.

A adesdo a pesquisa foi de 100% dos participariesdados. Todos os pais que
foram selecionados aleatoriamente, conforme preseocambulatérit do hospital para
consulta ou tratamento de seus filhos, aceitaratrcipear.

Primeiramente o pai, mde ou responsavel pela erianadolescente foi convidado a
participar da pesquisa; assinar em trés vias o de@@nConsentimento Livre e Esclarecido -
TCLE, para somente entdo, participar da entrevistanodelo da entrevista e o TCLE
constam em anexo).

A entrevista foi iniciada com questbes pertinerdesoleta de dados pessoais da
crianca ou adolescente em tratamento no item Ipdissno item Il, seguida da breve histoéria
familiar para, depois, tratar das questbes agrigpada? blocos de assuntos: as concepgdes
acerca da doenca no item Ill e as concepc¢des adanmwerte no item I1V.

As entrevistas seguiram o seguinte roteiro de tiyasa0:

1. Dados sobre a crianca/adolescente: composto pens de identificacao;

2. Dados familiares: composto por 4 itens sobre paigies e 1 sobre irmaos;

3. Concepcdes sobre a doenca: composto por 6 itens;

3.1 Fontes: origem das concepc¢des sobre a doencasb ite

3.2 Perdas anteriores: 2 itens e 1 tabela de perdaspamarcada;

4.  Concepcdes sobre a morte: 4 itens;

4.1 Fontes: 1 item sobre a origem das concepcdes sulte.

A pesquisa de campo usou como fontes de informagamaterial coletado nas

entrevistas, a pesquisa de referéncias literaissiura dos prontuérios meédicos das criangas

14 A opcao por convidar pais de pacientes ambulasoité feita na intencdo preservar os pais de péegeinternados, que
poderiam teoricamente estar com seus filhos em dscvida mais significativo, e isso, vir a configuse como uma
dificuldade na expresséo dos relatos, ou uma foler@nstrangimento ou descuido com a dor dos fedi
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para a verificacdo de seu diagndstico clinico easersas com as oncopediattasara
corrigir possiveis equivocos na leitura do matemnédlico.

As entrevistas foram aplicadas no periodo de maitha de 2009, pela pesquisadora,
em sala privativa, onde foram lidas as perguntagadicipantes e estes foram incentivados a
responderem livremente com base em suas crengagseatacoes e aprendizagens. No
momento em que respondiam, seus discursos eranmatar@énte transcritos para o papel.
Foi decidido pela pesquisadora nao utilizar o dpar@ara a gravacdo das entrevistas e
posterior transcricdo uma vez que 0s participam@ssua maioria, sdo pessoas de extrema
simplicidade e de alguma forma poderiam ficar agamgfidos e interromper o fluxo de
pensamento ou discurso. Julgou-se por melhor padroa manter todas as entrevistas de
forma tradicional, face-a-face, com possibilidageedclarecer cada questdo, caso houvesse
davida ou dificuldade para os participantes em cgeender parte da questdo. Ndo se
pretendeu um enquadramento de perguntas-resppstaznto, o fluxo de apresentacéo de
ideias dos participantes ndo era interrompido, neguoe as narrativas enveredassem para
outras questdes ndo abordadas inicialmente.

Inevitavelmente, pelo tipo de assunto abordado engt e morte, e a proximidade
afetiva deste participante com o assunto — seo fiibente, em muitos momentos, houve a
presenca de lagrimas e a reflexao silenciosa, @gdointensa manifestada por estas familias.

As entrevistas foram realizadas de forma individegaln apenas um dos membros
familiares. Neste estudo, entendeu-se por fanabigele cuidador proximo que acompanha a
crianca/adolescente durante a maior parte dosresi@s, que poderia ser o pai, a mae, ou
qualquer outro responsavel legal ou afetivo dogudei Por pai, mae entendeu-se aquele que
esta vinculado como tal (ndo importando seu laglbgico-consanguineo ou por adocdo — de
qualquer espécie).

A amostra foi composta por 10 entrevistas com ny@@s,ou responsaveis presentes —
todos vistos como cuidadores da crianca/adolescemte cancer, todos em tratamento
oncolégico no Hospital do Cancer de Cascavel — UOPAN. Aqui 0 recorte representa
parte do discurso corrente entre familias e paeseoimcopediatricos diante das exigéncias da

doenca e possibilidade de morte.

5 Cabe destacar que no hospital onde as entrefistas realizadas ha duas médicas oncopediatrass@mmencionadas
como médicas, doutoras, ou como Dra A. e Dra Calaadios pais. Outras mencoes sdo feitas em redms@imédicos de
outros servigos ou aos médicos cirurgifes, mashadelacdo entre as perguntas realizadas e outbros da equipe
de saude, pois as questdes que suscitaram a figédica estavam direcionadas ao diagnéstico de canee a
comunicacao deste é dever do médico.
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Optou-se por concluir a coleta de dados com 1(eestas totais (e ndo 20 como
consta no numero total proposto no projeto), pdialaa dos pais permitiu que o nimero de
entrevistas realizadas fosse suficiente para adrogdes necessarias a dissertacao.

Apos a fase de coleta, os dados foram agrupadosuegdo de suas “perguntas
norteadoras”, criando-se uma tabela para cada mpergqwrteadora. Na analise, as tabelas
ilustrativas apresentam as respostas dos parttempashe forma clara e rapidamente acessivel,
uma vez que para cada histéria familiar ha um naroemrespondente para a identificacao.

As informacdes, contidas no relato destes paignfor subsidio para a interpretacao
dos conteudos. A interpretacdo, buscando ligacie aa respostas e outros conhecimentos ja
obtidos (SELLTIZ,et al, 1974), foi desenvolvida dando espaco ao matehamado de
qualitativo ou bruto, articulado as considerac@ésitas na discussao.

A discussao acerca dos relatos destes pais foafoedtada nos estudos de Moscovi

(2003), Goffmann (1988) e outros autores das d@tagsicologia e saude.

2.1 O pesquisador e seus percalcos

Irrefletidamente costuma-se aplicar as ciénciagasoam preceito tradicional das ciéncias
fisicas, segundo o qual é requisito basico de pedguisa a completa imparcialidade ante o
assunto estudado.

Essa € uma norma que ndo aceitamos, por julgsslsstentavel, quer do ponto de vista
légico, quer do ponto de vista psicolégico.

Para quem estuda um fenémeno social que se pragnzneio de que ele mesmo faz parte,
s6 existem trés possibilidades: ou esta a favogsté contra aquele fenémeno ou permanece
indiferente. (JAHODA; ACKERMAN, 1969, p. 23-24).

Para os autores a indiferenca € uma importantegmsagrega certamente um juizo de
valor determinado do pesquisador, assim como, allesdo tema, a metodologia e a
interpretacdo dos dados, ou seja, todos os passpssgjuisa estdo permeados pelos valores
do pesquisador, ndo havendo, portanto, forma degecer imparcial.

Da mesma forma, ao pesquisador ndo se pode exigiffaga a separacdo de sua
personalidade, colocando de um lado sua atuacdo cigmtista e de outro sua atuacdo como
ser humano.

Por isso, Jahoda e Ackerman (1969) previnem gueesguisas sociais apresentam
validade relativa, mas que pode ser aumentada qusda definidas as peculiaridades do

meio, do método e do cientista aplicadas a pesquishcar as limitagcbes subjetivas,
admiti-las, pode ser uma forma de aumentar a \gdida pesquisa.
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Definir o conjunto de crencas e juizos de valorpgsquisador indica, em parte, a
forma como este ira tratar os dados da pesquisa:ntais ou menos afeto, com menor ou
maior grau de sofrimento, com expectativas pernegma sua trajetéria profissional e
pessoal diante dos fenbmenos.

Jahoda e Ackerman (1969) sédo extremamente exgl@itaestacarem a ilusdo teorica
pertinente a imparcialidade, neutralidade e obaile absolutas exigidas para as pesquisas
e, indicarem com isso a necessidade do pesquiske@e colocar enquanto cientista e
humano. Neste aspecto, ainda desconfortavelmesne, apresentar parte de meus valores e
implicar-me de fato no corpo da pesquisa, por certo

Psic6loga com orientagdo psicanalitica, envolvioia © tema da Oncologia desde a
graduacéo, iniciei o trabalho em carater de estégin1999 no Hospital do Céancer de
Curitiba, enveredei pelo universo de atendimensisofbgicos a portadores de cancer desde
entdo. Em 2001, iniciei o trabalho como psicologspitalar no Hospital do Céncer de
Cascavel, UOPECCAN, onde trabalho até hoje. Nestimqgio tenho tido a oportunidade de
compreender algo dos pacientes e familias sobidrimento, a superacéo, a vivéncia em
rotinas hospitalares, as expectativas de curaaeaacdes e dores diante da morte. Com isso,
tornou-se impossivel para mim, pessoa e psicobgaliferenca.

A pesquisa foi construida em meio a essa tramaxgdecttivas e percalcos, em
retalhos e pedacos feitos aos poucos, com limisagie passam pelo registro, 0 campo, 0S
sujeitos e, certamente, culminam na interpretag@@arte do pesquisador.

As entrevistas foram registradas, e cabe lembray @ma vez ouvidas e anotadas, as
questbes possam ter sofrido alteragbes. Da mesmma fque Jahoda e Ackerman (1969,
p. 49) afirmam que “a quantidade de dados que uesaoa fornece durante o tratamento
psicanalitico costuma ser maior do que aquela cqueocanalista consegue lembrar ou anotar,
e este ndo seleciona as informacdes ouvidas dexfacdental ou arbitraria, mas, com base
na percepcao seletiva” de acordo com seus pontesstdetedricos e suas reacoes afetivas,
igualmente, o pesquisador anota conforme sua atesapétiva.

O campo de pesquisa estd no ambiente hospitalde esta localizada a sala da
psicologia e onde foram realizadas as entrevigiaghora privativa esta as voltas com as
demandas hospitalares, as interrupgdes a porteforie insistente, o autofalante que anuncia
as chamadas e exige a presenca da equipe — semprdospitais, as demandas, as
interrupcoes, o telefone, o autofalante possuem éomergenciais, portanto, cabe dizer que o

local das coletas era privativo, mas hem sempne|iiko.
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Os sujeitos de pesquisa foram e sdo os mesmosidasngela pesquisadora em
orientacdo psicolégica ou psicoterapia continuadahaspital e, por vezes, foi possivel
detectar conexdes na fala de um dos membros déidaturante a pesquisa com a fala de
outro, na memoria dos atendimentos psicologicos. damexdes foram sutilmente
mencionadas, pois ndo ha forma de expressar algemie as questdes dos entrevistados
revelam se ndo forem associadas, de alguma maasiyas historias pessoais, familiares,

autobiograficas e assim por diante.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O homem pode ser compreendido como um ser dinaimitituido por uma esfera bioldgica
que lhe garante o funcionamento vital com funcdessteuturas psiquicas em constante
interacdo com o meio social por intermédio de f@acSendo assim, podemos compreender
salde ndo apenas por auséncia de doenga, mas oob@nuestar biopsicossocial e espiritual
do ser humano. Doenga significa, portanto, perdaataeostase, o que leva o individuo a
buscar um novo equilibrio. (RIBA; DIAS, 2008, p. 53)

O Hospital do Cancer de Cascavel - UOPECCAN pratstadimento a cerca de 50

criancas e adolescentes, que estdo efetivamenteatzmentd’. Neste estudo, participaram

10 entrevistados, sendo eles pai ou mée da cr@anegdolescente em tratamento.

Para melhor visualizacdo e compreensédo dos dadeseapados e possivel ligacao

entre as falas e as criancas, seus diagndsticas, s@s e suas histérias, estas serao

localizadas da seguinte forma:

Tabela 1 - Diagnéstico e tempo de tratamento

Diagndstico e tempo de tratamento Entrevistado
Familia 1 Menino de 06 anos com Leucemia Linfoide Aguda (0d)a Pai
Familia 2 Menina de 07 anos com Tumor de SNC (3 meses) Pai
Familia 3 Menino de 15 anos com Tumor de SNC (6 meses) Mée
Familia 4 Menina de 1,7 m com Leucemia Linfoide Aguda (5 mgse Mae
Familia 5 Menino de 14 anos com Leucemia Linfoide Aguda (S8esg Mée/avo
Familia 6 Menino de 16 anos com Leucemia Linfoide Aguda @san Mée
Familia 7 Menina de 08 anos com Leucemia Linfoide Aguda (Sasg Mée
Familia 8 Menino de 12 anos com Tumor Renal Wilms (3 anos) e Ma
Familia 9 Menino de 11 anos com Linfoma N.H. (4 anos) Mée
Familia 10 Menina de 11 anos com Tumor de SNC (6 meses) Mée

A classificacao internacional do cancer infantigendo a Agéncia Internacional para

Pesquisa sobre o Céancer (IARC), dispbe o cancefiormoa seu grupo diagnostico e sua
morfologia. (KRAMAROVA; STILLERapudINCA, 2008).

Camargo e Salateo (1998) também concordam quecercifianto-juvenil € diferente

do cancer do adulto. O da crianca difere quantmagportamento bioldgico e clinico.

Para estabelecer uma correlagdo entre os grupgsosizcos e sua prevaléncia, parte

do quadro de classificacdo sera reproduzido dedacoom os diagndsticos infanto-juvenis

presentes neste estudo.

16

Realizando tratamento com liberagdo de Autorizagdia Procedimento de Alta Complexidade — APAC.
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Quadro 1 - Classificacéo internacional do cancer na infancia

GRUPO DIAGNOSTICO MORFOLOGIA
I Leucemia linfoide
LEUCEMIAS Leucemia aguda ndo linfoide
Leucemia mieloide cronica
Outras leucemias
Leucemias inespecificas
Il Doenca de Hodgkin
LINFOMAS E NEOPLASIAS| Linfoma ndo-Hodgkin
RETICULOENDOTELIAIS Linfoma de Burkitt
Neoplasias linforeticulares mistas
Linfomas inespecificos

[} Ependimoma
NEOPLASIAS DO SNC E NEOPLASIAS Astrocitoma
INTRACRANIANAS E INTRAESPINHAIS MISTAS Tumor neuroectodérmico primitivo

Outros gliomas

Outras neoplasias inespecificas intracranianas e
intraespinhais

Neoplasias inespecificas intracraniais e intraespin
\ Tumor de Wilms, tumor rabdoide e sarcoma de cé|ulas
TUMORES RENAIS claras
Carcinoma renal

Fonte: KRAMAROVA; STILLERapudINCA (2008).

Das entrevistas com pais e maes, temos 5 criamgasLeucemia Linfoide Aguda
(LLA), 3 com Tumores de Sistema Nervoso Central @pNspecificamente Tumores de
Tronco, 1 crianga com Tumor Renal de Wilms e Ingaacom Linfoma nao-Hodgkin.

As leucemias séo o tipo de cancer infantil mais wonem menores de 15 anos, na
maioria das populacdes, correspondendo entre 23886ede todos os tipos, com excecdo da
Nigéria, onde esse percentual é de 4,5%. (PARKPId INCA, 2008). Também é
considerado o tipo de cancer com incidéncia iredi@rnos ultimos 30 anos e taxas de
mortalidade em declinio acentuado, refletindo ahora no tratamento. (LA VECCHIApud
INCA, 2008, LINETapudINCA, 2008).

Quanto aos tumores de sistema central, estima-eecgica de 8% a 15% das
neoplasias pediatricas sdo representadas por egse gendo mais frequente na faixa etaria
pediatrica o tumor sélido. (LITTLEpudINCA, 2008 e RIESapudINCA, 2008). Nos paises
desenvolvidos, estes representam o segundo grup@agedstico mais comum na infancia,
contribuindo com cerca de 19% a 27% das neoplablas. paises em desenvolvimento
constituem o terceiro mais incidente. (LITTBRUdINCA, 2008).

A incidéncia dos tumores do sistema nervoso cetdral aumentado e a sobrevida
melhorou pouco em relacédo as outras neoplasias NEYRapud INCA, 2008), mas ndo se
sabe se a incidéncia esta aumentando (possiveldugio de carcindbgenos) ou se as
melhorias no diagndstico (mais precisos e menasings como a neuroimagem) teriam sido

responsaveis por este aumento.
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Quanto aos tumores renais, estes representam de H3%0 de todas as neoplasias
infantis (LITTLE apud INCA, 2008) e, destes, 95% sao do tipo embrion@emominado de
nefroblastoma ou tumor de Wilms (TW). No passadmcaléncia do tumor de Wilms era
considerada estavel, independente da etnia, sexiea geografica. (INNISpud INCA,
2008). Mais recentemente, notou-se uma variacagrgfca e temporal desta doenca com
maior incidéncia na Escandindvia, Nigéria e Brasiinenor no Jap&o, india e Cingapura.
(PARKIN apudINCA, 2008).

Quanto aos linfomas, estes correspondem ao terggrale cancer mais comum em
criancas norte-americanas, apo0s as leucemias enosrds do sistema nervoso central.
(LITTLE apud INCA, 2008). Nos paises em desenvolvimento coardgpm ao segundo
lugar, ficando atras apenas das leucemias. (BRAGAIINCA, 2008).

Os linfomas n&o-Hodgkin (LNH) que ocorrem nas gémcorrespondem a um grupo
heterogéneo com diversos tipos histolégicos, o m@isum € o tipo Burkitt, com incidéncia
constante na faixa dos 5 a 14 anos, porém na tizal5 aos 19 anos passou de 10,7 por
milh&o, entre 1975-1979, para 16,3 por milhdo, erdgolo de 1990-1995. (RIEHUdINCA,
2008).

3.1 Dados sobre a crianca ou o adolescente

No item | da entrevista, relativo aos dados solmeagaca e o adolescente, foi possivel

obter um breve perfil dos pacientes oncopediatrifiheos dos entrevistados, apontados em

linhas gerais na Tabela 2.
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Tabela 2- Perfil da crianca ou adolescente

Sexo
Masculino 6
Feminino 4
Idades
Bebé 1 ano e 7 meses 1
Crianca 06, 07, 08 anos 3
Pré-adolescente 11, 12 anos 3
Adolescente 14, 15, 16 anos 3
Escolaridade 12 série (primario) 2
32 série (primario) 2
52 série (primario) 2
82 série (primario) 1
1° do segundo grau 1
N&o sabe responder 1
Em idade n&o escolar 1
Religiosidade
Catodlicos 8
Evangélicos 1
Nenhuma religido 1
Situacdo econémica familiar
Média salarial 1 salario minimo 5
3 salérios minimos 3
5 salarios minimos 2
Cidade de origem
Cascavel — PR 4
Foz do Iguagu - PR 1
Ampére — PR 1
Umuarama - PR 1
Marechal Candido Rondon- PR 1
Espigao Alto do Iguagu — PR 1
Assis Chateaubriand — PR 1

Os dados sobre as criancas e adolescentes foramtddes a fim de estabelecer um
panorama geral sobre suas idades, cidades de n@sid@scolaridade, religido, situacéo
econdmica. Os registros ndo foram colocados camuda de associacdo aos dados clinicos e
estatisticos do cancer.

O cancer infanto-juvenil (abaixo dos 19 anos) ési@rado raro quando comparado
com 0s tumores do adulto. Dados do Instituto Natiolo Cancer, em 2007, revelam uma
previsao de cerca de 9.890 novos casos para @#60B8/2009 em criancas e adolescentes.
(INCA, 2008, p. 19).

O céancer é uma doenca que atinge pessoas de qualgde ou classe social, em
qualguer condigdo emocional ou fisica, ndo havepbpostas de fato preventivas que
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anulem completamente a possibilidade de um indovidiessenvolver a doenga. “Apesar das

variacdes entre os diferentes tipos de cancericddogé atinge todas as faixas etérias, sexos,
racas ou niveis socioecondémicos”. (ANDREA, 20084 7). Mesmo assim, héa registros de

que “para todos os tipos de cancer, a incidénger&mente maior para o sexo masculino do
gue para o feminino”. (INCA, 2008, p. 45). Os dadespesquisa trazem, num total de 10

criangas, 6 do sexo masculino e 4 do sexo feminino.

Nos estudos oncoldgicos sdo consideradas comaasaguelas entre 0 e 14 anos, e
adolescentes aquelas entre 15 e 19 anos. Porémpritéovérsias nos estudos, pois a
Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) considera afaintre 10 e 19 como adolescéncia.
(OPAS apudINCA, 2008, p. 24). De qualguer maneira, os tipadolégicos do cancer em
adolescentes sdo mais semelhantes ao das criangasedao dos adultos, com algumas
particularidades. (BLEYERpudINCA, 2008, p. 24).

Nas demais questdes abordadas na entrevista, sosendo apontadas aquelas de
maior relevancia para o estudo ou aquelas queararde explicagdes suplementares.

Quando aparece na questdo sobre a religiosidade respsta como sendo da
categoria “nenhuma”, cabe explicar que se tratm@la da crianca de 1 ano e 7 meses, que é
Evangélica e denomina a religido da crianca cofidenhuma, ou seja, evangélica
apresentada, ela ira escolher quando crescer”.

Sobre a questdo da escolaridade, temos na pesgusande que ndo sabe dizer em
que série o filho se encontra e, na realidadepsaspectos acerca da vida do filho a mae em
questdo desconhece, esta apenas acompanhando duiimte o tratamento, mas nao tem

convivéncia efetiva com o menino.

3.2 Dados familiares

No item Il da entrevista, relativo aos dados dds pasuas construcdes familiares, é
possivel tracar um perfil, mencionando tanto aqgetefoi entrevistado como o ausente, uma
vez que o entrevistado foi questionado sobre aspelet convivéncia.

Com base nos dados coletados, apresenta-se na Babela ilustracdo das respostas
empreendidas. As respostas obtidas sdo dados anpegtpara a construgao de um panorama

do funcionamento destes pais e maes.
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Dados Familiares

Entrevistado

Familia 1

Familia 2

Familia 3

Familia 4

Familia 5

Familia 6

Familia 7

Familia 8

Familia 9

Familia 10

Casado, cursou até a 62 série, tem 35 anos é eicangelbalha como operador de
maquinas no periodo noturno e durante o dia cuddithos (inclusive do doente)
para a esposa trabalhar como doméstica (ela @té@l® anos, cursou até a 42
série).

Casado, cursou até a 72 série, tem 33 anos, nareligifio, estd desempregado,
cuida das filhas (inclusive da doente) para a espadalhar de camareira (ela é
catélica, tem 22 anos, cursou até a 82 série moantéstudando).

Separada ha 08 anos do pai do menino doente (gueanm o pai), € analfabeta,
tem 45 anos, catélica, cuida de casa e dos fillmosuiro casamento. Cuida do
filho doente nos dias em que recebe pagamento-dwaexlo para fazé-lo.

Casada, cursou o ensino médio completo, tem 29 areangélica, trabalha como
vendedora, mas agora esta cuidando da filha GBicasposo tem nivel superior
completo, 35 anos, sem religido, trabalha comongere producao.

Separada e com nova unido, € avé do menino daeatedetém a guarda legal
uma vez que a mae abandonou. Tem 55 anos, cursca 2& série, é catdlica,
trabalha em casa como costureira.

Casada, cursou 0 ensino médio completo, tem 37 @ncatdlica, trabalha como
zeladora. O esposo cursou ensino médio completo4ieanos, catolico, trabalha
como motorista. Revezam-se para cuidar dos filmtu@ive do doente).

Separada, tem 30 anos, vive com a filha Unicagpae de mée) na casa dos pais,
tem 3° grau completo, trabalha como professoratéica. O pai, dentista, ndo
toma conhecimento da doenca da filha, colaboraapensao.

Casada, analfabeta, tem 32 anos, é catolica e dajlaa na lavoura, cuida dos
filhos (inclusive do menino doente). O pai tem 4bsg é analfabeto, catdlico,
lavrador. E uma familia que mora no reassentanamtdST.

Casada, tem 27 anos, catélica, cursou até a 82 s@timlha como doméstica,
cuida dos filhos (inclusive do doente), o pai &led, tem 29 anos, trabalha como
coletor do correio, cursou até a 82 série.

Separada com bom relacionamento com o ex-marige,doon nova unido, tem 26
anos, é evangélica, costureira e cursou até ai@? €éiida das filhas (inclusive da
doente).

Pai

Pai

Mae/avo

Diante do questionamento sobre o outro par na trparantal (cOnjuge casado,

separado, ausente, presente, indiferente, inet@$ten entrevistados contaram parcialmente

suas historias relacionais.

Na ideia de configuracdes familiares, pode-se apaqie dentre os 10 entrevistados,

8 séo méaes. As mulheres ainda continuam sendoidedouas mais frequentes no ambiente

hospitalar, afinal, sdo “elas que se encarregans deicuidar dos membros dependentes: as
criancas, os velhos e os doentes”. (PEIXOTO, 2p0331).

No entanto, as familias 1 e 2 tém como cuidadonesipais os pais. Ndo s6 com o

advento da doenga, mas antes dela, os pais nestadaiilias eram e continuam sendo os

responsaveis pelos cuidados dos filhos e filhas.
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Novas configuracdes familiares, divisdo sexualrdbalho, sustento e provimento da
casa tém nos apresentado arranjos diferenciadasclésdo dos pais como cuidadores dos
filhos € uma importante democratizacdo das funedespéis. Butto apresenta algumas razdes

para a mudanca, para o autor:

A maior incorporagdo das mulheres ao mercado dmltra ou setor informal provoca
também algumas mudancas positivas, que podem smrvaldas na organizagdo e no
funcionamento da familia, por meio de repercussdspapéis e nas relagbes econdmicas na
familia, nos padrdes de autoridade, hierarqui#ildiscéo de responsabilidades, nas decisGes
e relagbes do casal. (BUTTO, 1998, p. 73).

O pai da familia 1 trabalha no periodo noturno eadhe o dia cuida da filha
adolescente e do filho pequeno (agora em tratanmmtoldgico) para que a esposa possa
trabalhar como doméstica durante o expediente aliUfnele também o responsavel pelo
acompanhamento durante todo o tratamento hospitalarenino.

Na familia 2, temos um pai desempregado que retatale quem cuida das trés filhas
meninas para que a esposa/mae possa continudh&mradba como camareira. Uma vez que a
esposa tem o trabalho “fichado”, ou seja, com rartassinada, optou por continuar
empregada, enquanto ele se dedica aos cuidadosamva e as filhas. A redefinicdo de
papéis sociais e sexuais, segundo Butto, se apdiced importante fator de modificacdo no

sistema familiar. Para o autor:

N&ao ha como desconsiderar que o desemprego eaipagéo do trabalho masculino, de um
lado, e a incorporagdo das mulheres em atividaglgsatucdo remunerada, de outro, muitas
vezes redefinem a tradicional divisdo sexual dbalteo e gerem mudangas internas nas
familias — separacges, divorcios e a chefia famfiéieninina. Com o enfraquecimento de seu
papel de provedor, o lugar dos homens nessas danstifre uma reordenacgdo. (BUTTO,

1998, p. 73).

Ambos os pais sustentam uma nova categoria dedarelg apresentam uma nova
forma de ordenacgéo das relacdes de género. Osdouddapaternos sd4o menos comuns no
ambiente hospitalar, mas ja desenvolvem com magfgjente as tarefas junto aos filhos
doentes.

Para Seabra (2009), a entrada gradativa da mulbemarcado de trabalho,
especialmente a partir da segunda metade do s¥lllgerou um apelo das mulheres para
gue os homens passassem a dividir com elas aadayeé a cultura tradicionalmente havia
separado: pai provedor/ mée cuidadora.

A familia 3 apresenta uma mae que esta como cuidatis horas em que o filho

necessita de acompanhamento no hospital. Ela eehospital para permanecer junto ao filho



65

menor de idade uma vez que foi expresso o pedidgabbrio do responsavel legal junto ao
menino, para que pudesse prosseguir seu tratamecddgico.

O pai do menino é pedreiro e ndo pode se auseataradalho sob pena de nao
conseguir sustentar a familia.

A mae recebe pagamento do ex-marido/pai do mepa@ cuidar do filho doente.
Relata que sua situagdo financeira precéria néuifgeque cuide do menino sem receber o
dia de trabalho, tarefa que ela somente desempguhado o ex-marido |he envia o
pagamento. O menino estava sendo cuidado pela edpaka do pai, mas esta ndo pode
permanecer no hospital devido ao tempo de gestagioque se encontra. Necessitou
afastar-se e 0 menino prosseguiria sem acompankarfeniliar, impossibilidade que foi
orientada aos pais.

A familia 5 apresenta uma avo que cuida do netocamfilho fosse. Tomou para si a
guarda legal e desempenha a fungcdo materna comictahpanha, educa, fornece suporte
emocional e presentifica o papel de mée, mas lepdnao menino sua condi¢do de avé com
clareza, indicando que mée e pai biologicos exigtgrnora ndo se importem.

Na familia 7, uma mée separada que cuida da mewmaa ajuda de seus pais,
ressente-se muito com a forma indiferente pela guat-marido/pai trata a filha. Quando a
menina estava em busca de doadores compativeis panasplante de medula 6ssea, o pai e
suas irmés, vistos como possiveis candidatos petailii da menina, mostraram-se
incomodados com a possibilidade de doar.

Essas configuracdes em que as avos (familia pasgam a cuidar dos netos, ndo sao
incomuns. A avd, na auséncia completa da mae, @adderar para si o neto como se seu filho
fosse, situacdo encontrada na familia 5; ou apemgsarticipar na criacdo da neta, como na
familia 7. Esse fenbmeno € comum nas camadas pepWaasileiras, principalmente (mas
nao so) “quando as filhas divorciadas retornam sa @os pais, porque seus salarios séo
baixos, 0s aluguéis sdo altos e as pensdes algi@ntiadas pelos ex-maridos sdo baixas ou
inexistentes”. (PEIXOTO, 2005, p. 232). Nas palawa autor:

A participacéo dos(as) avds(6s) no cuidado cometssnse estende as consultas médicas e,
principalmente, a momentos de doenca, como aponfaesauisa sobre as relagdes
intergeracionais. Mas a responsabilidade maior u® djz respeito a levar as criangas ao
médico cabe, sem davida, as maes: 46,2% delasmfaazinhas. Os pais raramente levam
seus filhos ao médico sem a compamt@aonjuge (12,3%), situacdo que se modifica quando
0 casal vai junto ao consultério (18,8%). Fica @lamessa situagdo, que o pai tem papel
secundario, limitando-se a dar apoio moral e a aeofmar a mulher e os filhos. (PEIXOTO,
2005, p. 235).
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Portanto, o cuidado aos filhos ainda é tradicioeali® associado as mulheres. No
hospital as maes sdo as cuidadoras principaisliadas, muitas vezes, por suas proprias
maes. Os pais tém apresentado “imagens contempgtamee ressaltam aspectos antes nao
destacados, como a afetividade e o maior envohtionesm os filhos” (ARAUJO; SCALON,
2005, p. 48), mas, ao que parece, esta ainda é&ituagdo que lenta e gradativamente esti

sendo rearranjada.
3.3  Concepcoes acerca da doenca

No item Il que trata das concepcdes sobre a doeegmem pontos mais relevantes
levantados a cada questdo norteadora, mencionadecodes das falas dos pais ou maes
entrevistados. Durante toda a discussdo, somende senscritas as falas que fornecem
material de analise, ndo significando que trataksd¢odo do relato ou que a auséncia da

transcricdo seja uma “falta de resposta”.

Questédo norteadora - Conte como é a doenca ddlszu f

Tabela 4 - Conte como é a doenca de seu filho

Conte como é a doenca de seu filho Entrevistado

Familia 1 “E uma doenca no sangue, um cancer. E um “micébricdmo se diz? Os globulos Pai
brancos tem mais forca sobre os outros e isso d¢mawequéncias, né? Dai
descontrola. Eu acho que é isso. Eu falo “micébnnas eu defino dessa maneira,

n&o sei 0 nome cientifico”.

Familia 3 “O nome da doenca eu nem sei por que o pai deleeé&gmecou aqui no hospital, Mée
mas, ele tinha dor de cabeca, gritava, dai fob\isie ele tinha agua na cabega, quase
2 litros, que empurrava o tumor, dai tiraram a agfiaeram a cirurgia. Eu creio que
esse tumor dele seja o cancer. O médico gravowegiei € 0 pai dele viu que o
médico mexeu com uma pin¢a pequena e o tumor o&irinho, igual um ovo de
galinha. N&o tinha raiz, gragas a Deus. Tava naeconiTinha o tamanho de um ovo
de galinha, é pequeno, né?”

Familia 4 “Horrivel, eu queria morrer, eu ndo sabia nadajiealcoisa é que a anemia vem da  Mée
leucemia”.
Familia 5 “Comecou com muitas dores na perna, cansaco. A pldi 11 anos, a professora Mae/avo

falou que era dor do crescimento”.

Familia 9 “No meu ver esse linfoma é perigoso, maligno, né”. Mae




Questdo norteadora — Nome da doenca que o seusditio

Tabela 5 - Nome da doenca
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Nome da Doenga Entrevistado
Familia 1 “Leucemia L.A.". Pai
Familia 2 “Um tumorzinho na cabeca”. Pai
Familia 3 “Nao sei 0 nome, mas é um tumor de cancer”. Méae
Familia 4 “Leucemia Linfoide Aguda”. Mée
Familia 5 “Leucemia, cancer no sangue”. Mée/avo
Familia 6 “Leucemia Linfatica”. Mae
Familia 7 “Leucemia Linfoide Aguda com células cromossomiehgadélphia”. Mée
Familia 8 “Ai meu Deus do céu, a Dra. A. me falou, mas eu tefiho na cabeca o nome da Mée
doenca. Eu falo que ele tem uns problema no pulmdgente ndo gosta de ta
comentando. Se é alguém mais proximo, parenteewaxplico, né. Eu digo que
primeiro era um tumor no rim, e agora € um tumopuinao”.
Familia 9 “O nome cientifico ou sobrenome da doenca eu ndlwoteé complicado. Eu s6 sei Mée
que é um linfoma “n&o-iorqti® mais ou menos”.
Familia 10 “Tumor de Tronco”. Méae

17

Linfoma n&o-Hodgkin.
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Questdes norteadoras — O que o seu filho apresemtavqueixas e o que vocé

percebeu de diferenca na sua crianca/adolescente?

Tabela 6 - Sintomas observados e percepcéao familiar

Sintomas observados e percepc¢éo familiar Entrevistado

Familia 1 ... “chamou mais atencéo ele estar vertendo sapegleecorpo, como se fosse urRai
corte mas sem corte, e pelo dente. Comecou de eggkntlia para noite, reclamava
de dor e cansaco, tava brincando pouco”.

Familia 2 ... “até o ultimo momento disposta, querendo brinBeepois ficou sonolenta, com Pai
dor na barriga, perdendo a visao”.

Familia 3 “dores de cabeca, gritava. Quando a dor atacalva tjpe dar morfina”. Mae
Familia 4 “muita palidez, com febre e apresentou uma inguzauna”. Mée
Familia 5 “um carogo no pescoco, cansaco, dores nas pedragasento. Ele perguntava: o Mée/avo

que eu tenho?”.
Familia 6 “dores nas articulagdes, febre”. Méae

Familia 7 “falta de apetite, fraqueza, dor na barriga, aldipbes, aftas, dores no maxilar... levei Méae
no médico por conta das aftas”.

Familia 8 “dor de cabeca por um ano e a gente levava no médite dava remédio, acalmava, Méae
até que comecou a vomitar sangue, levamos no hbspd médico tratou como se
fosse pneumonia”

Familia 9 “teve uma vilva no olho, tratou e melhorou, depl@s3 meses aumentou, aumentou Mae
sem parar, e a Dra. pegou a tomografia e mand@ugphospital do cancer. Constou
um linfoma”..

Familia 10 “dor de cabeca, cansago, sono. Foi tratada comageexa, a escrita foi ficando Méae

diferente, teve manchas roxas. Ficou mal-educaplesiva”.

Todas as questdes referentes & doenca foram adpdse®em forma de tabelas para
uma visualizagcdo mais ampla das falas de algungaiss com destaque para aquelas que
serdo comentadas na sequéncia. A questao nortesabyeacomo é a doenca do filho (Tabela
4), permitiu aos entrevistados relatarem a peraeqgé possuem sobre a doenca do filho sem
gue esta estivesse necessariamente vinculada z@esala medicina ou outras areas afins.
Contar sobre a doenca do filho, abertamente, décegpara os pais colocarem suas proprias
nocdes sobre a doenca; mesmo que estas estejatamooadas” pelo saber meédico de
alguma maneira.

Quando se estuda o0 senso comum, o conhecimenttapogatudamos algo que liga a

sociedade ou individuos, a sua cultura, a sua diggm, ao seu mundo familiar.
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(MOSCOVICI, 2003, p. 322). A ideia de apontar osserromum nas falas das familias
permite aproximar, pela linguagem comum, os indig&le o universo simbdlico da doenca.

De todas as falas sobre a doenca é possivel comigregue méaes e pais entrevistados
mencionam a preocupacdo em relacdo a doenca tos,fiexpressam a dificuldade em
compreender de fato o diagnostico e saber exatangeiais consequéncias clinicas a doenca
provoca. Sabem que a doenca cancer é grave, qalenvn importante risco de morte, que
ha “malignidade” e que isso significa “perigo”, nte® S80 expressos 0s processos de forma
clara. Isso indica que o conhecimento médico-dieate a nocao leiga sobre a doenca néao
sdo associados realmente de forma coerente e,diretanhecimento leigo esta fortemente
permeado pelo conjunto de crencas e valores dagpetsoas, familia, cultura, religiosidade
e meio onde vivem e sua forma de expressao.

O conjunto de representacOes relatadas pelos giéser que o cancer pode estar
associado ou mesmo ser um “micrébio”, “globulosnbos que tem mais forgca que os
outros”, “dores do crescimento”, assim como, asg@&s diretas entre “anemia e leucemia”.

Diante das falas, obtiveram-se resultados repraterd que sdo a soma de muitas
informacdes, mitos e vivéncias de cada um dos @ae seu meio de convivéncia com as
atribuicdes relatadas pelos médicos sobre as deeecseus filhos.

Fragmentos da fala dos médicos sdo somados aspgdesedos pais e resultam na
representacdo modificada sobre o cancer, hojejsldpadvento da doenca. Os pais, imersos
no universo hospitalar, refazem suas compreens@esaada doenca.

Na fala aparecem indicativos de que a doenca masgé@raspecto de descontrole, pois
as células crescem desordenadamente, de descantaasdluto que leva os pais a se
sentirem ameacados por ndo saberem nada ou ndersadetamente o que fazer diante da
possibilidade de perigo, de malignidade. Com destaoara algumas das falas em que

aparece claramente as representag(”)es comentadas:

... Ai descontrola, né... (familia 1)
...Horrivel, queria morrer, ndo sabia nada... (fiardi)
... Maligno, perigoso, né... (familia 9)

Sobre o cancer, as explicacbes usam termos comdiphecacdo desordenada de
células” (ANDREA, 2008), “células com fenétipo ngald” e “os tumores podem causar a
morte do hospedeiro” (CAPONERO, 2008), para destrevcomplexo processo da biologia
celular. Especificamente podemos atentar para rosoge“forma desregulada”, “momento

inoportuno” e “proliferacéo celular descontroladdas palavras de Caponero:
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A célula neoplasica utiliza processos bioquimicosnais, mas de forma desregulada e em
momentos inoportunos, gerando a proliferacdo celdéscontrolada e demais processos
envolvidos na carcinogénese. (CAPONERO, 2008, p. 34).

A “malignidade” € um termo muito corriqueiro no clisso médico e no discurso dos
pacientes. Nos exames anatomopatoldgicos resudtdatebiopsias realizadas para se detectar
o tipo de doencga, um céancer traz em sua histolodipo celular descrito e o grau de sua
malignidade. Esse terror toma intensidade maiofocore a proporgdo, ou seja, quanto maior
o grau de malignidade mais terrivel se torna unesci.

E certo de que a evolugao rapida e complexa quedicina faz na aquisicdo de novos
recursos e técnicas para ampliar e melhorar anddasédo de fato apreendidos e absorvidos
na mesma proporcao pelo publico leigo, muitas dasacdes e descobertas da medicina
permanecem no dominio especializado. Os propriaicoe desconhecem as peculiaridades
de todos os temas da medicina, uma vez que a coangiama de particularidades de cada
especialidade se torna a cada dia maior.

Oncologistas sao especialistas em cancer e senadguezes, outros médicos chegam
a desconhecer por completo muitas das especifiesddd cancer e do tratamento (ja houve
caso em que o médico de outra especialidade, indagsobre a dosagem medicamentosa,
chegou a mencionar que o oncologista errou nangéasy, pondera-se qual seria a nogéo que
uma pessoa ndo-graduada em medicina venha a terassdbenca.

Especificamente, a familia 3 apresenta um impateglato da percepcdo que a mae
desenvolve para a doenca do filho, afirffiau creio que esse tumor dele seja o cancer”
Relata que ndo sabe o nome da doenca, mas a aesomvriqueza no tocante aos sinais,
procedimentos executados para a retirada da “agwalveca”, cirurgia que fez o tumor cair
inteirinho, do tamanho ou “igual um ovo de galinha”

Neste momento, a mae (familia 3) afirma que € unptusem raizes, que estava no
comeco, e que tendo o tamanho de um ovo de gabmtheria ser considerado pequeno, mas
depois transforma afirmacdo em um questionamegtpefueno, né?”. Continua sua fala da

seguinte maneira:

Sei la essa doencga ai... ela ndo escolhe idadss dava sé em velho, agora da em crianca...
eu ja vi tanta crianga aqui (no hospital), meu Deus

L4 em Ampére" tem uma menina de 10 anos que estourou um tumoabiega, operou as
pressas, tirou um tampo da cabeca, a mée deladicase louca com a situacéo....

Eu ajudei a cuidar do G. (Filho), ele tem coragamanfrentar, a gente ndo pode fazer nada,
ele gritava de dor, o pai ia chorar no carro, etamrava perto dele mesmo, mas os vizinhos e

18 Cidade onde a mae mora.
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.19 . ~ 5 e Lo
a crentalad%l pedia pra eu ndo chorar perto dele para ele ndoriervoso. Dai eu ia chorar
escondido.

A méae pode ser vista com um discurso que represenitos dos saberes ou
guestionamentos de outras maes e das pessoas @nsa®me o cancer. Quando questiona
sobre ser essa uma doenga que s6 dava em vellowaed@gem crianca e sobre a quantidade
de criancas em tratamento, ha aqui o estranhandentiona constatacao atual com um saber
ou crenca anterior. Ela sabia que era doenca dw,velas esta vendo que a doenca pode
atingir pessoas de qualquer idade, inclusive cagniqiclusive seu filho. Isso faz com que ela
amarre essa constatacao a um fato real, presenuadea em sua cidade de residéncia, ou
seja, lembra da menina e da histéria do cancefegieurou na cabeca”, deixando a mae da
menina quase louca.

Ela também busca amparar seus sentimentos e assofitimentos de outras pessoas
que viveram a situacao para identificar-se com glgolhe forneca sentido e referéncia. Se a
mae da menina ficou quase louca, € genuino pensaguplquer mée pode se dar ao direito
de sofrer, perder o controle, ndo saber o que,féear “louca” diante do cancer de um filho.

No decorrer de sua fala, aponta o préprio filho cooorajoso e relembra as
interferéncias externas para o ajuste de seu caeampento diante do menino, ou seja, como
as pessoas lhe apresentaram uma forma socialnemite @e sofrer, enquadrando seu choro.
Desta forma, deixa de chorar na frente do menjpasea a chorar escondida.

A questao norteadora, referente ao nome da dodmgzelé 5), implica que os pais
conectem suas percepg¢fes a um saber instituidsabher de alguma forma vinculado ao da
medicina.

Vale lembrar, que cada nome, termo ou palavra pasausignificado especifico e
junto com ele, inevitavelmente, uma representa&gmalavra cancer € dotada de um estigma,
neste estudo aparece com variagdes, diferentesficasdes ja entendidas e incorporadas no
vocabulario dos pais. Estdo presentes os tipod#pes, inclusive no que se diz “células
Philadélphia”, ou “néo-iorque”, apresentando unverso discursivo.

Para Moscovici (2003) pessoas e grupos criam reptagdes no decurso da
comunicacao e da cooperacdo. Representacoes, @megmao sdo criadas por um individuo
isoladamente. Uma vez criadas, contudo, elas aquuwma vida prépria, circulam, se
encontram, se atraem, se repelem e déo oportunédadascimento de novas representacoes,

enquanto as velhas representacées morrem.

1% Termo usado pela mée para referir-se ao grup@stops crentes e/ou de uma religido Evangélicaromfgeral.
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Para apontar os diagnésticos, alguns pais saamtnente pontuais e exatos, dizendo
o nome cientifico da doenca e colocam em pautaagndstico correto para a doenca dos
filhos — tal qual consta em seus prontuarios halgpés. Aqui as falas sdo precisas,
aprimoradas desde o advento da doenca no discuwd@on Isso ndo implica linearmente,
para os pais envolvidos, saber mais ou saber nsatos a doenca e seu funcionamento.

Uma das maes (familia 7) chega a mencionar “@dulas cromossdémicas
philadelphia”, apontando um grau de refinamento extraordinariosem “fala cientifica”.
Muitos pais se apoderam dos termos médicos pairardes sintomas e as doengas, comecam
a utilizar-se dessa linguagem com termos técniaos gemonstrar certa familiaridade com o
universo hospitalar — esse temido e desconhecidodonwla doenca. Essa afinidade ou
familiaridade com as rebuscadas palavras médiaaegatenuar a distancia abissal entre o
saber dos pais e o0 saber dos médicos, uma bemdaigezbrporacdo e um 6timo exemplo de
representacéo social.

Alguns pais localizam a doenca de forma extremaenemiaranhada com seus saberes
anteriores, populares, suas falas assustadas numetaDeus”, que joga a mae do discurso
num repleto vazio para referir a doenca do filhan&e (familia 8), conforme consegue, vai
tecendo a localizacdo do érgdo e ndo o nome da;dpassim, primeiro “era no rim e depois
no pulméao”.

Da mesma forma, outra mée (familia 9) lembra dantguéudo isso é complicado,
desconhecido e temido. Ao referir o linfoma comédiorque”, aponta sua dificuldade em
compreender ndo s6 nome o que lhe foi passadotaas processo de adoecimento deste
filho.

As experiéncias passadas, as representacdes tgnéegssobre a doenca, vdo compor
a estrutura de valores e controlar as represerga@éoje, ou seja, “nossas experiéncias e
ideias passadas ndo sao experiéncias ou ideiagasnoras continuam a ser ativas, a mudar e
a infiltrar nossa experiéncia e ideias atuais. B0kios aspectos, o passado € mais real que o
presente”. (MOSCOVICI, 2003, p. 37-8).

Sobre a questdo norteadora que envolve os sintoinsasvados e a percepcao familiar
(Tabela 6) estes dizem respeito a trajetoria danggesinais e sintomas, se 0s pais
evidentemente percebiam algum tipo de alteracdordem fisica ou emocional no filho e
medidas que foram tomadas.

Nessa questdo foi possivel verificar que os paisepem e identificam o0s sinais

fisicos de dor, febre, cansaco, falta de apetéedgpde funcédo, manchas roxas, aftas, caroco
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ou ingua no corpo, fragueza, palidez e sangramaonim sendo sinais de alerta. O mau
funcionamento do corpo indica que algo ndo vai bem a crianca/adolescente.

Para Valle e Ramalho (2008, p. 510), geralmenthistoria do cancer infantil tem
inicio com sinais e sintomas como a febre de origgmrada, palidez, dor 6ssea, manchas
roxas pelo corpo, massas palpaveis e transtorng®ldgicos”. Estes sinais e sintomas sao
comuns a varias outras doencas infantis e o capoerser raro na infancia, ndo fica
privilegiado na investigacéo. Por isso, ha umaxgugeral das familias sobre a existéncia de
uma demora muito grande, de varios meses, em garcae diagnostico de cancer.

Se 0s sinais no corpo sao perceptiveis ou se o diiresenta queixa expressa, sao
tomadas as medidas cabiveis como ir ao médicoruvige@le salde, mas nas entrevistas, nao
foram feitas mencdes sobre medidas preventivasguireentos de rotina com o pediatra.

Nesse sentido, Andréa (2008, p. 492) indica que exdste um sinal ou sintoma
patognomonico do cancer infantil. Num sistema dele@m que raras vezes a crianga € vista
seguidamente pelo mesmo médico, fica impedido mpaahamento real dos sintomas.

A precarizacdo dos servicos de saude aponta phcaldthdes de acesso ou para
dificuldades importantes de diagndsticos e trataosegficientes.

Nos relatos h4 também a nitida percepcdo de quelgams servicos médicos a
crianca foi “mal-tratada” ou “subtratada”, ou sdjatada para um diagndstico equivocado.
Criancas e adolescentes, segundo seus pais, foasadas para pneumonia, enxaqueca e
outros sintomas e ndo especificamente para suaascau doencas de base.

Véarios autores concordam que o diagndéstico preeogeeciso € indispensavel e
resulta em melhor prognostico (VOUTE, 1999; ANDREAR0S), porém, “muitos pacientes
ainda sdo encaminhados aos centros de tratamemtal@encas em estagio avancado, o que
se deve a varios fatores: caracteristicas de diei@dmtipo de tumor, desinformacao dos pais,
medo do diagnostico de cancer (podendo levar acAegdos sintomas) e desinformacao dos
médicos”. (CAPPARELLI, 2004, p. 55).

Nos servicos de saude especializados em oncolagiags que o objetivo principal e
inicial dos tratamentos “é maximizar as chancescudi® dos pacientes, minimizando o
sofrimento e lutando contra a alta morbidade deoterdeste”. (VOUTE, 1999, p. 537).

Muitas criancas chegam ao servi¢co oncologico comatnaso na detecgdo de suas
doencas. Andréa (2008, p. 492) destaca que “ainplg poucos sdo os pediatras com uma
formacdo que os capacite a diagnosticar precoceneecédncer na infancia”. O alto indice de
suspeicdo e competéncia clinica € a chave do sugess o0 tratamento do cancer

infanto-juvenil.
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De forma geral, o brincar foi localizado por duamilias (familia 1 e 2) como um
importante alerta para os pais de como vai o egjadal do filho. Mencionam se a crianca
estava brincando ou nédo, se os sintomas fisicavasst atingindo o brincar ou se este
continuava em ordem. O desempenho na escola ficalificado com a escrita prejudicada,
sinal que foi apontado como “a escrita foi ficanliferente” (familia 10).

A mesma mae, e apenas esta, relata o sinal commntal como sendo um alerta

importante, menciona que a crianca ficou “mal eda@explosiva”.

Questdo norteadora — Tratamentos realizados e cagizeum deles |Ihe representou.

Tabela 7 - Representacgéo dos tratamentos realizados

Representacéo dos tratamentos realizados Entrevistado

Familia 1 “Estd fazendo a quimio. Eu ndo tinha a minima id#eaque era, do que tava Pai
acontecendo, eu sempre via falar e tinha uma tizhanque faleceu do mesmo
problema, eu via falar que era genético, eu nuecguptei para a Doutora se pode
ser genético...”

Familia 2 “Fez cirurgia, ficou na UTI, fez radio e ta fazerglgmio. Foi muito dificil para nos, Pai
tava dando uma loucura, a gente tava muito abakglwra td& melhor, o médico de
Foz desenganou ela, disse que ia colocar drenoes@é@p dava chance para ela, mas
a gente se agarrou nas esperangas”.

Familia 4 “Estéa fazendo a quimioterapia, é algo que queinmasamédio forte”. Méae
Familia 5 “Esta fazendo a quimioterapia, representa coissonia, pois ela esta bem”. Mae/avo
Familia 7 “Faz quimio e foi encaminhada para o transplante. iNicio a quimio me Mae

representava choro, mas também cura”.

Familia 9 “Fez 3 cirurgias para biépsia, 6 tomografias, fairmip oral e agora na veia. E para Mée
ajudar ele, umas dao certo outras nédo, ndo da saamuialidade esperada, umas dao
reagdo outras nao”.

Familia 10 “Ela fez radio e esta fazendo a quimio. Na rad#tele uma resposta boa, mas jaa Mae
quimio, percebo uma regresséo. A quimio para minpiftada como “monstro”, ela
nunca passou mal, mas eu sim”.

Os tratamentos realizados tém forte impacto ematioas pais, sao representativos
de uma possibilidade de cura. Sado os tratamentoslGmicos 0s meios nNOs quais 0s pais
apostam para a regressao da doenca, sentem-sg &xendo algo de fato pela crianca. Ali
estdo depositadas as expectativas, onde se agasr@asperancas, representacdo de toda a
possibilidade de salvar a crianga, para algunswAaras Valle e Ramalho confirmam que:

A esperanca permite que as pessoas se defrontenummanrealidade hostil e conservem
razdes para lutar, enfrentar um tratamento ag@ssionfiando que a crianca se cure. A
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esperanca nos ajuda a investir na vida enquanteidaa (VALLE; RAMALHO, 2008,
p. 510).

O tratamento também certifica 0 desconhecido, “éremédio forte, que queima”,
“coisa boa” para uns, “pintada como um monstroapartros.

Para outros pais, os tratamentos sao justamemieaan@cao do sofrimento, a ponto de
uma mae mencionar que ela mesma nao suporta aotenapia realizada pela filha e passa
mal, incorporando concreta e fisicamente o sofrimene ela imaginariamente supde na filha
(familia 10).

Ajuriaguerra (S/A) em seus estudos sobre a criamgdpenca e a limitagdo fisica,

apresenta uma importante mencgao acerca dos paid@edca grave na crianca, enfatizando:

Para os pais, a entrada num servico especializadodacer e hemopatias malignas pode
impor, ao mesmo tempo que a realidade do diagmggiima esperanca na maior eficacia
terapéutica. Nesses centros, 0 iniciar o tratamemt@ontato com outras criangas gravemente
enfermas constituem um traumatismo, diante do @uade sente-se tdo ameagada quando seu
filho; em geral, esta ameaca traduz-se, nos paisjipa inibicao intelectual, que prejudica o
contato com a equipe médica e em um momento dieyartimportancia; as méaes precisam
ser compreendidas a nivel de sua regresséo, deesn através de sua revolta, negacgao e
angustia [...]. (AJURIAGUERRA, S/A, p. 835).

No mesmo raciocinio de Ajuriaguerra, o préprioana¢nto e o contato com outras
criangas gravemente enfermas constituem um trasmmatidiante do qual a mée sente-se tdo
ameacada quando seu filho. Um traumatismo taosaterpresente, que inclusive se confirma
na fala da mae (familia 10) que relata passar naadtal do tratamento quimioterapico,
tamanha a sua sensacao de ameaca.

No entanto, para alguns pais o0 hospital representaesperanca na maior eficacia do
tratamento, local e estrutura onde esta a poskddi de investir na crenca de cura, na
esperanca, onde esta o choro, mas de alguma famigt a cura, onde o filho “esta bem”.
O hospital com sua equipe de saude, seus procetisnertratamentos encarna um aparato
para proteger, curar, salvar e resguardar da doEs¢ando em tratamento, os pais garantem
ao filho que estéo fazendo a parte que |Ihes cabe.

Entre a esperanca de cura e a toxicidade ou agoss$e dos tratamentos estdo os pais
gue mencionam a incerteza. Aqui cabe a fala da(fa&€lia 9) que oscila entre “umas que
dao certo e outras ndo”. A mée refere-se ao tratmnue quimioterapia realizado atualmente
pelo filho para seu cancer de sistema nervoso aleftom um prognoéstico reservado
conhecido pela mae). Em suas palavras transpaueca qualidade esperada (cura) as vezes
nao acontece da forma esperada, por isso, umasedadcuram) e outras ndo. Na transcricdo

da fala da mée (familia 9):
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... “E para ajudar ele, umas d&o certo outras m@o,d4a sempre a qualidade esperada, umas
dao reacdo outras ndo”.

No item denominado como fontes, a intencdo foi &audalas sobre as fontes
informativas e as nocgdes representativas dos pabse sa doenca. Nesse item foram
solicitadas as questdes norteadoras sobre aquelogjmédicos explicaram sobre a doenga, a
origem da doenca, a origem da concepc¢do, as mugargaconcepgao, posteriores ao

diagnéstico.

Questéo norteadora — O que os médicos explicarsuésobre essa doenga?

Tabela 8 - Explicagdes médicas sobre a doenca

Explicacdes médicas sobre a doenca Entrevistado

Familia 1 ..."falou que era uma doenca com tratamento, mdole solugdo. E uma leucemia, Pai
um céncer, mas tem solugdo”.

Familia 2 ... “falaram pra minha esposa, que ia primeiraatrat depois refazer os exames. Eu Pai
vejo que a C. td melhor, ela t& com equilibrio, maibanheiro e tudo sozinha, ta
melhor”.

Familia 3 “falaram s6 com o pai, ele sempre trabalhando, £ m@p conversamos, s6 por Mée

telefone e ele é quem me repassa as informacdesrade eu ndo sei ler nem uma
palavra, e perto dele (do filho) eu ndo quero pai@unada pras doutoras”.

Familia 4 “que tinha cura e que com menos de um més néo tiligcélulas da doenga. Com Mée
porcentagem de cura de 85 a 90%".

Familia 5 “explicou que tinha 90% de chance de curar, angesotiversar com elas (médicas) Mae/avo
eu nao sabia o que era, ndo sabia nada”.

Familia 6 “os médicos ndo souberam me explicar como surgporgué, era minha maior Mée
davida”.
Familia 7 “Tudo, ndo esconderam nada, com muita clarezanikwique foi falado eu até me Mae

assustei, mas sempre informada de tudo”.

Familia 8 “ela (médica) falou pra mim que ia fazer o tratatoedar o remédio, ia tentar de Mée
tudo. O remédio é forte e a doenca é braba, agsta de vida, o menino era fraco...
fez a cirurgia, tirou o rim porque o tumor era dertto rim, no pulméo fez drenagem
para sair a infeccao”.

Familia 9 “em 2008 tava super 6timo. Em abril de 2009 ele mnvulséo, a doenca cresceu de  Mée
novo, dor de cabeca. A doutora disse pro meu mapigoa quimio era urgente, com
perigo maior, localidade mais perigosa, eu ndseda localizado no cranio ou no
cérebro, sempre que eu vou perguntar acontece algaisa, o W. (filho) fica mais
irritado e chora. Eu quero conversar com ela (n@gdiozinha”.

Familia 10 “que é um tumor que afeta o sistema nervoso ceetr@rde as capacidades motoras, Mae
que ela (filha) pode viver ou morrer. Mas no furelotenho esperanca, mas estou
ciente”.
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As fontes informativas dos pais estdo ancoradasxmicacdo que os médicos
repassam a familia sobre a doencga, seu prognésta® formas de tratamento. O mundo
numeérico das porcentagens estatisticas para curardo curar também € inaugurado no
momento em que as médicas oncopediatras relatam aslprevaléncias e as possibilidades
de cura em termos mais concretos, ou seja, padailhés ligadas as chances numéricas dos
estudos sobre cancer infanto-juvenil.

Todas as explicacbes médicas repassadas aos patarapara dois eixos principais:
num primeiro momento informar o maximo possivelreod doenca e suas caracteristicas,
tratamentos e possibilidades da crianca/adolesctnteecendo apoio para as duvidas dos
pais e, num segundo momento, apresentar os regisdsticos, preparando os pais para todas
as “surpresas” que a doenca pode acarretar.

Em alguns casos, é provavel que os médicos sejgmesa®as mais indicadas para
informar ao doente sobre sua situacdo. (GOFFMANS81%P. 44). As explicagbes dos
médicos, segundo o que se pode verificar na faltesigais, fornece apoio para as duvidas
(“eu ndo sabia nada”), mas também inaugura a aagissterteza: o filho tem cancer.

Na fala da méae (familia 7) € possivel perceber dmuata oscila entre o saber tudo
sobre a doenca e o receio que isso provoca: “Nd@mdsram nada, [...] eu até me assustei”.

Da mesma forma, o estranhamento da mée (familimé)se surpreende pelo fato da
médica ndo poder lhe certificar sobre todas asddsvi“os médicos ndo souberam me

explicar como surgiu e porqué, era minha maiorahivi



78

Questdo norteadora — Vocé acredita de essa doenha e originado de qué/de

onde/como?

Tabela 9 - Origem da doenca

Origem da doencga Entrevistado

Familia 1 ..."como se todo mundo tivesse e numas se deseneodm outro fica parado. Ach@ai
que, nédo sei, vai do estado da pessoa. Nao serssdtie,

Familia 2 ... “a gente sempre cuidou da C., nunca bateu &a@abegente ndo sabe, as médicas Pai
falaram sobre a renovacéo celular e vai se formaadgente ficou na opinido dela
(médica). A gente ndo sabia nada sobre cancerpeksaa ndo pesava tanto, agora é
uma doencga bem avangada e temos medo”.

Familia 3 “o0 pai do G.(filho) acha que foi um tombo h& 08 @atras, quando ele caiu bateu a Mée
nuca, chegou a vomitar e o pai dele tava pensandofaj isso porque na minha
familia e na dele gracas a Deus ninguém nunca daldu nisso. Eu também penso
nessa batida, dizem que foi grande a batida eiegiErfoi bem ali mesmo”.

Familia 4 “eu pensava que ndo cuidei direito, ndo levei aditoé fiquei me culpando. E a Mae
questdo alimentar ndo deu comida suficiente, feif@ove. Eu sempre pensei que
veio da anemia”.

Familia 5 “eu pensava 0 seguinte; que podia ser uma dilatdgaveia da cabeca, pois ele Mae/avo
brincava no sol”.

Familia 6 “uma medicag&o que ele tomou quando pequeno”. Mée

Familia 7 “na verdade ndo parei pra pensar, apenas pergurteimédicas me explicaram no Méae
primeiro dia que é através das células, ndo esigta explicacao”.

Familia 8 “isso eu perguntei pra doutora e ela ndo sabia,dézepedi se tinha uma vacina pra Méae
evita, mas nem ela sabe dizer. A gente pensa emneemue o mundo ta tdo
“involuido”, agua envenenada dos venenos da ragaxicado. Uma coisa que
planta, se ndo passar veneno para bicho, nao telm deocolher”.

Familia 9 “olha... do céncer, a informacdo que a gente teueté do corpo da gente mesmo, Méae
uns tem outros ndo. As pessoas falam que é de algoisa que a gente fez, um
pecado, que é Deus provando. Mas a gente achawua éoisa do corpo da pessoa
mesmo, as vezes pode ser que Deus ta provand&ssa?oenca é complicada, e
néo é possivel que Deus seja tdo ruim assim. D@ugpode dar um castigo desses
onde a pessoa sofre tanto, se fosse assim ja tieawma vez”.

Familia 10 “penso que é uma questdo familiar, pois a familiteqma teve nove mortes de Mée
cancer”.

A causa da doenca e suas consequéncias podemespgackstintas no discurso dos
pais. Muitas vezes a conexdo entre causa e comseguddo fica exatamente clara na
colocacdo médica e abre espaco para se manterda decque um ato, situacdo ou causa
tenha desencadeado diretamente a consequénammajrdeficiéncia ou doenga no filho.

Mesmo que as explicagbes médicas sejam absolutardkanés, é preciso considerar

0S equivocos e ruidos na fala do emissor, as tlides de compreensdo do receptor, 0
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periodo da ansiedade extrema e, ainda, as conssragderiores sobre a doenca, que ndo séo
modificadas tao facilmente.

O que se observa € que, ap0s o diagnostico, osapesentam um sentimento de
impoténcia, acompanhado muitas vezes de culpa, @émedo e da angustia por nao terem
acesso a todas as informagdes sobre a doencdhiiss Em algumas situacdes a informacéo
é dada, ndo sendo possivel, porém, para estasagnailcancar a compreensdo daquilo que
ocorre com seus filhos. (PARAHYBA CAMPG$ al, 2009).

Portanto, questbes permeiam as duvidas dos paial &e ela nunca bateu a cabeca
como pode ter esse cancer na cabeca?’. As teagmpals indicam o cancer como uma
doenca da propria pessoa, sua precipitacdo vandepelo estado da pessoa, por isso, uns
tem outros ndo. A doenca pode ser também decordenteaumatismo, por isso um tombo,
uma batida na cabeca pode fazer com que surja ncergcassim como ficar muito tempo no
sol, fazendo a dilatacdo da veia da cabeca e, goastemente, originando o tumor na
cabeca.

Ainda, a mae (familia 3) tem convicta certeza de gudoenca ndo pertence a sua
familia, portanto, ndo a reconhece “porque na miahdlia e na dele gracas a Deus ninguém
nunca ouviu falar nisso”.

No entanto, para a mae (familia 10) a doenca ¢€ lidhstente conhecida,
repetidamente, sdo 9 os familiares falecidos pocard fazendo que todo o discurso da mae
seja apoiado na nocdo de hereditariedade, genét@iceer familiar e assim por diante,
chegando a mencionar essa percepcado em variasielstées, pois para ela ali esta contido o

sentido. Valle e Ramalho confirmam a necessidadiadsentido a doenca, para as autoras:

Nas hipéteses explicativas da familia e mesmo @daga, ha uma tentativa de relacionar o
aparecimento da doenca a alguma situagdo que digasséntido: por a crianga néo comer
determinado alimento (como, por exemplo, o feifa@eendo que a anemia virasse leucemia —
0 que nao é verdadeiro), por um familiar ja teo ttddoenca, por uma “falta” cometida pela
crianca ou pelos pais, por um castigo por algo fqueu deixou de ser feito; (VALLE;
RAMALHO, 2008, p. 510).

A mée (familia 4) faz uma associacao direta erdrecer e alimentacdo. Menciona
também que a anemia vira leucemia, que ndo deudeoadequada como feijao e couve,
passa a culpar-se por nao ter cuidado direitollola fiebé. As mées sentem, de forma geral, a
responsabilizagdo absoluta pela nutricdo, higienaforto, bem-estar e salude das criancas
pequenas. Toda a “maternagem” fica a cargo dapniéejpalmente, em sua funcéo nutritiva.

No relato da mée (familia 9), a origem da doencdanwezes, na representacao dos

pais, esta associada as questdes religiosas. &gebs pais encontram for¢a, incentivo,
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motivacdo e, muitas vezes, explicacdes e razoesdas na crenca e no dogma religioso para
explicar o surgimento do cancer no filho.

Neste relato, a mde menciona que as pessoas fakrfogancer é de alguma coisa
que a gente fez, um pecado, uma provacao de D&rggimenta que Deus ndo pode ser “tdo
ruim assim”, mas, duvida, oscila, “pode ser algacdigpo da pessoa mesmo ou pode ser Deus
provando”. Ao final, certifica-se de que “se fogsga Deus fazer isso, tirava o filho de uma
vez”. Nestes fragmentos, a fala da mée oscila enfuee ouve e o0 que procura acreditar.

A religido, dependendo da flexibilidade e do roladencas, pode oscilar entre ideias
de provacéo, castigo, pecado, culpa ou intensanglrem relacdo aos atos cometidos pelos
pais. A doenga passa a ser vista como merecimeotiera a religido, por outro lado, ser o
esteio, a confianca e o refagio. Os pais poder&mape em Deus para suportar tamanha
provacdo, parecem procurar uma forca dentro dgesalmente calcada na fé e na religido.
(VALLE; RAMALHO, 2008).

A mae (familia 8) relata sobre a possibilidade dgaa estar envenenada e associa a
isso o surgimento do cancer de seu filho, repraséntque ndo esta longe da comprovacao.
Segundo Andréa (2008), os inseticidas de uso dgrigm sido relacionados a maior
incidéncia de tumor de Wilms em filhos de agrias) apontando na mesma direcao do
diagnostico da crianga em questao.

A mée (familia 6) fala em “uma medicacdo que eladw quando crianga” como
possivel gerador da doenca.

Veneno e remédio, neste momento, tém uma conotsei®lhante. E possivel
interpretar que tanto o veneno como 0 medicametoepresentacao, podem ser ou conter
0S mesmos elementos “intoxicantes”, que de algumr@eira foi absorvido pelo corpo e deu

origem a doenca.
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Pergunta norteadora — Qual é a origem de tal cgaoép

Tabela 10 - Origem da concepcgao

Origem da concepc¢ao Entrevistado

Familia 1 “desde que eu me conheco por gente eu ougo issEntendo comigo que cada umai
tem uma caminhada na vida, as provas, uns venceutres param por ali. Nada
acontece sem a vontade de Deus”.

Familia 2 “a gente escuta dos outros que deve ser castigeo,nd@ fico com isso na minha Pai
cabeca”.
Familia 3 “as pessoas ficam falando como pode gerar um cdnoen crianga, ndo escolhe Mae

idade. O pai dele é bem catdlico, e nés ficamosataprar uma fita e medir do

tamanho da cabeca dele (filho) e colocar nos pésmadi com um maco de vela no
santuario de Santa lzabel do Oeste, nds pedimas qaar ele e deixar ele viver
como 0s outros irméos dele”.

Familia 4 “digo que 80% foi a concepgdo dos outros, que emdcjuestdes. E 20% foi a minha Méae
culpa”.

Familia 5 “a cabeca dele pode “desinlatar”, pois ele sangroa bacia”. Mée/avo

Familia 7 “através de leituras, busquei informacdes”. Mée

Familia 8 “eu vejo e ouco falar”. Mae

Familia 10 “é uma possibilidade genética, hereditaria”. Mae

As origens da concepcéo da doenca sdo exatamefurtas de onde pais acreditam
terem surgido parte das informacdes e crencasaggeipm hoje sobre o cancer.

As fontes geradoras de informacéo, na concepc&bitfenan (1988), em seus estudos
sobre o0 estigma, sédo justamente todos aqueles sin&@ignos que corporificam a pessoa ou a
coisa e dao informacdes sobre sua condicdo. Msigo®s trazem informacéo social.

Quando falamos em céancer alguém ira dizer, pensamcionar ou expressar algum
tipo de informacdo sobre a doenca. Essas informsagét@o baseadas em tudo aquilo que o
sujeito viu ou ouviu falar sobre, mas também tugoila que pdde viver (sendo ele préprio
um paciente oncologico ou tendo alguém muito préxanele que viveu a doenca ou morreu).

Goffman (1988) descreve como estigmatizados aqsajegos que vivem ou viveram
a doenca e como informados aqueles que sdo maikanms ao doente, compartilhando suas
dificuldades e experiéncias. Pode-se dizer quafosmados sdo aqueles que compreendem
0s estigmatizados, pois convivem com eles, damstap as outras pessoas sobre o estigma (o0
cancer) e, neste estudo, é possivel associar®a figura dos informantes.

Goffman afirma que a “visibilidade” é um fator ciai¢ pois tudo aquilo que é visto,

notado, percebido, faz que o estigma se torne elfdente. Ele usa também os termos
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“perceptibilidade” e “evidenciabilidade” para daepisdo ao que quer explicar. (GOFFMAN,
1988, p. 58-59).

No céncer ndo ha como ficar indiferente, a visiaiie dos sinais confirmam as
evidéncias. Emagrecimento devido a inapeténcia,ite@nou inchaco pela retencao hidrica
devido aos medicamentos especificos, queda dososabye decorréncia da quimioterapia,
olhares diferentes em direcdo ao doente. A fanpkacebe e formula sua rede de
informacoes.

E dificil saber como uma ideia nasce na mente deéal. HA sempre “uma
transfertilizagcdo de conjeturas, interesses e ¢desi. (MOSCOVICI, 2003, p. 314). As
representacdes sobre a doenca sdo apreendidas goordas experiéncias que 0s pais
vivenciam, as coisas que séo incorporadas desdelgua pessoa se conhece por gente”,

com base em tudo aquilo que “se vé e se ouve”.

De qualquer modo, cheguei a conclusdo que, do mesmdoe como alguém pode pensar um
sistema de representacbes que forma um conhecino@aritfico, alguém pode também
pensar um sistema de representacdes que forma uhedmento do senso comum.
(MOSCOVICI, 20083, p. 317).

Através de tudo aquilo que “vé, ouve” e percebesaja, “desde quando se conhece
por gente”, aquilo que se “escuta dos outros”,plessoas ficam falando” e a percepgao de
tudo isso faz com que seja concretizada. Parecensg@mocao de senso comum, lugar onde
surgem as concepc¢des primeiras sobre a doenca.

Quanto mais algumas “pessoas falam”, mais a nogal e castigo se faz presente.
Neste aspecto, chama a atencao o relato da maiigfdjre do pai (da familia 2). A primeira
mantém a culpa dividida em porcentagem, 20% deaaddpmae e mais 80% daquilo que os
outros falam, equacdo que resulta na origem daepgAo para 0 cancer e, quica, para o
proprio surgimento do cancer na filha bebé. E auség, sobre o cancer de sistema nervoso
central da filha de 7 anos, relata que “a gentaetastos outros que deve ser castigo, mas nao
fico com isso na cabeca”.

Outros relatam ter como base para as concepcdesca te leituras, que sao as fontes
intelectualizadas, cientificas, comprovadas. Tambérfilmes, os programas de televisédo e
todas as outras manifestacdes culturais, intelecidas ou ndo, de massa ou destinada ao
publico elitizado, sdo fontes geradoras de infodeacque podem se transformar em

representacdes para a doenca.
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Na maior parte dos relatos esté fortemente apasevidatade de Deus, intrincada com
os dogmas da religido, a caminhada é de todos, qaalacom seu quinhdo. Da construcao
religiosa para explicar a doenca surgem as promelsst, a busca dos milagres de Deus.

No relato da mae (familia 10) esta, mais uma vepossibilidade genética ou
hereditaria. Sua suspeita estd baseada na com@ooypagtica, na morte de 9 pessoas da
familia por cancer.

Para a méae (familia 5) a origem da concepcédo astdamiente relacionada ao
procedimento médico, ou seja, busca sua explicaguilo que pdde presenciar e
compreender sobre a doenca. Relatou que pode latasinque sangrou uma bacia. Em sua
fala, referindo-se ao procedimento de drenagem fqudeito no centro cirdrgico para
assegurar que 0 menino ndo sofresse mais com @s @rcabeca, a mae busca seu sentido

para aquilo que “dilatou”, “desentalou” (?).
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Questdo norteadora — Depois da conversa com oscosédiudou algo na sua
concepgao sobre a doencga? (vocé pensava algosoblneer e agora pensa diferente? Conte

0 que mudou).

Tabela 11 - Mudancas na concepc¢ao sobre a doenca

Mudancas na concepg¢do sobre a doenca Entrevistado

Familia 1 “muda sim, eu passei a conhecer mais o significidpalavra cancer em todos os Pai
sentidos. Antes falava leucemia no sangue, hojseegue tem varios tipos, mais
simples e mais agressivas. Assim como um “micéhmals resistente e outro mais
fraco”.

Familia 2 “mudou bastante, a gente vé também os casos das@ivé a vitoria e se agarra Pai
nisso, se outros venceram a gente também podervence

Familia 3 “nunca nem sonhava uma coisas dessas, e hojeditgapdo em tudo que passou, Méae
Deus o livre. Tenho medo de perder ele, com eggécitena cabeca”.

Familia 4 “sim, mudou porque no comeco achei que a C. ia marambém quando elas me Mée
esclareceu que uma anemia nunca vira leucemia”.

Familia 5 “hoje mudou tudo, pois eu tinha quase enlouqueeidoei que ndo tinha jeito, e hoje Mae/avo
ja compreendo e mudou 100%".

Familia 6 “passei a ter mais esperanca, confiar nos médioaseedicacio”. Mée

Familia 7 “mudou toda a rotina, alimentagdo, cuidados, enfiima nova adaptacdo e Mae
readequacéo familiar”.

Familia 8 “mudou muito, assim, tem mais preocupacéo, antemdalar, mas ndo sabia, na Mae
verdade nunca tinha visto isso... nem conheciaitad’sp

Familia 9 “eu ndo tinha nenhuma informacéo, ndo sabia 0 gae reinca tinha pensado. Méae
Quando veio o diagndstico e que podia morrer digs® eu cai em si. Busquei
informacédo na TV".

Familia 10 “mudou, acho que nem tanto do que elas (médickspfa (sobre o tempo de vida). Mae
Hoje eu cai na real e vejo que é um tratamentoandémorado e lento, muito
doloroso tanto para ela quanto para mim”

Para todos houve significativa mudancga nos corgeitas percepcdes, nas vivéncias,
na rotina, na alimentacdo, enfim, nas questdesicasatda rotina e nos sentidos e
representacdes sobre a doenca.

No relato de todos os pais, a vida mudou depoisi@aca. Alguns passaram a
conhecer hospitais pela primeira vez, a deparatese a realidade dos tratamentos e a
possibilidade de dor, restricbes e a possibilideete® de perder o filho. O repertorio de
significados para a palavra cancer aumentou. Rassarconhecer coisas que nem sonhavam
antes, particularidades da prépria doenca, timagapos. O proprio papel e a funcdo dos pais

se modificam com a doenga.
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Sabe-se que a mae € identificada como a princpak fde suporte, é ela quem
geralmente assume o cuidado da crianca na situsz@oenca. A alteracdo na biografia e a
transicdo de ser mde de uma crianca que ela corbete saudavel para ser mde de uma
criangca com cancer requer uma redefinicdo da arbahde e do papel de mae apds a
confirmacdo do diagnostico do filho, uma tarefa anaiimples. (MOREIRA; ANGELO,
2009).

A mae (familia 10) que passa mal quando a filhaganioterapia, relata ser um
tratamento “doloroso e demorado para ela e pard.ninmae sofre as consequéncias do
tratamento tal e qual fosse ela mesma quem ossséiwealizando, isso faz com que suas
concepgdes tenham sido radicalmente alteradas emagwe ela atravessa o universo da
doenca como mée e, de alguma maneira, como paciente

As fontes informativas mais mencionadas foram asommnadas nos meios de
comunicacao, principalmente na televisdo. Outrag@®resta na conversa com as meédicas,
também vendo o que as outras crian¢as enfrentaisevgorias.

O fato de aprender que € portador de um estignstabedecer uma nova relagdo com
0S outros estigmatizados, mostra ao individuo geendo € o Unico a atravessar as
dificuldades da doenca, que existem outras pesgoass a ele. Seus companheiros de
sofrimento, provavelmente, lhe fardo visitas e p@denstrui-lo sobre o modo como se
adaptar fisica e psiquicamente. (GOFFMAN, 1988).

Para Goffman (1988), ha lugares onde as pessoasmnpsd expor, garantidos pela
presenca de “companheiros de sofrimento” ou defmédos”, pois ali ha pessoas situadas
em situagbes ou posicdes semelhantes, 0 que carddee seguranca e familiaridade. Ao
conviver com outras pessoas em situagfes semedhar@das enfrentando, algumas até
vencendo, possibilita aos sujeitos estigmatizadek ancer (familiares e pacientes)
empreenderem esperangas na cura.

A medicacao estd colocada, no relato da mae (f&mjlicomo fonte de esperanca,
inclusive pela mesma mae que tinha receio de gumemca fosse originada de uma

medicacéao errada. Agora relata que “aprendeu aacanf

Questdes norteadoras - Existe alguma perda familiarvocé considere significativa
(de longa data ou recente)?, Como a familia eho filoente reagiram diante disso? Quais as

consequéncias de tal perda?
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Tabela 12 - Histérico de perdas anteriores

Histdrico de perdas anteriores Entrevistado

Familia 1 “Estavamos desde o comego de 2008 pra perde adzsa G.(filho) internou em  Pai
Abril, e em Julho perdemos. No comeco do tratamarith (esposa) levou a conta e
depois voltou como diarista, antes era registrada”.

Familia 2 “perdemos um filho que nasceu prematuro, faz usmsa3, nasceu de 06 meses, ficou Pai
na incubadora e ndo resistiu. Nasceu em casanfaaidente, as criangas puseram
fogo na cortina e minha esposa se assustou e pasablElas (filhas) ficaram
sentidas, mas a gente nao falou nada de culpaulelas viverem a vidinha delas”.

Familia 5 “perdi meu pai com cancer de coluna e minha méecd#mer de Utero, o sogro com Mée/avo

n

cancer de “esofrogo™.

Familia 6 “morte do pai do meu esposo com cancer de sistem@so central e um irmdo do Mae
esposo com infarte”.

Familia 7 “separacao”. Mée

Familia 8 “O cachorro dele ficou doente e morreu, ele é apegamm porco, galinha, sdo o Mae
mimo dele, ele deixa recomendacéo pra cuidar bemdguvem pro hospital”.

Familia 9 “em 2008 tinha uma casa e perdimo tudo num negdgiop pior ano para nés, Mée
tivemo que comecar tudo do zero”.

Familia 10 “morreram 9 pessoas por parte paterna. A J. (filintia medo, ndo conseguia ver a Méae
avo doente, mas no veldrio ela foi”.

Alguns pais mencionaram o desemprego, a dificuld@adaceira, a mudanca de casa
e de cidade, os recomecos e as tentativas de paganidiante das altera¢des da rotina.

Com destaque para o pai (familia 1) que tece uamaatrdetalhada de sua vida, desde
0s sinais que antecedem o advento da doenca atdmemto atual. Relata em prantos que
havia se afastado da igreja evangélica e que addenum sinal de alerta. Na verdade, trés
foram os sinais para que ele se reaproximasse dl& Perder a casa, o filho adoecer e ainda
outro, que nao relata, o fizeram concluir que Dlasejava sua volta para a igreja.

No relato da mée (familia 9), novamente a menc&mesas 9 mortes por cancer.
Importante verificar em suas respostas, que todasnstrucdo para a doenca e também para
a morte estdo dura e dolorosamente ligadas a esstatacdo. Se todas as pessoas com

cancer da familia do esposo morreram, entdo, afiiio resta outro desfecho.

3.4  Concepcdes acerca da morte

Ter um filho com cancer é certamente uma vivénadordsa, impactante e

representativa da perda em sua intensidade maiisrfgz desencadear uma série de outras
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perdas paralelas e concomitantes. Um filho comardnaugura ou certifica a passagem pelas
vias imaginaria e concreta do filho saudavel parlhm doente e todas as implicacdes
decorrentes: perda da integridade fisica, perdélitm idealizado, perda da rotina habitual,
perda dos valores e parametros-guia e perda daroec

Neste percurso, as perdas sao vistas como pegoemgandes mortes, elas permeiam
a vida do paciente, da familia e da equipe de saquadsando a fazer parte das biografias de
todos os envolvidos. Na verdade, as perdas faze gea historia de todos os seres humanos,
o tempo todo, em diferentes niveis, faz parte demeolvimento e do ciclo de existéncia. E
impossivel conhecer alguém que ndo tenha nenhurda peser relatada — ndo importa se
grande ou pequena, afinal, a mensuragéo € mudtiveek agrega a subjetividade daquele que
conta e daquele que ouve.

Desta forma, “as perdas podem ser permanentes, @aonaste, ou temporarias, como
guando um filho vai estudar fora” (KUBLER-ROSS; KHER, 2004, p. 73), mas o impacto
gue provocam depende de como cada pessoa vai camdpreaceitar e mensurar o tamanho
e a intensidade do vazio. De todo modo, as perdmss deixam vazios, indefesos,
imobilizados, paralisados, impotentes, revoltadasies e com medo. (KUBLER-ROSS;
KESSLER, 2004, p. 75).

N&o ha como mensurar a intensidade de uma pergayongue saibamos que a morte
de um filho seja eleita como uma das maiores pegdaso ser humano pode vivenciar.
Muitas vezes, os pais ndo querem falar sobre ap®h qual estdo passando e certamente
nao desejam falar sobre ela com a pessoa amad&st@emorrendo. Mesmo assim, as
sucessivas perdas nos dao a oportunidade de lelaontom elas, o que nos torna mais bem
preparados para enfrentar as perdas que a vidd@awvelmente nos trard. (KUBLER-ROSS;
KESSLER, 2004).

Diante da doenca ameacadora muitas sao as reagdes dlesencadeadas, mesmo
estando o filho vivo, basta a iminéncia de morte fazer os pais sofrerem o luto intenso. E
importante destacar que o luto ndo surge excluguéenda morte, mas das perdas vividas.

Por isso,

Numa sociedade na qual a relagdo com a morte éd@mpor evitagdo e negacao, muitas sao
as situacdes em que ndo ha reconhecimento sopaiftanto, condigées de expressar o pesar,
compartilhar os mais conflitantes sentimentos es@&entos e, entdo, receber apoio social e
profissional para a reorganizacdo diante da crigsentadeada por estas perdas.
(CASELLATO, 2005, p. 19).
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Questdo norteadora — Por que as pessoas morrem?

Tabela 13 -Por que as pessoas morrem?

Por que as pessoas morrem? Entrevistado

“porque é o fim da caminhada da pessoa nessa feizaa biblia que tem a
caminhada e as contas para acertar no futuroasejgompensa ou a consequéncia do
Familia 1 pecado — inferno”. Pai

“Deus sabe a hora da pessoa, sabe 0 que ta passaradie sabe, se ele quiser levar a
Familia 2 pessoa ele vai levar”. Pai

“cada um morre de um jeito (doenca, infarto), castetem sua hora, n&o vai antes do
tempo... meu pai nasceu dia de Sdo Miguel e mamgeua dia de Sdo José com 98

Familia 3 anos, se chegar a hora Deus chama mesmo”. Mée
Familia 4 “é o ciclo da vida, uns vao para dar lugar praasitr Mée
Familia 5 “penso que nés ndo vamos ficar para semente, masDealece”. Mae/avo

“um dia nascemos, um dia morremos conforme o desfiinguém nasceu pra
Familia 6 semente”. Mae

Familia 7 “muitas vezes penso ser relativo, por doenga,rpprudéncia”. Mée

“sei 14, as vezes a gente pensa... muitas pessmasmmde doencga, acidente. Tem
hora e dia marcados, ndo se sabe do destino, as t@bem e morre de uma hora
Familia 8 para outra”. Mée

“ndo estamos pra semente. Cada um tem sua passagemay temos solugdo para
tudo menos para morte, temos que, na verdade, wans®mo a gente podemos e
Familia 9 depois partir. Cada um tem um tempo na terra eadwe Deus mandar...”. Mée

Familia 10 “porque ninguém vai ficar para semente”. Mae

Questao norteadora — Qual é o sentido da mortegnforr

Tabela 14 - Sentido da morte/do morrer

Sentido da morte/do morrer Entrevistado
Familia 1 “o futuro espiritual da pessoa”. Pai
Familia 2 “minha cabeca ta um vazio, no momento ndo queropeTsar”. Pai
Familia 4 “sofrimento”. Mae
Familia 5 “o sentido € Deus, pois ele € quem sabe”. Mée/avo
Familia 6 “eu acredito que o corpo morre, mas a alma vacpto ressuscitar conforme Deus”. Mée
Familia 8 “tudo ndis imo morrer, novo ou idoso”. Méae

Familia 10 “natural”. Mae
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Na questdo norteadora sobre o porqué as pessossmm@rabela 13), surgem relatos
de que uns vao para dar lugar aos outros, nedie ioierminavel entre vida e morte,
nascendo e morrendo, conforme o destino.

A morte, essa certeza para qual “ndo existe sdlubBovida, a verdade é que temos
que “conviver e depois partir”.

No relato de alguns pais é possivel perceber urte@da religioso para explicar as
nocbes sobre a morte, a finitude e seus sentidescolcepcdes religiosas envolvem a
determinacao do tempo de morrer, da onipresengapi@ncia de Deus.

O pai (familia 1) menciona que ao fim da caminhastfio as contas a acertar, sua
representacdo para a morte esta ligada a punicéecompensa que se tém por merecimento.
Esta presente a consequéncia do pecado, denongoadte, como o inferno.

Muitas sdo as falas dos entrevistados, em varias qiestées abordadas, que
entrelacam doenca e morte com a questao religid@anca como consequéncia da culpa,
como castigo, como puni¢do. Doenga como uma proyagaa passagem, um reparo, doenca
como facilitadora da unido, e assim por diante.

Da mesma forma, nas falas, aparece como condicéordes salvacao a figura divina.
Esta nas maos de Deus, ele é quem sabe, as barganbgromessas, as certezas de que o
filho ja esté curado.

Quanto a questdo da religiosidade/espiritualidade fatma geral, é importante

mencionar que:

O enfrentamento negativo pode resultar em piorquadidade de vida e insensibilidade com
outros. Isso pode acontecer quando o paciente dmtandoenca como puni¢do de Deus,
sente-se excessivamente culpado ou, ainda, quandaklsoluta crenga na associacédo entre
prece e cura e esta ndo ocorre. Na maioria dass,vezespiritualidade conduz a um
enfrentamento positivo, em que o paciente sent®s® parceiro de Deus, perdoando-se e
aos outros e achando suporte em sua comunidagesali (PUCHALSKlapudLIBERATO;
MACIEIRA, 2008).

As decisfOes quanto ao tempo para viver ou morrdet@minacao exata de quando,
como e de que forma, cabe a Deus. Na figura desté depositada toda a determinacéo dos
merecimentos e castigos, das ciéncias sobre aysoftdo humano, s6 Deus sabe 0 que a
pessoa esta passando, quando chegar a hora,&hdsmo, nem antes nem depois, no tempo
gue esta marcado.

Uns morrem disso outros daquilo, morrem de infamoyrem por negligéncia, por

doenca, por imprudéncia, acidente. Os relatos smbporqués da morte sugerem também as
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formas como as pessoas morrem. O certo, é queurndica pra sement®’ No ficar para
semente foi uma importante representacdo, uma rteetida por muitos dos pais
entrevistados, mencionando que o sentido tomoudatenrétulo, foi posto como um resumo
do que pensam. N&o ficar para semente significstemdgermos, que somos todos mortais.
Nao ficar para semente é representativo do ndenasvamente, do ndo ser eterno, do ndo
existir para sempre.

As fontes para as concepcdes sobre a morte e @emfdabela 14), ou seja, as fontes
informativas de onde sao retirados os sentidog, paupais, sdo novamente Deus que € visto
como o préprio sentido, aquele que tudo sabe, upie pode, a espiritualidade e seu sentido
apaziguador, a religido e seus sentidos de regg@orda alma que vai para 0 céu, enquanto o

corpo morre. Na fala de Liberato e Macieira estéanaida essa diferenca, para as autoras:

Pode-se dizer que a separacgdo entre espiritualeladigido € uma das maiores mudancas
socioldgicas de nosso tempo. Por quase 2 mil amadgreja manteve o monopélio da
espiritualidade no Ocidente, e em todo esse pedoitiar da alma foi uma tarefa da religido.
Atualmente, ndo é mais assim. (LIBERATO; MACIEIRAQ3).

Com muita propriedade no assunto, Liberato e Meaci¢2008) dedicam-se ao
esclarecimento de resultados de pesquisas abor@gaedpiritualidade e a religiosidade no
enfrentamento das doencas. Cabe destacar queraualgdade é universal, um fenbmeno
humano, manifestada de diversas formas e caradarizor uma ansia comum pelo sagrado,

nao se restringe a uma religido, cultura ou grugpeabsoas.

A espiritualidade, independente da denominacagiosk, estda também associada com a
promocao e manutencao da saude, além de proveaeientes esperancga, significado para a
doenca e um sentido para a vida. (LARSON; LARSON; KOS apud LIBERATO;
MACIEIRA, 2008, OKONapudLIBERATO; MACIEIRA, 2008).

As mencdes ao ciclo natural estdo nas preciosas $abre a naturalidade da morte, a
finitude esperada, o morrer de cada um de nistdRalie® que estamos entre a vida e a morte,
sempre, naturalmente, ja que todos nds iremos mafosos ou nao.

Uma mae relata estar com a cabeca vazia, sem qersar. Para ela, mantém-se o
vazio absoluto diante da possibilidade de mortesriveantes de negar uma situacéo terrivel,
ela passa a ndo deixar que a percepcao torne-sepmegiente, se aproxime, tome forma.

Assim, no vazio, sem pensar, ela interdita a eatceduma nova possibilidade — tdo mérbida,

20 segundo o Dicionari®n Linede Portugués, a expresséo “Ficar para semengeifisa ser reservado ou escolhido para
a reproducdo, ou, p. ext., ser a Ultima pessoao@a, restante de um grupo (por néo ter sido lesicyl por ndo ter
morrido ou desaparecido). Pesquisado dia 31 de 8idl2009, no site: http://www.dicio.com.br/seménte
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tdo terrivel, tdo dificil e doloros&icando no vazio ndo ha possibilidade de reflexdo,
elaboracgéao fica postergada, a dor fica sem preewcito e sem sentido.

Por mais inexoravel que seja o fim da vida, temsersacdo de sermos eternos e nos
recusamos internamente a contemplar a suprema pEa®bida, a propria morte. E
impressionante observar como muitas familias dentdeeterminais procuram se enganar.
(KUBLER-ROSS; KESSLER, 2004).

Nas falas € perceptivel que os pais passam a peasaorte dos filhos depois do
advento da doenca, oscilando entre absorver our megansamento. Os mecanismos que
atuam neste momento, para suportar o sofrimento,aséegacdo e a racionalizacao pela
concepcdao religiosa intensa. Perceptivel esta upe que estd ao seu alcance é feito para
afastar a ameaca de morte representada pela doRIQREIRA; ANGELO, 2009).

Por isso, Kubler-Ross e Kessler afirmam que dialde perdas que os pais se
encontram, genuinamente aquilo que eles expressartp que sentem sobre as perdas é
exatamente o que deveriam estar sentindo”. (KUBIEEBFSS; KESSLER, 2004, p. 75).
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Questdo norteadora — Vocé pensa nessa questde darmtoenca de seu filho? (ja
pensou alguma vez? Conte algo sobre essa idet@pgéio, sentimento):

Tabela 15 - Pensamentos sobre a morte em relagéo ao filh@émxel

Pensamentos sobre a morte em relagdo ao filho @ente Entrevistado

Familia 1 “sim, com a doenga a gente pensa de uma forma pnéigma, pensa que se eu Pai
mereco, se acontecer o que que eu vou fazer, angoisa de perder uma crianga,
ninguém quer, mas as vezes acontece”.

Familia 2 “eu fiquei com o coragéo apertado quando o méditmifque eu poderia perder ela, Pai
nunca perdi as esperangas e sabia que ndo eraaadlar pensava que se Deus
levasse a gente tava bem consciente”.

Familia 3 “quando o médico falou que o problema dele eraah@ga e tinha que operar né, eu Mae
creio que o que manda no corpo da pessoa é a ¢cabenais perigoso operar a
cabeca. Eu ficava pensando toda hora e pedindous, Dezava, fazia promessa, e
agora creio que Deus ja curou ele, s6 ta fazendernédios para prevenir. Deus e
nossa senhora aparecida ja curou, ele ta bemabdo¢ comendo, reagindo bem”.

Familia 4 “sim, antes do tratamento eu nunca pensei na rdert€. (filha), e depois passei a Mae
pensar, pensava que nédo tem cura”.

Familia 5 “perdi meu filho!?, é isso que eu me pergunteigperDeus fez isso, eu sempre Mée/avo
ajudei os outros, sera que é Deus mesmo que cobssa? Sera que merego?”.

Familia 6 “pensei bastante, e hoje ainda penso, mas proemsap em outra coisa”. Mée
Familia 7 “no comeco eu pensei, mas atualmente eu ndo penso”. Mée
Familia 8 “néo foi f4cil, muito triste, era muita coisa quespava pela cabeca da gente, pedia aMae
Deus que desse saude e que desse tudo certodastesdicos, Deus. Entregava na
mao dele”.
Familia 9 “j& pensei. Vérias vezes a gente pensa que umapbdeser que ele v4, né. A gente Mée
quer que nao judie dele tanto, agente tem especarg;ado seja pelo tumor, nem téo
ja".
Familia 10 “penso muito mais que ela vai morrer do que fiaza.[Sou muito realista, vejo ela Méae

regredir, e espero que ela ndo sofra mais, e sicadee”.
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Questdo norteadora — Depois que seu filho adoedgo,mudou em sua concepgao
sobre a doenca e sobre a morte?

Tabela 16 - Concepc¢des sobre doenca e morte, apos o0 advedtedea

Concepgoes sobre doenca e morte apés o adventaldanga Entrevistado

Familia 1 “mudou muito, a doenca veio para gerar a unidofgjteva, a doenga € um sinal de Pai
alerta. Resumindo a frase morte: ela destroi algdamsias, em alguns casos ela une
mais as pessoas”.

Familia 2 “sim, eu pensei porque a doenc¢a ndo da na gent@ queu bastante, e ndo nela que Pai
s6 tem 07 anos e tem muito pra viver ainda”.

Familia 3 “sim, penso muito na menina com 1% de chance deegolr, ndo pede nada, Mae
caminha com ajuda, ficou muda, cega... eu pensod® sempre ta faltando aquela
pessoa, se tem que cuidar desse jeito, entdo @eda.sabe”.

Familia 4 “depois que comecei a pensar sobre a cura, pereghbras, mas eu ainda penso na Mae
possibilidade de morte, mas com calma e ndo corasmnm desespero de antes. Penso
mais em como sera ficar sem a C. (filha)”.

Familia 5 “mudou a minha vida, para mim ele vai ser curadavaés de Deus e dos médicos. E Mae/avo
hoje eu entendo de onde surgiu a doenga, a madepm esta distante”.

Familia 6 “muda, ndo tem como passar por essa experiénda enodar, dou mais valor a vida Mae
e tento ser um ser humano melhor. Amadurecimentoescimento faz parte do
sofrimento”.
Familia 7 “passo a dar valor a vida de outra forma, paraedemar das situacdes cotidianas”. Mée
Familia 8 “parei pra pensar e pedir para Deus pra ndo aemtecla com ele, Deus o livre ele Mae
nao pode faltar para gente. Nossa familia semprsaftio, todo mundo, nunca teve
iss0.”.
Familia 9 “n&o, mesma relacéo de sempre. Antes via a montengcedo, hoje ta mais na boa, a Mae

gente ndo vive para sempre, levar a vida sem etjuenito, ndo adianta, a gente
ndo pode mudar a histéria. Hoje eu to bem maisocord#da que antes, aceito mais na
boa, é o destino da vida”.

Familia 10 “a morte € natural e muitas vezes a melhor opgédo”.

Mesmo assim, viver ou morrer parece ser a tarefa nomnplexa a ser refletida no
discurso dos pais, mesmo quando cientes ndo desleamrmencionar suas esperancas. O
componente esperanca € um dos pilares de sustemiagsicitados e importantes no discurso
destes pais para enfrentarem a doenga e a morte.

O mundo hospitalar da doenca apresenta uma enocaneg&0 de componentes e
elementos novos que 0s pais aprendem a manejarorée massa a ser uma evidéncia

combatida, temida, pensada, repelida e, em casms eeita como desfecho.
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Os pais aprendem a manejar as (in) certezas queerca faz emergir e, desta
maneira, estdo criando novas representacOes sotiarsformadas em realidades
compartilhadas.

Conforme Moscovici (2003, p. 48), “existe uma nemede continua de se
re-constituir o “senso comum” ou a forma de compsée que cria o substrato das imagens e
sentidos, sem a qual nenhuma coletividade podaGper

Conforme as respostas (Tabelas 15 e 16) para sampentos sobre a morte em
relacdo ao filho (a) doente e para as mudancasida®na concepcao de doenca e morte apos
o advento da doenca, podemos mencionar que todeseapam mudancas, ndo ha como
passar pelo cancer de forma indiferente. Todosiss @m algum momento, pensam na morte
do filho, avaliam sentimentos de culpa e merecimeogcilam entre Deus levar e a falta da
crianca em suas vidas, cada vez que se tornamom@ssientes 0 medo aumenta, temem o
inevitavel. O coracéo fica apertado quando pensarperder, apostam na cura pela fé, tendo
a certeza que Deus ja curou, ou pedem que Deus aden que a crianga seja sofra.

Pensar na morte incita os pais a mencionarem amgad#e valores, as tentativas de
melhorar suas condutas humanas, pararem de reclgmarsejam conscientes de que a
doenca possibilita 0 amadurecimento e o crescimento

O pai (familia 1) sublima todos componentes negatigga doenca e da morte. Ele
concebe a doenca coriaquela que veio para gerar a unido que estavadalt@ doenca &
um sinal de alerta. Resumindo a frase morte: eda@ealgumas familias, em alguns casos ela
une mais as pessdas

Para Goffmann (1988, p. 20), “o estigmatizado pdaebém, ver as privacdes que
sofreu como uma bencado secreta, especialmenteodavigenca de que o sofrimento muito
pode ensinar a uma pessoa sobre a vida e sobret@s @essoas”. A experiéncia do
isolamento e da falta de habilitacdo, no perioddhaepitalizacdo, pode ser considerada,
retrospectivamente, como uma época em que o ingividderia pensar sobre o problema,
aprender sobre si préprio e adaptar-se a situdgitinal, alcancaria aquilo que € importante
e deve ser buscado na vida.

Elizabeth Kubler-Ross, em seu livro com David Kesslhamado “Os segredos da
vida”, revela passagens importantes de pessoaati@uessavam doencas graves, periodos de
terminalidade, perdas importantes e significatiiante destes acontecimentos tao intensos

da vida, as pessoas se perguntavam sobre asdigéestavam aprendendo.
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Kubler-Ross € uma das autoras mais lidas e cordgcem relacdo ao tema da
mort&™. Especialmente neste livro, escrito a quatro mém®senta licdes de amor, paciéncia,
entrega, perda, tempo, medo, raiva, culpa, podadap e felicidade, dentre outras, para
ilustrar sua trajetoria de trabalho com pacientdseiga da morte e apontar sentimentos e
reacOes diante de sua prépria morte anunciadasdisutacoes fisicas.

Com este exemplo, € possivel associar parte dagfes\@ reacdes de quem tanto
escreveu sobre a morte de seus pacientes oncadmogpreendendo parte da doenca grave,
limitante e dolorosa e as angustias decorrentéssiar partindo”, com os discursos de maes
e pais de criancas com cancer — vivendo de formeelbante e ameacadora varios dos
momentos descritos na literatura.

Ao passo que pais de criancas e adolescentes émmér#o oncologico vao se
aproximando das perdas e aprendendo de alguma farnidar com elas, parecem
compreender a finitude de uma forma mais elaboradmal, estar em um ambiente
hospitalar, com outras pessoas em estado semelmdtefilho doente, aproxima a nocgéo de
trajetdria e implica pensar nos acontecimentosogsgh. As maes, principais cuidadoras, e as
proprias criancas e adolescentes observam quesopdimentes de idades proximas ou até
mesmo companheiros de enfermaria morrem e, nessemo, o temor da morte passa a ser
considerado concreto e real. Mesmo que temam a&m@is do que compreendam a finitude,
é certo de que a nocdo e a consciéncia de queta s&ja objetiva comeca a ser constatada
pelas familias.

Para Kovacs (1992, p. 28), “a consciéncia da padpmorte € uma importante
conquista constitutiva do homem. O homem é deterairpela consciéncia objetiva de sua
mortalidade e por uma subjetividade que busca aafitade”.

Todos os pais relatam mudancas ap0s o adventoetiga@lgpassam a pensar na morte
como uma possibilidade real, préxima e possivéatte De alguma forma, todos mencionam
a morte, mas muitos nao verbalizam completamente.

E interessante lembrar que os componentes de miplade, raiva, revolta, dor
extrema nado foram relatados pelos pais, eles seivai@m reflexivos mesmo diante das

questdes mais complexas. Isso pode indicar quessintimentos nao vieram a tona.

21 E de sua autoria a obra “Sobre a morte e o moegerela estdo descritos 0s 5 estagios da morteecimlos como:

negacdo, raiva, barganha, depresséo, aceitac@stéggos se referem a forma como reagimos diantedds as nossas
perdas e ndo apenas diante da morte. Sabemos guse rEpresentam sempre nesta mesma ordem, e akjagos
podem nunca serem vividos. Os estagios séo reldsitaais uma vez nesta Ultima obra de Rubler-Rossé@®dos da
vida”, especificamente nas paginas 73 e 74, eruaatn mantendo sua autenticidade e importancia.
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Os pais antecipam em seu discurso a inevitabilid@deai (familia 2) ressente que a
filha seja jovem demais para morrer, a mae (fan3jlieelembra a histéria da menina jovem
gue nédo pede nada, esta muda e cega, e ela fisangenna mae da menina e na falta daquela
pessoa.

A mée (familia 4) pensa na doenca de uma forma traiguila, pensa na cura, mas
nao deixa de pensar na morte, mas agora de outvspgem desespero, tenta elaborar como
seria ficar sem a filha.

As maes (familia 5 e 8) apostam na cura pela feaoforca de Deus para néo deixar
acontecer a morte. A mée (familia 5) tem essazzri@eus curou o filho, deve prosseguir
tranquila, sem pensar na morte, pois ela estantisthla incerteza, a mae (familia 8) pede a
Deus que o filho néo falte.

A mae (familia 9) apresenta um discurso sobre dert® forma conformada, aceita,
“na boa”, fala que antes tinha medo, mas que a@a esquenta”. Sua fala localiza uma
negacao importante, o0 ndo querer pensar ou o pdasana forma alienada, para nao sofrer,
entrando em contato superficial com a morte.

Essa forma “anestesiada” de falar sobre algo tdoraknm esta confirmada no
prognostico do filho, seu cancer esta avancadangportamento do menino é angustiante
para quem convive e certamente para ele proprindd sabe, mas ndo suporta a intensidade
da morte, afasta-se dela, dizendo que tudo esthdaa

A (in) constancia da morte no discurso parentalrrecalevido a oscilagdo entre
perceber e negar, aceitar e desesperar-se, pargm#s ter medo da resposta, colocar a
doenca na méao de Deus e confiar, mas, cercar-seb#w médico sobre o prognadstico clinico
do filho. No discurso dos pais a mencao sobre dendoronstante, mas torna-se inconstante

na verbalizacao direta, sendo poucos os que aatnloom firmeza.
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Questdo norteadora — Qual a origem das concepc¢i@esagé possui sobre a morte
(religido e crencgas transmitidas, nogoes familjggstidos ou buscas pessoais):

Tabela 17 - Origem das concepc¢des sobre morte

Origem das concepcdes sobre morte Entrevistado

Familia 1 “eu tenho de mim mesmo”. Pai

“minha mulher é evangélica, mas eu n&o sigo certiNido bebo, néo fumo, faco tudo
certinho, cada um serve a Deus do seu jeito, Régeja, € Jesus que leva pro céu. E
Familia 2 0 meu ponto de vista”. Pai

“o dia que a gente nasce Deus ja determina o diagga. A gente nunca leu a biblia
nem nada (devido ao analfabetismo), mas meu pensaréeesse, da cabega, ouve
Familia 8 aqui e ali”. Mée

“assisti um filme chamado “o milagre”, a mée queajadar, sem desistir, as maes
nunca desistem, por mais que alguém tente endarega da gente de lorota, a gente
sempre acha que Deus vai tirar toda a doencaijré ges a gente pensa. Esperanca, é
uma forma boa de ficar melhor, as coisas ja sdceisf ndo pode ficar matutando, s6
Familia 9 fica pior do que ta". Mae

Familia 10 “através do sofrimento dela (filha)”. Mae

Como fontes informativas, ou para a origem das eogi@es sobre a morte, 0s pais
empenharam respostas que envolvem suas préoprisagaes (“eu tenho de mim mesmao”),
a religiosidade com seus componentes de fé e egpefdeus determina o dia e a hora”, “a
gente nunca leu a biblia, mas meu pensamento & ésde fumo, ndo bebo, faco tudo
certinho, cada um serve a Deus do seu jeito”, faeggeempre acha que Deus vai tirar toda a
doenca”), o acesso aos meios de comunicacdo (iassis filme”), também, a propria
percepcéao para o sofrimento do filho (“atravésafareento dela”).

Novamente, tudo aquilo que se ouve aqui e ali @ads utilizado como informacao
para estabelecer aquilo que incorporamos. O pail{gal) relata “eu tenho de mim mesmo”.

O filme “o milagre” é lembrado pela mée (familiapg@ya mencionar sua perseveranca,
a representacdo materna corporificada, afinal, assmrmunca desistem. Por mais que as
pessoas tentem fazé-las compreender, enchendocabagas de “lorotas”, elas estdo |4,
firmes, cuidando dos filhos, com esperanca de geesDire toda a doenca, é s6 néo ficar
“matutando”. “Matutar” piora a situacao.

A situacdo negada fica menos desesperadora, ardegpeé uma forma boa de ficar

melhor”, porque as coisas por si s6 ja sdo muffoeds e com o cancer pioram.
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Para a mée (familia 10), depois de ja ter perdigessoas da familia do marido, todos
falecidos por cancer, ela se baseia no sofrimeatblith para compreender a constancia da

morte.
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CONCLUSAO

Neste estudo, a pesquisa de campo possibilitowgs pehtrevistas realizadas, a
obtencao das historias parciais de pais e méeaduries e cuidadoras de seus filhos: criancas
e adolescentes, com cancer.

O estudo abordou a fala de dez participantes, eletds oito maes e dois pais. Para os
filhos, temos seis meninos e quatro meninas. Quasdaliagnodsticos, cabe lembrar que cinco
sao leucemias linfoides agudas, trés sdo tumoresstlama nervoso central, um tumor de
Wilms e um linfoma nao-Hodgkin.

Foi possivel verificar que os pais percebem osowsiat fisicos do filho, tanto em
gueixas expressas quantos em sinais aparentes gmanchas roxas, vomitos, febre, aftas,
e outras mencionadas). Diante da percepcao tomawdpncias (como levar ao servigco de
saude), e relatam com frequéncia as situacfes wnas @& dificuldade de acesso ao
tratamento e diagndsticos equivocados, fazendooqu@ncer seja diagnosticado e tratado
tardiamente. Portanto, ha pouca resisténcia poe pais pais em buscar a atencdo a saude e
sim, uma precariedade dos servi¢gos de salde eneai@tequadamente a queixa da crianca e
do adolescente.

Quanto ao nome da doenca, os pais sabem que lseueith cancer, cerca de metade
dos entrevistados mencionam o nome da doenca, saldetalhadamente. A outra metade
localiza o cancer pelos sintomas, mas nao “sabemiea-la. Relatam identificacdes pelos
sinais do tratamento ou pelas explicagdes alhisiasndo parecer mais uma desconfianga do
que uma certeza. O nome da doenca aparece pars &g grande refinamento e colagem
ao saber médico e para outros, num profundo e exmptlesconhecido. A doenca é
percebida pelos pais por suas caracteristicas stmmteole, malignidade, perigo. Diante da
doenca os pais, a priori, ndo sabem o que fazeenkmto, todos relatam as caracteristicas da
doenca se apropriando de termos meédicos, e a partentdo, estdo inseridos no mundo
hospitalar. A internalizacdo do universo médicogilatar; como o vocabulario,
procedimentos, linguagem nao-verbal; gradativameoi®eca a fazer parte do manejo para a
doenca de seus filhos.

Neste contexto, os médicos sdo vistos como fatilits, sdo aqueles que explicam
sobre a doenca (conversam e falam a verdade)zasalbs tratamentos e portam, por isso,
uma possibilidade ou esperanca de cura, fundad@edaacao. Mas, ha coisas que nem eles

sabem dizer ou explicar (se ha uma vacina pararevitancer, de onde vem o cancer, como
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exatamente surgiu a doenca no filho). Diante dia fdé certeza do saber médico para a
doenca, surge a possibilidade da criagéo de sermioparte dos pais.

Para a origem da doenca, na fala de dois entrdusstéica evidente a nogéo de que o
cancer é algo que todo mundo tem no corpo, masndesuse desenvolve e noutros fica
parado”, é da pessoa mesmo. A explicagdo suggrebldade, aquilo que todos tém, faz parte
da natureza humana. Quando a explicacdo igualité@iasatisfaz, surgem no discurso os
motivos que fazem a doenca se manifestar, a radaaypal, créem os pais, desencadeia-se 0
cancer. Pode ser por culpa de alguém, por naditeerdado ou cuidado bem do filho, uma
queda, um medicamento equivocado, o sol forte dlaod a veia da cabeca e assim
sucessivamente na tentativa de associar a doeaga lecal de sua manifestacao aparente -
com um sentido para a doenca.

O cancer é relacionado pelos pais as suas creglggiegas. A figura de Deus oscila
entre o apoio e a punicdo, dependendo do tipo dstrugdo que 0S pais possuem sobre a
religiosidade e a espiritualidade. O céancer podestegido como punicdo ou castigo em
resposta a um pecado cometido, interferindo diretenna culpa sentida pelos pais em
relacdo ao surgimento da doenca no filho. A nogifalia moral fica evidente.

No aspecto de referéncia e apoio, Deus, em graaude @os relatos, é o detentor das
respostas, ele que tudo vé e tudo sabe. Paragysapaiigido/espiritualidade é o suporte para
as angustias e medos, a forca geradora de espefdgigas pais buscam em Deus a cura para
os filhos, reaproximando-se da igreja ou de séugisi sagrados (promessas, oragoes).

A doenca, no discurso de uma mae, pode ser algaetgmnhecido, repetido e
recorrente em algumas familias que passa a seidecado como algo familiar, genético,
hereditario. A morte de entes familiares por camearca intensamente a historia de algumas
familias, permitindo a construcdo de uma terrieeleza.

Para compor suas fontes de informacédo os pais fnuseatidos para a origem da
doenca através de tudo aquilo que ouvem, véememaizm. Assistem filmes, programas de
TV, ouvem coisas que os outros falam (como os médiou seus familiares, conhecidos, e
mesmo pessoas estranhas), elaboram consigo meapmesentam suas noc¢fes, descartam
suas pré-nocdes e preconceitos, adquirem outraepedes, desenvolvem nogdes “novas” a
partir do universo da doenca.

E certo que depois da doenca tudo mudou, desdig@neias com a rotina de
tratamento para o filho doente até os valores saobida e a morte. Relatam saber mais sobre
a enfermidade, o medo de perder o filho tornouesé presente. Aquilo que se ouvia falar

agora se tornou concreto, acontece de fato e muagezer com o seu proprio filho.
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As perdas relatadas pelos pais estéo relacionadasiicoes ligadas ao processo de
adoecimento do filho, ndo sendo as perdas antsridieetamente associadas com o
surgimento do cancer. Foram mencionadas a perdangwego, da situacdo financeira
estavel, separacao conjugal e perda da casa. Papmiuem especial, houve a associacao
entre a perda da casa e a doenca do filho comego@scias de seu afastamento da igreja.

Quanto a concepgdo sobre a morte, os pais relataimpdes distintas, mas nem por
isso, excludentes. Alguns relatam pensar na matenta forma mais proxima, relativizam
sentimentos e receios sobre a culpa, o merecimantmr de perder e a elaboracao para
algumas perdas inevitaveis, passando a viver upeciesde luto antecipatoério. Outros pais
dirigem a Deus suas esperancas, antecipam a dorpquier da fé, sentem-se amparados pela
escolha. Outros, ainda, negam a situacao, nao perdastam o pensamento. Trés dos pais
entrevistados afirmam que pensaram na morte sonuapeis do advento da doenca, a
imaginar suas vidas sem o filho; uma das maes meacer realista ao ver a filha regredindo,
Imagina a morte como um descanso, sem sofrimento.

Todos os pais relatam mudanca de suas concepdiresasdoenca e a morte, depois
do cancer do filho. Estdo postas nessa questaaidangas de valores. Refletem sobre dar
mais valor a vida, falam sobre a unido da fam@iémsam na vida sem o filho, amadurecem e
crescem diante das dificuldades, antecipam o gaepes vir, diante do sofrimento brutal do
filho. Alguns demonstram aparente conformidade agmssibilidade de morte.

Os pais usam como fontes para a concep¢ao soboet@ snas proprias experiéncias,
a religido e a figura de Deus, os filmes com suaessagens de milagres, de perseveranca, o
sofrimento real do filho também os leva a compasswcdes e representacdes sobre a morte.

Diante de toda a expresséo das falas destes @aig;de de fundamental importancia
retomar Moscovici e sua nocdo de representacdalsasisociando a ideia de construcdo
deste saber que os pais incorporam ao serem iaseragdcampo hospitalar e ao defrontarem-
se com a doenga de seus filhos com a possibilidedecriaco.

Para Moscovici (2003, p.95) o senso comum estdrme@mhente sendo criado e re-
criado em nossas sociedades, especialmente ondeheaimento cientifico e tecnoldgico
esta popularizado. Seu conteudo, imagens simbodteaivadas da ciéncia em que esta
baseado e que, enraizadas no olho e na mentefmamoa linguagem e o comportamento
usual, estdo constantemente sendo retocadas. O©deariancas e adolescentes oncologicos
tocam a realidade da dura experiéncia de doengawefilhos, integram o discurso médico

tecnoldégico, conduzem um intercambio entre a sadede o intimo da vivencia de
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hospitalizacdo e retocam em seu grupo social unssilpbdade de reconstrugdo das
representacdes vigentes.

Tocando as falas captadas nas entrevistas, o edetdotou percepcdes; revelou
mudancas nos conceitos sobre doenca e morte apdgeato do cancer do filho; permitiu
tatear, muito superficialmente, o universo disarssobre a vida e a morte, facilitando o

acesso as representacdes que estes pais consbioreno sadoecer e 0 morrer.
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ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECID O

SRR , orfador do
RG. , FeSPOrBaV......cccvveevvviieieeneennn. pela criangkescente
................................................. etratamento oncoldgico nesta instituicdo, concoetu
participar da entrevista para fins de pesquisaepfe ao Mestrado em Saude Coletiva da
UERJ-UNIPAR, com o objetivo de contribuir para oclasgecimento da questdo: “A
Percepcéo dos pais das criangas e adolescentesaoaer sobre a doenca e sobre a morte se
altera depois do advento da doenca?”, dissertaxfivlada“A PERCEPCAO DOS PAIS
DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM CANCER SOBRE A DOENCA E A
MORTE".

* Fui informado que a pesquisa tem o intuito denéoer dados para a elaboracéo da
dissertacdo de mestrado e visa construir fundameafoicos para o melhor manejo de pais e
pacientes oncoldgicos diante das demandas da doenca

* Aceito participar por vontade propria, sem regetpgalquer incentivo financeiro e
com a finalidade exclusiva de colaborar para ossada pesquisa.

* Fui esclarecido de que os usos das informagOempo oferecidas estdao submetidos
as normas éticas destinadas a pesquisa envolversillumanos, da Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho NacionahddeS do Ministério da Salde.

* Estou ciente de que no caso de apresentar qualigpoede desconforto de ordem
emocional e/ou fisica, serei encaminhado para etemdo psicolégico ou avaliacdo médica
ambulatorial. O servi¢o de psicologia do hospitthed disponivel para tal (com ciéncia da
Psicologa Maria Inés Amaro de Melo).

* Fui informado que as entrevistas serdo sigilgseservando minha identidade,
assim como, de meu (minha) filho(a) - (crianca/esioénte), somente gravadas com o meu
consentimento, e revelados, divulgados ou publeadmente os dados de pesquisa e nao a
fonte.

* Assino concordando em 3 vias e uma copia assidagi@ Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido fica em minha posse, conforememendacdes da Comissao Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP).

* Estou ciente de que tenho a garantia de esciaemtds, antes e durante o
desenvolvimento da pesquisa e possuo a liberdadecdsar-me a participar ou retirar meu

consentimento, em qualquer fase da pesquisa, deen genalizacdo alguma.
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* Estou ciente que a minha recusa ou eventual tdesia nao interferira em nenhum
dos tratamentos de meu (minha) filho(a) estandegasada a continuidade dos mesmos no

hospital.

* Afirmo estar informado de que ndo ha despesadnois para nenhuma das partes ao
participar da pesquisa.

* Afirmo estar ciente de que em caso de duvidameeessidade de contato com o
entrevistador/pesquisador responsavel: PsicologaaBa Kreuz (CRP 08/07196-1, Hospital
do Céancer de Cascavel UOPECCAN - (45)21017000. i#sngovana_k@yahoo.com.br e
psicologia@uopeccan.org.br), poderei entrar ematord qualquer tempo, assim como com
seu Orientador: Luiz Antonio de Castro Safftas Co-orientadora: Adriana Cavalcanti de

Aguiar.

Cascavel, ..ccocoeveiiieiiiin,

Autorizacao para gravar (.......... )

Assinatura do responsavel:

Assinatura do pesquisador:

22 «Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contatn o orientador responsavel, comunique o fato ao-IE?
telefone (x-21) 2587-7303 ramal 248, e-mail cepirimsguer].bt.
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ANEXO B - ESBOCO DA ENTREVISTA
Direcionamento da entrevista com os pais (pai siae):
Permissao para gravar a entrevista: ( ) sim ( nao

Termo de consentimento livre e esclarecido assinadp) sim.

1. Dados sobre a crianca ou Adolescente:

Nome/sexo:

Idade:

Escolaridade:

Religido:

Situacdo econdmica familiar:

Cidade de origem:

Construgéao familiar: (configuracao atual: separadasados, perfil breve de relacionamento):
2. Dados Familiares:

Pai:

Escolaridade

Idade:

Religido:

Profisséo:

Mée:

Escolaridade:

Idade:

Religido:

Profissao:

Irm&os (idades, sexo, ocupacdes/escolaridade, situagab):at

3. Concepcoes acerca da doenca:

Conte como é a doencga do seu filho:

- Nome da doenca: Qual é o nome da doenca quefdrsetem:

- Sintomas observados: O que o seu filho apresemtagueixas?

- Percepcéo familiar: O que vocé percebeu de difaena sua crianca/adolescente?

- Tempo do tratamento:
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- Tratamentos ja realizados (quimio, radio, Ciray@utros........................ ) € 0 que cada um
deles Ihe representa:

3.1 Fontes:

- O que os médicos explicaram a vocé sobre essgade

- Vocé acredita que essa doenca tenha se origdedaé/de onde/como?

- Qual é a origem de tal concepcéao?

- Depois da conversa com os médicos mudou algaaaa@ncepcao sobre a doenca? (vocé
pensava algo sobre o cancer e agora pensa difei€atge o que mudou):

3.2 Histdrico de Perdas anteriores:

- Existe alguma perda familiar que vocé consideyeificativa (de longa data ou recente)?
Tabela de Perdas:

( ) Entes queridos: por morte

( ) Afetivas: rupturas, separagOes, afastameatzdonos

( ) Financeiras: faléncia, desligamento do emprsi@acdo econdmica precaria,

( ) Mudanca de cidade, escola, Casa, OULIOS: .ccceevvvvvveeeriiiiiiiiiieee e e e e e e e e eeeeeee

( ) Animal de estimacao: morte, fuga, doacéo,

( ) Histdrico de cancer na familia (pessoa, diatjnd e desfecho):

- Como a familia e o filho doente reagiram dianssa? Quais as consequéncias de tal perda?
4. Concepcgoes acerca da morte:

- Porque as pessoas morrem?

- Qual é o sentido da morte/morrer?

- Vocé pensa nessa questéo diante da doenca fihe@uja pensou alguma vez? Conte algo
sobre essa ideia, percepc¢éo, sentimento):

- Depois que seu filho adoeceu algo mudou em sunaepgdo sobre a doenca e sobre a
morte?

4.1 Fontes:

- Qual a origem das concepgOes que vocé possue smbmorte? (religido e crencas

transmitidas, nocdes familiares, estudos ou bysessoais):





