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RESUMO

MAZER, S. M. Impacto da morte de criangas com cancer no ambiente hospitalar:
vivéncia de maes de criancas companheiras de tratamento. 2007. 181 f. Dissertacdo
(Mestrado). Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o
Paulo, Ribeiréo Preto, 2007.

Ao se deparar com o diagndstico de cancer do filho, 0 mundo da mée desmorona e o futuro se
fecha numa perspectiva de morte. O cuidar de sua crianca doente reveste-se de inquietaces,
insegurancas e impoténcia diante do sofrimento. E quando morre uma crianga com cancer no
hospital, médes de criancas companheiras de tratamento da que veio a falecer tém que lidar
com a morte concreta de uma crianga que, enquanto portador(a) de cancer, encontrava-se na
mesma situacdo do seu filho. Essa pesquisa busca investigar as vivéncias de maes de criancas
com cancer diante da repercussdo da morte de uma crianca, no hospital. A pesquisa que
fundamenta este trabalho é qualitativa, de inspiracdo fenomenoldgica, baseada nas propostas
de GIORGI (1985), MARTINS e BICUDO (1994), FORGHIERI (1991, 1993a) e VALLE
(1997). O método fenomenoldgico apresenta-se a Psicologia como recurso para pesquisar a
vivéncia do sujeito, entendida como a percep¢do que o ser humano tem de suas proprias
experiéncias, atribuindo-lhes significado. Foram entrevistadas sete mées de criancas que
terminaram o tratamento oncoldgico no méximo hé& nove meses, no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. As entrevistas foram
iniciadas a partir da questdo norteadora: “Possivelmente, vocé ja vivenciou, aqui no hospital,
situacBes em que uma crianca € curada de cancer, mas também hé situacGes em que o
tratamento ndo é bem sucedido e a crianca acaba por morrer. Como é isto pra vocé?”, que
favoreceu as descri¢cbes do fendmeno investigado. Estas foram gravadas e transcritas para
analise compreensiva dos discursos. A compreensdo do significado do fenbmeno estudado
evidencia que a vivéncia das mdes é permeada por significados atribuidos a morte de
companheiros de tratamento do filho, o que gera frustracdo e sofrimento e as faz pensar na
possibilidade de morte do proprio filho, bem como na situacédo de recidiva. O que as ajudou
no enfrentamento da doenca e do tratamento foi o apoio requisitado na fé religiosa e na
competéncia da equipe médica. Vinculos afetivos se formam e se rompem entre as maes, ao
dividirem o sofrimento advindo do tratamento, do qual relembram com bastante dor. No
entanto, comemoram o estar fora de tratamento como uma etapa vencida na luta contra o
cancer. A partir dos dados obtidos nas entrevistas e organizados em categorias tematicas, foi
feita uma articulacdo das falas das méaes com a abordagem fenomenologica em Psicologia a
fim de construir uma compreenséo acerca do fenébmeno estudado.

Palavras-chaves: cancer infantil; morte; vivéncia de maes.



14



15

ABSTRACT

MAZER, S. M. The impact of death in children with cancer in hospital enverioment:
experiences of fellow mothers during treatment. 2007. 181 f. Dissertacdo (Mestrado).
Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo,
Ribeirdo Preto, 2007.

Knowing of a cancer diagnosis in children, mother’s world caves in and future closes in a
death perspective. Taking care of a sick child has a disturbing that involves insecurity and
impotency in facing suffering. When a child dies with cancer in a hospital, fellow treatment
mothers of that child who died have to deal with the death fact of a child who, as a cancer
carrier, was found in the same situation as their child. This research tries to investigate the
experiences of mothers who have children with cancer facing repercussion of a child death in
a hospital. This research is based on a qualitative work, with a phenomenology inspiration,
according to propositions by GIORGI (1985), MARTINS e BICUDO (1994), FORGHIERI
(1991, 1993a) e VALLE (1997). The phenomenology method introduces itself to Psychology
as recourse to investigate one’s experiences, understood as human being’s perception from it
owns experiences, giving them a meaning. Seven mothers of children who had finished their
cancer treatment at least 9 months ago were interviewed in “Hospital das Clinicas” from
Faculdade de Medicina of Universidade of S&o Paulo, in Ribeirdo Preto. The interviews
begun from the main question: “Possible, you may have experienced, here in the hospital,
situations when a child cured of cancer, although there are situations when the treatment is
not well succeeded and a child could die. How do you feel about that?”’, which favored the
description investigate phenomenon. Those interviews were recordered and transcripted to
better understand and analyse speeches. The comprehension of the phenomenon’s meaning
studyied shows that mother’s experiences is surrounded by meanings gave to fellow
children’s treatment death, which gives frustration and suffering and make them think in the
possibility of their children’s death, as well as in a relapse situation. Religious faith and
medical competency have helped them to face the deasease and the treatment. Ties of
affection were formed and severed between mothers, when divided their suffering brought on
by the treatment, from which is remembered with much pain. Although, they celebrate being
off the treatment as battle won against cancer. From data collected during interviews were
organized in thematic categories, it had made a link between mother’s speaches and the
psycological fenomenology elaboration to build a comprehension of this studied phenomenon.

Key words: infant cancer; death; mother’s experiences.
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O DESPERTAR PARAA TEMATICA

“A morte ndo é algo que nos espera no fim. E companheira
silenciosa que fala com voz branda, sem querer nos aterrorizar,
dizendo sempre a verdade e nos convidando a sabedoria de viver
[...]. Na verdade, a morte nunca fala sobre si mesma. Ela sempre fala
sobre aquilo que estamos fazendo com a propria vida, as perdas, 0s
sonhos que ndo sonhamos, 0s riscos que ndo tomamos, os suicidios

lentos que perpetuamos.”

Rubem Alves (1991)
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1. O DESPERTAR PARA A TEMATICA

Desde pequena, desejava a formacdo em Psicologia como possibilidade de
compreender 0 modo de ser de cada individuo, o que me levava a refletir sobre as possiveis
relacOes de ajuda. Em especial, as relagcdes familiares na infancia, bem como a salde mental
de criancas e adolescente, sempre despertaram meu interesse.

Quando iniciei a graduacdo em Psicologia, em 1999, na Universidade Estadual
Paulista — UNESP, Campus de Bauru/SP, comecei a entrar em contato com as diversas areas
da Psicologia, livros e revistas especificas que tratavam de diversos temas; e sempre me
chamava a ateng@o quando o tema em quest&o se tratava da infancia.

No segundo semestre do curso, tive uma disciplina optativa na grade curricular
chamada “Psicologia da Morte”. O tema pareceu interessante e passei a buscar bibliografia
especifica referente as questdes da morte na infancia. Foi nesta busca, movida por uma
curiosidade de primeiro-anista, que me deparei com a Psicologia Hospitalar.

Antes de iniciar a graduacdo, minha visdo era de uma psicologia clinica de
consultorio, apenas. Estava vislumbrando outras possibilidades na Universidade e a &rea
hospitalar e da salde vinha ao encontro dessas descobertas iniciais e despertava ainda mais
minha curiosidade. Comecei a freqlentar a biblioteca do Campus e a procurar livros que
tratavam sobre Psicologia Infantil. Encontrei um livro da autora Ivonny Lindquist (1993), “A
crianga no Hospital: terapia pelo brinquedo”, que me aproximou do universo da Psicologia
Hospitalar e comegou a despertar meu interesse por essa area da Psicologia.

Nessas buscas, deparei-me com uma revista informativa em Psicologia que trazia um
pequeno artigo sobre o cancer com um relato de uma psicéloga que trabalhava na area da

Psico-oncologia, os desafios encontrados e o lidar com os sofrimentos dos pacientes
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acometidos pela doenca, familiares, equipe de saide (CAMPQOS, 1998). Ao ler este texto me
emocionei.

Procurei outras leituras e a cada texto que encontrava vislumbrava uma possibilidade
de atuacdo do psicélogo que, ao meu ver, seria imprescindivel: ajudar pessoas com doencas
graves que traziam a possibilidade de morte. Era mais que um desafio. Era 0 que um
psicologo poderia fazer de concreto dentro de um hospital para ajudar pessoas que sofriam
com uma doenga grave como 0 cancer, seu tratamento invasivo e a convivéncia com a
possibilidade de morte.

E durante a graduagéo entrei em contato com professores e profissionais que atuavam
na area hospitalar. Participava de Jornadas e Congressos e sempre procurava temas
relacionados a temética do Cancer Infantil e da Morte.

Em minha Iniciacdo Cientifica, sendo bolsista Pibig/Cnpg em 2001-2002 e bolsista
Pibig/ Reitoria Unesp em 2002-2003, estudei a relagdo mae-crianca e as implicacdes na
clinica psicoldgica. Fiz estagio curricular em Pediatria Hospitalar no ultimo ano da graduacéo,
em 2003, e Curso de Aprimoramento em Psico-Oncologia em Ambiente Hospitalar realizado
pela Associacdo Hospitalar de Bauru/SP no Hospital Manoel de Abreu, concluido em 2004.
Estas e outras experiéncias dentro da Universidade sempre me levavam a buscar mais
informacdes sobre a infancia e as relagdes parentais, principalmente quando a crianga era
acometida por uma doenca cronica grave - e sempre me detinha no cancer infantil.

Ao terminar a graduacdo, soube de um processo seletivo para um estagio voluntario
em Psico-Oncologia Geral no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto da Universidade de Sdo Paulo; e enviei meu curriculo. Foi quando a professora Dra.
Elizabeth Ranier Martins do Valle telefonou, convidando-me para uma entrevista para estagio

junto a0 GACC! — Grupo de Apoio & Crianca com Cancer, no ano de 2004.

1 O GACC - Grupo de Apoio & Crianca com Cancer é uma entidade filantrépica, situada dentro da Universidade de
Sdo Paulo, Campus de Ribeirdo Preto. Possui uma Casa de Apoio aos pacientes que estdo em tratamento oncoldgico
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Realizando este estagio tive a oportunidade de, sob supervisao da Dra. Luciana Pagano
Castilho Francgoso, exercer o papel profissional de psicdlogo no atendimento aos pacientes
com cancer e seus familiares, dentro do ambiente hospitalar e atuando junto a uma equipe
multiprofissional.

Durante o estagio, percebia que quando uma crianca que estava em tratamento
oncoldgico morria, algo acontecia com as maes, com as criangas e com os profissionais da
equipe. Parecia haver uma modificacdo nas relagdes e na comunicagdo. Prevalecia um
siléncio sobre o0 assunto, que nédo era discutido entre eles.

Isso aparecia como demanda durante os atendimentos dos pacientes, tanto das maes e
dos pais das criangas quanto dos adolescentes em tratamento; as criangas nao se manifestavam
verbalmente, mas sim através de desenhos e historias. A noticia da morte da crianca era
veiculada dentro do ambiente hospitalar, ambulatorio e principalmente enfermaria, mas
também era assunto na Casa de Apoio do GACC, entre as mées e voluntérias.

N&o vivi a experiéncia de perda de um paciente em atendimento psicoterapico durante
este estagio, mas observava quando morria uma crianca companheira de tratamento da crianca
que atendia, amigo com quem brincava, cujas maes se conheciam. Num primeiro momento, a
atitude das maes das outras criangas, que eu também atendi em psicoterapia, era tentar
esconder o fato; algumas ndo queriam assustar seus filhos, tentavam poupéa-los; outras nao

sabiam se eles entenderiam. Mas a noticia se espalhava e as criancas ficavam sabendo.

no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina (HC/ FMRP / USP), cedida pela Universidade. Conta com a
participacdo de docentes da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto (EERP/ USP), Faculdade de Medicina (FMRP/
USP) e Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras (FFCLRP/ USP), além de profissionais do Hospital das Clinicas (HC/
FMRP/ USP), profissionais contratados, estagiarios de Psicologia - voluntarios e/ou quintoanistas (FFCLRP), e
pessoas voluntarias — atuando na area técnico-cientifica e assistencial. Enfim, o atendimento a crianga com cancer e
seus familiares é prestado por uma equipe multiprofissional, composta por médicos, dentistas, psicélogos, assistente
social, nutricionista e voluntarias assistencialistas. A assisténcia visa a uma atencao global — fisica e psicossocial — dos
envolvidos no tratamento de criangas e adolescentes doentes, familiares, irmdos sadios. Sdo desenvolvidas atividades
de assisténcia e pesquisa nas diversas areas de atuacdo do GACC, e o conhecimento cientifico produzido tem sido
revertido na melhora da atuagdo junto a clientela atendida.
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Atendi uma adolescente que ficava muito ansiosa e agitada quando morria alguma
crianca, fato que mobilizava angustia e a fazia pensar na propria morte. Este caso sistematizei
em um trabalho, junto com uma colega de estagio que atendia a mée desta adolescente, sob
orientacdo da supervisora do estagio. Apresentamos em forma de Pdster no Il Congresso
Brasileiro de Tanatologia e Bioética, em abril de 2005 (MAZER; COUTINHO; FRANCOSO,
2005); e redigido em formato de capitulo de livro, sem previséo para ser publicado.

No ano de 2005, continuei como estagiaria atuando no Hospital as Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (HC — FMRP - USP),
porém, ndo mais junto ao GACC e a Oncologia Pediatrica. Assumi 0 estagio junto a
Hematologia Pediatrica, que embora faca parte do mesmo servico, contando com a mesma
equipe médica e de enfermagem, a equipe de Psicologia é distinta e ndo atende pacientes com
diagndstico de cancer, mas apenas doencas hematoldgicas ndo malignas.

Neste segundo ano de estagio, realizado no mesmo ambulatério e enfermaria onde as
criangas em tratamento oncoldgico permaneciam, pude vivenciar um fato lastimavel: o
nimero de mortes na oncologia foi superior a média e muito assustou a todos da equipe.
Embora eu ndo tivesse mais contato com as maes e criangas da Oncologia, ficava sabendo das
mortes, via a tensdo da equipe, ouvia o relato dos meus pacientes da hematologia a respeito da
repercussao das mortes das criangas com cancer na Casa de Apoio do GACC, na enfermaria,
no ambulatério. Houve semanas em que ocorreu mais de uma morte e ndo havia outro assunto
a ser tratado, em cochichos, nos corredores do hospital.

Diante destas observacgdes, colocava-me as seguintes questdes: Como as mées das
criangas em tratamento oncoldgico e as proprias criancas em tratamento, companheiras
daquela que morreu, vivenciam a morte de uma crianga no hospital? Qual a repercussdo da
morte de uma crianga com cancer no ambiente hospitalar? Qual o impacto desta morte nas

mdes das criancas que estdo em tratamento? Ha uma “identificacdo” com a morte do outro?
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Quais as implicacdes desta morte para o significado dado a doenca e para o tratamento da
crianga? Essas questdes sao pertinentes a um estudo sistematizado?

Iniciei uma busca por bibliografia especifica relacionada a este tema. Encontra-se 0
tema da morte na literatura, em oncologia pediatrica, sob varios aspectos. H& autores que
estudaram a crianga terminal e a vivéncia da familia e da equipe cuidadora neste cenario
(VALLE, 1997, 1999; MELO, 1999; PERINA, 2002; RIBEIRO, 2002; VENDRUSCOLO,
2005). Outros autores estudaram as familias enlutadas quando da morte de um paciente com
cancer (VALLE, 2002; BROMBERG, 2002).

Porém, parece ndao haver estudos, no momento, até onde consegui informaces, ao
selecionar teses, dissertacdes e periddicos cientificos na Biblioteca Central de Ribeirdo Preto
da Universidade de Séo Paulo, e em bases de dados eletrbnicas, sobre o impacto da
terminalidade e mesmo da morte de criangas no ambiente hospitalar nas mées de outras
criancas. Nesta busca, deparei-me com trabalhos enfocando o impacto da morte de criangas
com cancer em profissionais da equipe de saude, especialmente o enfermeiro (ZORZO, 2004;
COSTA, 2003; VALLE, 1999; BROMBERG, 1998; DUPAS et. al. 1998; FRANCOSO,
1993; KOVACS, 1991).

Encontrei estudos, realizados no préprio Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (HC/ FMRP-USP), que citam que a
morte de uma crianga no hospital mobiliza sentimentos em criangas e adolescentes
acometidos pelo cancer e em seus pais e familiares. Embora os pesquisadores apenas
“toquem” no tema que pretendo estudar, sem aprofundar sua investigacdo, j& mostraram um
indicio de que ele emerge e compreende a vivéncia de todos os envolvidos no processo da
doenga e do tratamento — enfermeiros, pais e familiares, criancas e adolescentes doentes.

Francoso (2001), em sua tese, trabalhou com grupos de apoio psicoldgico as criangas

acometidas pelo cancer, nos quais elas comentavam sobre a morte de companheiros de
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tratamento. Bessa (2000), em sua dissertacdo, trabalhou com grupos de apoio a adolescentes
com cancer, nos quais apareciam a possibilidade de sua propria morte e temores diante da
morte de outro paciente em tratamento oncoldgico. Valle (1988; 1991; 2004a), em suas
pesquisas e experiéncia com grupos de apoio aos pais das criangas e adolescentes com cancer,
freqlientemente, percebe emergir o tema da morte ligado a morte de uma crianca do hospital.

Teles (2005), em sua dissertacdo, aponta falas de mées que mencionam a morte de
criangas companheiras de tratamento do filho, como parte da vivéncia cotidiana no hospital.
No entanto, a vivéncia dessas mées, geralmente quem acompanha a crianca durante o
tratamento, ndo é investigada como foco; e principalmente aprofundada suas vivéncias diante
do impacto da morte de um companheiro de tratamento do filho no hospital - proposta deste
estudo.

Na minha experiéncia dentro do hospital, no atendimento de criangas com cancer e
seus familiares, vivenciei na pratica o significado atribuido ao cancer como uma doenca
cronica grave e fatal. Situagdes de morte de uma crianga, Como estas que estou apresentando,
pareciam mobilizar angustias tanto na equipe como nas maes e criangas em tratamento. E, ao
meu ver, mereciam um estudo sistematico para tentar compreender os sentidos atribuidos ao
fato.

Durante o estagio junto ao GACC, quando da morte de uma crianca, geralmente
algumas maes solicitavam atendimento psicoldgico de urgéncia; as vezes era a mae quem
solicitava o psicologo, as vezes era o profissional da equipe, médicos ou enfermeiros, que
clamavam por um atendimento psicoldgico aquela méae. Parecia haver uma crise instaurada, e
para o0 psicélogo, acredito, seja importante a compreensdo desta situacdo para que possa
munir-se de instrumentos tedrico-metodoldgicos e acolher o paciente, nessas situacdes de

urgéncia.
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Por esses motivos procurei a Profa. Dra. Elizabeth Ranier Martins do Valle,
angustiada ainda com estas questfes, propondo-me a escrever um Projeto de Mestrado e
iniciar uma pesquisa para desenvolver este tema e contribuir com estudos no &mbito da Psico-
Oncologia Pediétrica - area de interface entre a Oncologia médica e a Psicologia, que utiliza o
conhecimento proveniente da Psicologia da Saude na assisténcia e pesquisa junto a criangas
com cancer - ja que ndo encontrava bibliografia especifica sobre o tema em minhas buscas,
almejando dar subsidios aos profissionais que trabalham com esta populagdo, sejam
psicologos, médicos, enfermeiros.

A literatura carece de estudos referentes as repercussées da morte de uma crianga com
cancer nas pessoas que estdo envolvidas de algum modo com a situacdo: as maes de criangas
companheiras de tratamento — que brincaram com ela durante as hospitalizagdes; que com ela
estiveram nos momentos em que o tratamento j& ndo mais visava a cura e a doenca evoluia;
que observavam e/ou acompanhavam de perto a angustia vivida pela propria crianca em
estado de terminalidade e a angustia da familia diante da perda iminente.

Maes e criangas em tratamento oncol6gico, que conviviam com o tema da morte,
enquanto possibilidade, desde o diagndstico e durante todo o desenrolar do tratamento, agora
convivem com a morte de fato — a morte de outra crianga, companheira de tratamento. Para as
maes, é a morte concreta de uma crianga com quem ela e o filho mantinham um vinculo e
que, enquanto portador de cancer e fazendo o tratamento, encontrava-se na mesma situagéo do
seu proprio filho.

Num primeiro momento, meu desejo era estudar o impacto da morte de uma crianga
com cancer tanto nas maes como nas criangcas companheiras de tratamento da que veio a
falecer. Senti que ndo estava preparada metodologicamente para tal investigacéo,

considerando minha pouca experiéncia na area da pesquisa de base fenomenoldgica e
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estratégias de coleta de dados com criancas; visto que minha pesquisa visava o lidar com a
morte do companheiro, fato que mobilizaria angustia.

Decidi restringir meu objeto de estudo e optei por estudar o impacto da morte de uma
crianga com cancer no hospital apenas em maes de criangas companheiras de tratamento, que
tinham algum vinculo com a crianca que morreu. Eram as mées que solicitavam atendimentos
de urgéncia a equipe de Psicologia e foram elas que me mostraram, de maneira mais concreta,
como a morte do outro gerava medo e angustia diante do tratamento do filho.

A compreensdo da vivéncia de mées diante da morte de uma crianca no hospital
aumenta a compreensdo deste universo, ainda ndo estudado, auxiliando profissionais que
lidam com esta problematica, e ajudando na assisténcia as proprias maes que poderiam se
beneficiar de um olhar mais aprofundado sobre este momento tdo peculiar na trajetoria do
tratamento dos seus filhos.

A presente pesquisa visa a contribuir para a sistematizagdo do corpo de conhecimento
no campo da Psico-oncologia Pediatrica: na assisténcia ao paciente, familiares e profissionais
no ambito da prevencéo, tratamento, reabilitacdo e fase terminal; na pesquisa e no estudo de
variaveis psicologicas e sociais relevantes para a compreensdo do universo do cancer na
infancia; e na organizacao de servigos que visem ao atendimento integral ao paciente e a todos
os envolvidos em todas as etapas da convivéncia com a doenga (CARVALHO, M., 2002Db).

Em meio a contribuicdo a esta area especifica de atuacdo e pesquisa — a Psico-
oncologia Pediatrica — o trabalho que me proponho a realizar pretende preencher esta
“lacuna” na literatura psicoldgica sobre o cancer na infancia, visto que a temética especifica
ndo foi encontrada na comunidade cientifica até o presente momento. A partir de um estudo
pautado no referencial fenomenoldgico, busco investigar a vivéncia do préprio sujeito que

experiencia este contexto — mées de criangas com cancer.
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Assim, tendo em vista a cronicidade do cancer e a vivéncia sofrida do tratamento por
parte tanto das criancas como dos familiares - principalmente da mée, que € geralmente quem
a acompanha - e a possibilidade de morte que ronda as criangas acometidas pela doenca,
buscarei nesta pesquisa investigar o significado da repercussdao da morte de criangas com
cancer nas maes de outras criangas com cancer, sendo estas companheiras de tratamento
daquela que veio a falecer. Em termos mais especificos, este estudo busca responder a
seguinte questdo: “Como as maes de criancas em tratamento oncolégico vivenciam a morte
de uma crianga com cancer, companheira de tratamento do filho no hospital?”

Neste primeiro capitulo, tentei resgatar sucintamente os caminhos que me levaram ao
interesse pela Psico-Oncologia Pediatrica como &area de pesquisa, € como o fenémeno em
estudo se mostrou a mim. Para desenvolver este trabalho sinto a necessidade de situar o leitor
na temética da Oncologia Pediatrica: falarei sobre o cancer na infancia e seu tratamento, sobre
as vivéncias de mées de criangas com cancer — doencga que carrega em si 0 estigma de doenca
fatal — e sobre a morte em oncologia pediatrica. E em termos mais especificos, desenvolverei
0 estudo através dos seguintes topicos:

2. O Cancer na Infancia: Algumas Informac6es. Baseada na literatura especifica da
Oncologia Pediatrica contextualizarei, para o leitor, os aspectos médicos, psicolégicos
e sociais ligados ao cancer na infancia. Neste capitulo serdo explicitados os dados da
literatura sobre a doenca, o tratamento e as possibilidades de cura e/ou de morte.

3. Vivéncias de mdaes de criangas com cancer: do diagnostico ao desfecho do
tratamento. Este capitulo tratara das implicacdes do cancer na vida das criancas,
como vivenciam este momento peculiar em suas vidas, e também como a familia
enfrenta a doenga, o tratamento e suas consequéncias. Buscarei na literatura como

maes de criangas com cancer vivenciam a situacdo de doenca, desde o diagndstico até
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seu desfecho final; passando ou ndo por situacbes de recidiva, chegando a
possibilidade de cura ou morte do filho.

4. A Morte em Oncologia Pediatrica. Primeiramente, o capitulo trard um histdrico
sobre a morte e como ela € vista e repercutida socialmente, principalmente no que se
refere @ morte de criangas. Sera importante explicitar a morte de criangas por cancer,
doencga vinculada ao tema da morte e como este fato repercute na rotina hospitalar,
segundo a literatura.

5. O Meétodo Fenomenoldgico na Pesquisa Psicoldgica. Descreverei sucintamente
sobre a Fenomenologia enquanto campo filoséfico e sua transposicdo para o campo da
Psicologia, enfatizando sua aplicacdo no campo da pesquisa. Abordarei também o que
autores que trabalham com pesquisa fenomenoldgica falam sobre a metodologia da
entrevista, instrumento de coleta de dados do presente estudo.

6. Trajetoria Metodoldgica. Neste capitulo, apresentarei os participantes do estudo,
local das entrevistas e procedimentos seguidos, inclusive método adotado para analise
compreensiva dos dados obtidos.

7. Sobre o discurso de mées de criangas com cancer. Aqui estédo apresentadas as falas
literais das mées entrevistadas, transformadas em unidades de significado e estas
organizadas em categorias tematicas de forma a buscar a compreenséao da vivéncia das
mées e desvelar algumas facetas de sua existéncia na situagao investigada.

8. Compreendendo as vivéncias das maes das criangas com cancer. Apresentarei a
andlise das falas das maes participantes da pesquisa, buscando sintetizar as unidades
de significado emergentes, a fim de compreender os sentidos atribuidos por elas as
vivéncias.

9. Algumas reflexdes a luz da Psicologia Fenomenoldgica. Neste capitulo, farei a

articulacdo das falas das médes com a abordagem fenomenoldgica em Psicologia, de
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forma a elucidar uma compreensédo das vivéncias das maes a partir dos significados

atribuidos por elas a situagdo investigada.

10. Palavras Finais. Para finalizar, farei algumas consideragdes sobre os aspectos que

se mostraram relevantes neste estudo.
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O CANCER NA INEANCIA: ALGUMAS INFORMACOES

“Existe grande alegria em terminar a obra que se iniciou: ver a casa
pronta, o livro escrito, o jardim florescendo. A vida de um filho é
assim: um sonho a ser realizado. Ai vem o impossivel meteoro que
estilhaca o sonho. Fica a casa ndo terminada, o livro por escrever, o

jardim interrompido™.

(Rubem Alves, 2003)
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2. 0 CANCER NA INFANCLA: ALGUMAS INFORMACOES

2.1. Algumas Informagées Sobre a Doenga

Cancer é 0 nome genericamente dado a um grupo de mais de 200 doencas neoplasicas
malignas, distintas por suas multiplicidades de causas, historias naturais e diferentes formas
de tratamento. A atencdo em relacdo a este grupo de doencas tem sido crescente em nivel
mundial: o cancer torna-se um problema mais comum a medida que se obtém controle sobre
as doencas ligadas a falta de infra-estrutura basica (LOPES; CAMARGO, 2000).

O termo céncer foi empregado pela primeira vez na Grécia antiga, a partir da
observacdo de ferimentos penetrantes na pele, comparados ao comportamento dos
caranguejos — cancer em latim (FERRARI; HERZBERG, 1997 apud MOREIRA, G. 2002).
Torres (2002) coloca que as emocdes e imagens suscitadas pelo cancer correspondem a idéia
do caranguejo, um animal noturno que vive em profundidade, desloca-se de lado, mal
coordenado e imprevisivel; agressivo, apodera-se de suas presas e as tortura até a morte.

As neoplasias malignas sdo mais bem descritas em termos de alteragdes no material
genético das células. Ocorrem quando mutacdes nos genes de uma Unica célula tornam-na
capaz de se proliferar rapidamente a ponto de formar uma massa tumoral. Varias
transformacbes tém que ocorrer na mesma célula para que ela adquira o carater de
malignidade. (YAMAGUCHI, 2002).

Né&o existe uma causa definida para o surgimento destas transformacdes celulares que
desembocam em neoplasias malignas. Estas alteragdes ocorrem com freqiiéncia em nosso
corpo, devido a fatores externos como substancias quimicas, radiacdes, infeccbes virais,
interferindo na estrutura béasica das celulas. Geralmente, sdo mutacbes que nao trazem

maiores consequéncias para o funcionamento celular; mas quando atuam em genes com



36

funcbes especificas, como os responsaveis pela multiplicacdo ou diferenciacdo das células, as
mutacOes podem trazer graves danos ao organismo (ALBERTS, 2004).

A sobrevida dos pacientes com céncer depende principalmente da localizagcdo do
tumor, da histologia e do estadio da doenca ao diagnoéstico. Pacientes com doenca localizada
tém melhor prognéstico que aqueles cuja doenca encontra-se em estado avancado e/ou
metastatico (RODRIGUES; CAMARGO, 2003). Metastases ocorrem quando células
cancerigenas infiltram-se progressivamente, destruindo tecidos vizinhos e gerando o
crescimento de um tumor secundario em local distante (ROBBINS, 1994).

Dado o diagndstico, o paciente passa pela terapéutica indicada pelo médico, especifica
para cada caso por depender do tipo de cancer. Entre os tipos de cancer mais freqlentes na
infancia, estdo a leucemia e tumores no sistema nervoso central, sistema linfatico, rins, 0ssos
e retina (BRASIL, 2006).

Quando o processo cancerigeno para diz-se que 0 paciente entrou em remissao, o0 que
significa que a doenca e os sintomas regridem. Porém, em alguns casos essa remissdo é
temporaria e pode haver recidiva do tumor, que reaparece no mesmo local ou em regido
préxima, o que diminui as chances de cura (ESPINDULA, 2001). O paciente s6 é considerado
curado de cancer quando se mantém sem a doenca por um periodo maior que cinco anos.

O céancer tem se configurado como um dos mais importantes problemas de salde
publica em nivel mundial, sendo responsavel por mais de seis milhdes de dbitos a cada ano,
representando cerca de 12% de todas as causas de morte no mundo No Brasil, o quadro de
risco anual de céncer e suas tendéncias mostram a mesma relevancia no ambito da saude
publica (GUERRA; GALLA; MENDONCA, 2005).

Apesar do cancer infantil ser uma doenca rara, verifica-se um aumento na incidéncia
de todas as neoplasias malignas infantis — especialmente leucemias e tumores de sistema

nervoso central — que tem crescido em torno de 1% ao ano (RODRIGUES; CAMARGO,
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2003), estimando-se uma incidéncia anual de cerca de 200.000 casos em todo o mundo
(BRAGA,; LATORRE; CURADO, 2002). Por outro lado, a incidéncia do cancer é baixa se
comparada com outras patologias infantis, como doengas respiratorias e infecciosas

(VARGAS, 2000).

2.2. Algumas Informagées Sobre o Tratamento Oncoldgico

O diagnostico do cancer infantil é bastante dificil de ser realizado. Freqientemente, 0s
primeiros sinais e sintomas da doenca aparecem diante de queixas inespecificas, o que pode
atrasar o diagnostico (VARGAS, 2000; RODRIGUES; CAMARGO, 2003). Este exige uma
série de exames clinicos, laboratoriais e de imagem.

Diagnosticado o tipo de célula tumoral (leucemias ou tumores teciduais) e o
estadiamento (que indica o grau de evolucdo e gravidade), inicia-se o tratamento logo que
possivel. Este exige o seguimento, em nivel mundial, de um protocolo terapéutico. Segundo
Vargas (2000), os protocolos oncoldgicos sdo bastante complexos e demandam a intervencgéo
de uma equipe especializada.

O tratamento consiste em medidas que visam elimina-lo, ou entdo amenizar o estado
geral da crianca. O objetivo é maximizar as possibilidades de cura, minimizando os efeitos
colaterais do tratamento. Cada caso tem que ser considerado em sua especificidade, em
termos dos procedimentos que sdo utilizados, isoladamente ou em conjunto, bem como a
duracéo do tratamento (VALLE; FRANCOSO, 1999; YAMAGUCHI, 2002; VIANA, 2004).

O tratamento oncoldgico envolve trés modalidades principais - quimioterapia, cirurgia
e radioterapia - e é realizado em um periodo que varia de seis meses a dois anos ou mais. E
preciso um cuidado especial, pelo fato de o paciente estar em idade de crescimento e

desenvolvimento do organismo. O uso da radiacdo e de medicacdo quimioterapica podem
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trazer futuros problemas para a saude da crianca, que deve ficar em acompanhamento mesmo
apos o tratamento (BRASIL, 2006).

A quimioterapia é um dos tratamentos mais usados para o cancer. E uma combinagio
de substancias quimicas usadas com intuito de diminuir as alteracdes celulares, reduzindo o
crescimento das células cancerigenas. Outras células de crescimento rapido também podem
sofrer os efeitos da quimioterapia, como as do bulbo capilar, da medula 6ssea e das mucosas.
Isso causa os efeitos colaterais da medicacdo, que séo variaveis em cada organismo, podendo
provocar queda dos cabelos, ndusea e enj6os, perda ou excesso de apetite, neutropenia febril
(YAMAGUCHI, 2002).

O tratamento quimioterapico compde-se de duas fases: a inducdo e a manutencdo. A
inducdo € a fase inicial em que o paciente é freqlientemente hospitalizado e a manutencédo
geralmente é administrada no ambulatério médico, sendo preciso internar a crianga apenas em
caso de intercorréncias clinicas (VIANA, 2004; VALLE; FRANCOSO, 1999). Devido a sua
toxidade, as drogas quimioterapicas devem ser administradas em ciclos de tempo variaveis de
acordo com a especificidade da droga e da doenca em questéo, para que 0 organismo possa se
recuperar da acdo do medicamento (VALLE; FRANCOSO, 1999).

Em suas primeiras etapas, o tratamento quimioterapico é mais intensivo ja que
objetiva obter uma remissdo da doenca, exigindo consultas ambulatoriais e hospitalizagdes
freqientes; o que provoca mudangas radicais na rotina da vida familiar, afastamento da
crianga da escola e outras privagdes que visam um cuidado excepcional nesse periodo inicial
de tratamento (VARGAS, 2000).

Segundo Valle e Frangoso (1999), a quimioterapia se reveste de significados
ambivalentes: ao mesmo tempo que representa a possibilidade de cura, seu efeito é devastador
sobre o organismo e a rotina da crianga. Segundo as autoras, as fantasias criadas a respeito do

tratamento quimioterdpico, muitas vezes antes de iniciado o proprio tratamento, sdo
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decorrentes das observacdes feitas atraves do relacionamento com outras criangas, dos
comentérios vindos de outros adultos, por aquilo que véem e ouvem a respeito desta
modalidade de tratamento.

A radioterapia é um tratamento restrito a localizacdo do tumor, em que particulas
radioativas atingem a &rea delimitada; mas pode atingir os tecidos vizinhos, causando
sintomas desagradaveis, como nauseas e cansaco, perda de cabelos no local, secura na boca e
perda de paladar (YAMAGUCHI, 2002).

A cirurgia é indicada em casos em que a retirada do tumor (s6lido) se torna necessaria.
Quando ndo é possivel a extirpacdo total da massa, a cirurgia é feita para a retirada do
maximo de tecido maligno, pois assim o tratamento posterior terd melhor resultado.
Atualmente, ndo sdo mais feitas cirurgias mutilantes e sim a cirurgia visando qualidade de
vida do paciente, que prioriza a menor quantidade possivel de seqlielas. N&o ha a obrigacdo de
cura por apenas este procedimento, como acontecia no final do século XIX (LOPES;
CAMARGO, 2000).

Segundo Tone et. al (1990), a acdo do tratamento oncoldgico, principalmente a
quimioterapia, compromete o sistema imunoldgico, deixando o paciente suscetivel a
infecgBes. Estas podem ocasionar periodos de intercorréncia, levando o paciente a
hospitalizacBes e, as vezes, uma pequena interrup¢do do tratamento para tratar o agente
infeccioso. A febre é um alarme valioso para detectar uma infecgéo e trata-la logo no inicio.

Embora o tratamento venha evoluindo com a finalidade de minimizar os efeitos
colaterais, ainda é o responsavel por grandes transtornos na vida do paciente oncoldgico.
Além de mudancgas na rotina ocasionadas pelo tratamento - a cirurgia e a quimioterapia, que
exigem internagdes e consultas médicas frequentes, e radioterapia que exige visitas diarias ao

hospital — o paciente h4 também que arcar com os efeitos colaterais.
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Os efeitos colaterais imediatos sdo logo sentidos durante o tratamento, como nauseas,
vomitos, febre, dores de cabeca, alteracdes de peso, entre outros (VIANA, 2004; REDD? et.
al. 1991 apud MOREIRA, G. 2002). Ja& os efeitos colaterais tardios dependem do tipo e do
tempo de tratamento, como esterilidade, alteragdes perceptivas, locomotoras e intelectuais,
além de possiveis sequelas de ordem fisica, dependendo da problemética, como amputacgdes e
outras (LOPES; CAMARGO; BIANCHI, 2000; BECKER; PINDA CHILE, 2003). A
alopecia (queda do cabelo) é um dos efeitos mais marcantes, pois denuncia a presenca doenca,
além de alterar a imagem corporal e social da crianca (TELES, 2005).

A avaliacdo do estado em que se encontra a crianga é feita periodicamente, durante
todo o tratamento, para verificacdo da evolucdo ou involucdo da doenca. Os exames para esse
fim trazem muita ansiedade, tanto para a crianga em tratamento, quanto para 0 acompanhante,
em geral a mae, pois podem leva-los a criar esperangas nos resultados. E o médico quem deve
explicar ao paciente como estd a doenca, da forma mais clara possivel (YAMAGUCHI,
2002).

O céncer, enquanto uma doenga cronica, destaca-se ndo apenas por seu tratamento
invasivo e pelas taxas de mortalidade, mas também pela atencdo que demanda, a partir de seu
diagndstico, nos servigcos de saude responsaveis pelo seu tratamento. Os estudos na area da
salde buscam dar conta da complexidade dos temas a ele relacionados e da dimensdo
psicossocial da doenca, do adoecer, do tratamento e de suas consequéncias, valorizando o
envolvimento de uma equipe multiprofissional especializada neste tipo de assisténcia

(VALLE; FRANGCOSO, 1999; SILVA; TELES; VALLE, 2005).

2 REDD, W. H. et. al. Physiologic and Psychobehavioral Research in Oncology. Cancer, New York, v. 67, n. 3,
813-822, 1991.
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2.3. As Possibilidades do Cancer Infantil: Sobrevivéncia e Morte

Com os avancos na medicina, procedimentos cirurgicos e farmacoldgicos e o advento
da radioterapia, houve um aumento significativo nas taxas de cura. O estigma de doenca fatal
foi trocado por uma nomenclatura de doenca crénica. Mas, ainda assim, o cancer carrega em
si a idéia de morte (YAMAGUCHI, 2002).

Até algumas décadas atras, as informacg6es sobre a doenca ndo eram compartilhadas
com a crianca e a familia; a doenca era controlada por um curto prazo de tempo e o
tratamento limitava-se a administrar cuidados paliativos e oferecer suporte as familias, que
eram apenas preparadas para a inevitabilidade do sofrimento e da morte (ARRAIS; ARAUJO,
1999; VENDRUSCOLO, 2001).

Entretanto, o tratamento realizado pela oncologia veio melhorando muito nas ultimas
trés décadas (BECKER; PINDA CHILE, 2003). Na oncologia pediatrica, os dados apontam
que sobreviventes de longa data aumentaram de 28% em 1960 para 70% em 1990,
considerando que tratamentos avancados com drogas contra o tumor, procedimentos
cirdrgicos novos, radiacdo, transplante de medula 6ssea, controladores da imunidade e novas
combinacgdes de quimioterapia sdo responsaveis por este aumento do nimero de sobreviventes
(ELLIS, 2000).

Com o0s avangos nas terapias para 0 combate da doenca, os indices de cura
aumentaram consideravelmente (VENDRUSCOLO, 2001), estimando-se atualmente em torno
de 85% para certos tipos de cancer (RODRIGUES; CAMARGO, 2003). Dados do Ministério
da Saude, de 2003 (BRASIL, 2006), apontam que 70% das crian¢as que passam por um
tratamento oncoldgico se curam.

Tendo em vista 0 aumento do numero de sobreviventes, bem como o periodo de sua

sobrevida, a énfase recai sobre os cuidados aos pacientes da oncologia pediatrica e seus
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familiares; cuidados estes baseados em uma abordagem multiprofissional que inclui servigo
de apoio psicossocial, desde a fase diagnostica até o periodo pds-tratamento (VALLE, 1997,
SILVA; TELES; VALLE, 2005).

A partir da década de 80, passou a haver uma preocupacdo com a qualidade de vida
dos pacientes curados de cancer (VENDRUSCOLO, 2001; LOPES; CAMARGO; BIANCHI,
2000; ARRAIS; ARAUJO, 1999). E a qualidade de vida significa a possibilidade de um viver,
para a crianca e para a familia, com o minimo possivel de sequelas, de ordem fisica e/ou
emocional - com independéncia, com condi¢cbes de continuar a escolaridade, com
possibilidades ocupacionais e afetivas garantidas (VALLE, 1997; VENDRUSCOLO, 2001).

Mas, a despeito do cancer evidenciar, atualmente, uma maior possibilidade de cura e
sobrevida dos pacientes, ainda ocorrem muitas mortes (VENDRUSCOLO, 2001). No Brasil,
0 cancer ¢ a terceira causa de morte infantil por doenca entre um e 14 anos, e no Estado de
Sdo Paulo é a primeira causa de 6bito entre cinco e 14 anos de idade, excluindo-se causas
externas. Nos Estados Unidos € a maior causa de morte por doenca em criangas maiores de
um ano (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

A crianga com possibilidade de vir a morrer defronta-se com a morte de maneira muito
particular, pois a esperanca que até entdo se mantinha, modifica-se com o impacto da
realidade, reativando sentimentos iniciais de desesperanca e dor pela separacdo de pessoas
amadas (MELO, 1999). A fase terminal da crianca propicia aos pais e a equipe refletirem
sobre medidas curativas e paliativas. E um tempo em que tanto a familia quanto a equipe se
angustiam, estéo tensos (VALLE, 1997).

A morte é um assunto que estd associado a um significativo siléncio que expressa
nosso desconhecimento e nossa dificuldade em lidar com ele. Em especial, quando falamos

sobre morte na infancia, esse contexto parece destoar de uma realidade possivel e é dificil
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compreender que o ciclo vital se inverteu: criancas também morrem (MELO, 1999;
VENDRUSCOLO, 2005).

E importante permitir que o paciente siga seu processo. O cancer infantil tem um fim
lento e gradativo, e assim ha um tempo para elaboragdo (ESPINDULA, 2001). Quando ocorre
a morte da crianca, & familia resta elaborar o luto; e cada um faz seu luto dentro de suas
possibilidades. Ha pais que se distanciam do hospital e da equipe. Outros sentem necessidade
de reencontrar pessoas que cuidaram do filho durante seus Gltimos momentos. E preciso
respeitar também o siléncio que se faz presente quando a morte se tornou inevitavel (VALLE,
1997).

Falar sobre a morte de criancas com cancer é imprescindivel, uma vez que é este o
contexto da pesquisa que me proponho a realizar. No Capitulo 4, a morte da criangca com
cancer sera abordada de forma mais aprofundada, sendo que aqui procurei apenas situar o
leitor para comecar a tratar deste tema. E inseridas neste cenario, encontramos as maes que,
durante a trajetoria da doenca e do tratamento, vivenciam a morte de criangas companheiras

de tratamento do proprio filho.
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VIVENCIAS DE MAES DE CRIANCAS COM CANCER;
DO DIAGNOSTICO A0 DESFECHO DO TRATAMENTO

“Nao acredito que haja dor maior que a morte de um filho. A
principio € uma dor bruta, sem forma ou cores, como se fosse uma
montanha de pedra que se assenta sobre o peito, eternamente [...] E
ha uma outra dor: a tristeza de que o filho ndo tenha completado o

gue comecara”.

(Rubem Alves, 1993)
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3. VIVENCIAS DE MAES DE CRIANCAS COM CANCER; DO DIAGNOSTICO AO

DESFECHO DO TRATAMENTO

E possivel afirmar que antes mesmo do diagndstico, crianca e familia ja vivenciam
situacdes que envolvem ansiedade, medo frente ao desconhecido e angustia por ndo terem
respostas que expliquem o sofrimento da crianca. Isto porque, como ja foi dito, o diagnéstico
do céancer infantil é dificil de ser estabelecido pela diversidade de sintomatologias,
acarretando uma historia de incansaveis consultas médicas, exames e outros procedimentos na
tentativa de encontrar respostas para a enfermidade da crianga. Por este motivo, € frequente o
diagnostico tardio do cancer na infancia (VARGAS, 2000).

Com o diagndstico estabelecido, o cancer impde, na dindmica familiar, mudancas
radicalmente diferentes da rotina anterior a doenca. H4 o impacto de estar diante de uma
doencga grave, o0 que mobiliza temores e sentimentos de impoténcia, transformando as relagdes
familiares. Receber o diagndstico de uma doenca grave na crianca é um fator de
desestruturacdo psicoldgica, pois tal situagdo faz a familia defrontar com a perda da
invulnerabilidade da crianca, o que desencadeia forte sentimento causado pela angustia de
morte (CHIATTONE, 2001).

Para Valle e Vendruscolo (1996), ndo apenas a crianga, mas a toda a familia é vitima
do céncer infantil. O diagndstico de cancer é um acontecimento que gera uma intensa angustia
e desorganizacdo psiquica na familia. E cada sistema familiar lida de maneira peculiar com a
crianga doente; em geral, esta acaba ocupando o lugar central no circulo familiar, ocorrendo,
assim, uma reestruturagdo na hierarquia preexistente em que outros membros familiares
cedem espaco para priorizar a atengdo a crianca com cancer (VIANA, 2004).

Geralmente, os irméos da criangca com cancer sdo delegados aos cuidados de outros

membros familiares enquanto os pais, mas principalmente a mée, centram sua atengdo no
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filho doente. Tal fato gera ciumes, raiva e outros sentimentos negativos que denotam que
mudancas na rotina familiar se instalaram diante do diagnéstico (PEDROSA; VALLE, 2000;
VARGAS, 2000).

O tratamento oncoldgico € vivenciado pela familia com periodos de otimismo e outros
de desestruturacdo, nos quais se faz presente a ameaga do desconhecido (LOPES, 2001).
Informacgdes a respeito da doenca e do tratamento, orientacbes e apoio da equipe dos
profissionais que compdem o quadro de assisténcia a crianca e a familia com céncer, tendem a
minimizar a ansiedade gerada pelas fantasias a respeito da doenca, tendo em vista o estigma
de morte que o cancer ainda carrega (VALLE, 2004a).

As experiéncias de criangas com cancer durante o tratamento s&o vivenciadas com
sentimentos de medo, angustia e impoténcia. Ao deparar-se com o diagnostico de uma doenca
crbnica grave como essa, cujo tratamento € invasivo, doloroso e agressivo, a crianca tem
necessidade de se sentir acolhida e receber atencdo e orientacdo dos adultos que a cercam —
em especial, os pais (VALLE; FRANCOSO, 1999).

Na grande maioria das vezes, a crianca € acompanhada na rotina hospitalar do
tratamento por um adulto responsavel, freqliientemente a mée. A figura materna é fundamental
para minimizar a tristeza e a ansiedade diante do novo — o hospital, os procedimentos médicos
e os profissionais que habitam aquele ambiente, muitas vezes, hostil. A crianca, ciente de que
depende dos pais, acredita que eles sdo poderosos e protetores; sob sua guarda podem lidar
com a dor dos procedimentos e tratamentos (TORRES, 2002).

Com o inicio do tratamento, os pais comegam a se dar conta da desestruturacdo que
vai “afogando” a familia, seja no tocante ao relacionamento entre seus membros, seja diante
das tarefas cotidianas. Aceitar e compreender a complexidade do tratamento do cancer gera
muito sofrimento e, conseqiientemente, um forte desgaste emocional para a familia e a crianca

doente (ESPINDULA; VALLE, 2001; VIANA, 2004).
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Aliado a estes fatos que o tratamento do cancer evidencia, a familia precisa resolver
problemas de ordem pratica - doméstica, financeira, profissional (LOPES, 2001; VALLE,
2002; 2004b). Freqiientemente encontramos a mée vivenciando estes fatos de forma mais
intensa, por conviver de perto com a realidade hospitalar e ser quem, muitas vezes, distancia-
se do emprego e de outras atividades para se dedicar e cuidar exclusivamente do filho em
tratamento oncoldgico.

Valle (1988; 1991, 1997; 2004b) relata pesquisas e sua experiéncia com grupos de pais
de criancas com cancer, através dos quais foi possivel apreender o quao doloroso é conviver
com a situacdo de doenca do filho. Nas falas de pais e outros familiares responsaveis, embora
a presenca da mée seja mais marcante, ha a necessidade de atribuir uma causa a doenca, algo
que faca sentido para seu sofrimento, para as transformacdes em sua vida familiar e
profissional, para suas inquietacdes.

Em especial, quando ocorre recidiva do cancer, tanto a crianca quanto a familia tém
consciéncia de que o tratamento ndo funcionou e que todos seus esfor¢os e sofrimentos foram
em vdo; e a doenga precisara ser enfrentada novamente. Sentimentos de impoténcia,
ansiedade, tristeza, culpa, raiva e medo da perda do filho decorrem da angustia do luto
antecipatorio que a familia manifesta (ESPINDULA, 2001a; 2001b; 2001c).

O cancer leva a méde a buscar um sentido para essa experiéncia: ser mae de uma
crianga com cancer. E a isto ela atribui um significado na medida em que passa a rever suas
relagbes com a criangca. O cuidar de sua crianca doente reveste-se de inquietacdes,
insegurancas e impoténcia diante do sofrimento do filho. E a ameaga da perda iminente,
quando o tratamento ja ndo atingiu o efeito esperado, traz dor e angustia inexoravel (VALLE,
2004b).

Viana (2004) retrata a grande carga de responsabilidade que recai sobre a mée da

crianga com cancer, por ser ela quem permanece, na maioria das vezes, durante as consultas e
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internacdes. Entre as peculiaridades advindas do tratamento, as acomodacfes durante as
internacdes nas enfermarias do hospital provocam perdas significativas para as maes, como a
perda da privacidade (por estar, freqiientemente, em um quarto coletivo, e tendo a visita de
vérios profissionais), a perda do aconchego do lar, do convivio familiar, da rotina diaria e
tantas outras. Para as criancas, é a perda da salde, da integridade fisica, do convivio com os
amigos, com a escola, com a professora (TELES, 2005). Porém, além das perdas ocasionadas
pela hospitalizagdo, algumas vezes, mées e criangas tém que enfrentar perdas mais dolorosas,
como quando morre um companheiro de tratamento.

As dificuldades das mées se exacerbam quando estas provem de cidades distantes e
tém poucos recursos econdmicos e sociais de sobrevivéncia. As perdas referentes a separagdo
da familia e quebra da rotina se justificam pelas queixas de saudade e pela preocupagdo com
marido, filhos sadios, casa, trabalho.

As mées-acompanhantes, ao serem langadas no universo da doenca dos filhos, muitas
vezes desesperam-se e manifestam formas diversas de enfrentamento da situacdo. Algumas
expressam queixas de ordem psicossomatica (nauseas, dores), outras se referem a queixas de
ordem emocional (irritabilidade, desanimo, instabilidade de humor e de comportamento)
(VIANA, 2004).

Em determinados momentos, as mades tratam dos filhos com muito cuidado,
chegando a superprotecdo; em outros momentos demonstram um certo descuido, as vezes
indiferenca. Pode-se notar a tristeza e a revolta destas maes, por estarem ali vivendo juntos
com seus filhos a situacdo de tratamento, por vezes prolongado e sofrido. Sentimentos de
incredulidade, negacdo e medo remetem a necessidade de compreender o amplo contexto do
processo da doenca (VIANA, 2004).

O periodo de adaptacdo a nova rotina imposta pela doenca e pelo tratamento é muito

dificil para a maioria das maes; € uma etapa em que ocorre uma desestruturacdo que exige
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uma reorganizacdo, aprendizagem de um novo repertdrio inerente ao processo de doenca,
tratamento e hospitalizag&o: lidar com a dor e o sofrimento, com os procedimentos invasivos,
com o ambiente hospitalar (LOPES, 2001).

Diante do exposto, a busca por tentar compreender o sentido das vivéncias de maes
que acompanham o tratamento do filho com céncer remete-me a complexidade de
sentimentos e emocgdes pelos quais passam estas mées desde o diagnostico, perpassando todo
o0 desenrolar do tratamento até seu desfecho final, que pode culminar na cura ou na morte do
filho. Em ambos os casos, o sofrimento € inevitavel. Quando ha a “cura”, ou melhor, com o
final do tratamento, ainda haverd visitas freqlientes ao hospital para consultas médicas de
rotina a fim de monitorar a crianca no caso de uma recidiva. Quando h& a morte, é evidente a
dor que a perda do ente querido traz.

De acordo com Valle (2004b), a ameaca da perda do filho é algo impensavel para a
mae que o criou, e também dada a intensidade do vinculo afetivo estabelecido entre ambos.
Ao se deparar com o diagndstico de cancer do filho, 0 mundo da mée desmorona e o futuro se
fecha numa perspectiva de morte.

No entanto, a presente pesquisa se ocupa em investigar as vivéncias de maes quando
morre uma crianga com cancer. Embora ndo seja o préprio filho, esse momento parece estar
permeado por sentimentos e emocdes — pelos contatos realizados com esta crianga nas
consultas, nas internacGes e nas permanéncias na Casa de Apoio, pelos lacos de amizade
criados entre as maes e entre as criangas, pelas mées partilharem da mesma dor psiquica de

cuidar de um filho com cancer.
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A MORTE EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

“A vida comeca com uma chegada. Termina com uma despedida. A
chegada faz parte da vida. A despedida faz parte da vida. Como o
dia, que comega com a madrugada e termina com o sol que se pde. A
madrugada é alegre, luzes e cores que chegam. O sol que se pbe é

triste, orgasmo final de luzes e cores que se vao [...]".

(Rubem Alves, 2003)
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4. A MORTE EM ONCOLOGIA PEDL ATRICA

O diagnostico de cancer traz em si a consciéncia da possibilidade de morte. Essa idéia
vem acompanhada por anguUstia e temores que perpassam todo o desenrolar do tratamento. A
debilidade organica inerente a uma doenga grave como 0 cancer traz consigo todos o0s
preconceitos de uma sociedade na qual a terminalidade afronta a negacdo da morte,
mostrando que todos somos finitos e que isto € inevitavel.

Kowalski e Sousa (2002) retratam as representaces histérico-sociais do cancer
enquanto uma doencga que foi se constituindo como sindnimo de morte. As autoras retratam
que a peste, na ldade Média, a sifilis e a tuberculose, desde o século XIX, e o cancer e a
AIDS, no século XX, sdo “metaforas do mal”. Apontado pelos meios de comunicacao, pela
literatura e pelo senso comum como uma doenca de poder maligno, que se comporta de
maneira desordenada, sem controle e destrutiva do corpo humano, o cancer significa dor,
sofrimento e morte no imaginario popular.

Ainda, segundo Holland® (1998 apud KOWALSKI; SOUSA, 2002), a partir da
primeira metade do século XX, o cancer era “visto como uma sentenca de morte que
estigmatizava, isolava e humilhava as pessoas (...). O diagnostico raramente era tornado
publico e a causa do 6bito era apresentada com eufemismos, como “aquela doenca”.”

Por esse motivo, faz-se necessério falar sobre as representa¢fes da morte ao longo da
historia, de forma a situar o leitor nesta tematica que se constitui o contexto da atual pesquisa.
Falar de morte na infancia é considerar que o ciclo vital se inverteu: criangas também
morrem. E quando se trata de morte por cancer, uma doenca que carrega em Si essa

possibilidade, acredito que seja fundamental trazer o que a literatura abarca a respeito das

¥ HOLLAND, J. C. Psycho-oncology. New York: Oxford University Press, 1998.
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repercussdes da morte de criancas com cancer no hospital, em todos os envolvidos no

processo da doenca e do tratamento: criangas, familiares e equipe de salde.

4.1. Representagies da Morte: Aspectos Culturais e Sécio-Histéricos

A percepcéo das vivéncias da morte e do morrer tem sofrido transformagées ao longo
do tempo histérico, acompanhando as transformacdes da sociedade no que diz respeito as
atitudes diante da morte, evoluindo desde uma experiéncia tranquila e até mesmo desejada na
Idade Média para uma possibilidade impregnada de angustia, temor e aflicdo, que deve ser
evitada a todo custo na época atual (SOUZA; BOEMER, 2005; BORGES et.al., 2006).

A morte tem representacdes distintas ndo apenas em relagcdo as mudancas sociais ao
longo tempo histdrico, mas também tem variagGes a serem consideradas de acordo com a
cultura na qual € tratada (MENEZES, 2004). Aranha e Martins (1993, p.332) retratam que “a
maneira pela qual um povo enfrenta a morte, ou o significado que lhe da, reflete de certa
forma o sentido que ele confere a vida”.

Na obra Histéria da Morte no Ocidente, o historiador Philipe Ariés (1977) descreve
toda a evolugdo ocorrida no processo de compreensdo da morte e do morrer, no Ocidente, da
Alta Idade Média até o século XX, mas podemos estendé-la até os dias atuais, no século XXI.

Na Era Medieval, o periodo descrito pelo autor como a “morte domada” compreende a
morte ritualizada, comunitaria e enfrentada com dignidade e resignicdo. O homem sabia que
iria morrer; o aviso da proximidade da morte era dado por meio de sonhos, signos ou
convicgdes internas. A partir da consciéncia de sua finitude, o moribundo participava
ativamente dos preparativos para a cerimonia que era publica e organizada, marcada pela
simplicidade dos ritos de morte, cumpridos de modo cerimonial, sem um carater emocional

excessivo. A morte era esperada no proprio leito, no qual o moribundo era cercado pelos
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parentes, amigos, vizinhos e, inclusive, criancas. Como afirma Menezes (2004, p. 29), “a
familiaridade com a morte espelhava a aceitacdo da ordem da natureza, na qual o homem
percebia-se inserido”.

O homem passa, entdo, a se preocupar com a propria morte e com o que acontecera
depois dela. Este periodo é descrito por Ariés (1977) como a “morte de si mesmo”, marcado
pelo reconhecimento da propria existéncia: um sentimento mais pessoal e interiorizado da
prépria morte que traduzia o apego as coisas terrestres (familia, objetos). H4 uma preocupacao
com o julgamento, 0 medo de ir para o inferno. O moribundo tentava garantir sua salvagdo
através de ritos de absolvicdo, donativos, missas e, principalmente, os testamentos como
forma de doar seus bens aos pobres e as igrejas. Cercado dos familiares e amigos pedia-lhes
perd&o pelas faltas cometidas em vida.

A época compreendida entre os séculos XVII e XVIII marca o medo de ser enterrado
Vvivo e 0 surgimento de varios ritos e cerimdnias com intuito de atrasar os enterros e ndo correr
0 risco de despertar dentro do timulo. A morte sé era considerada real quando comecava a
decomposigéo do corpo.

No século XIX, periodo descrito por Ariés (1977) como a “morte do outro”, a morte é
considerada romantica. Simbolo de sublime repouso, eternidade, possibilidade de unido
fraternal, a morte passa a ser desejada. E a época dos grandes poetas e artistas que cultuam a
morte como fonte de inspiragdo. Como possibilidade de fuga para o Além, de reencontro com
pessoas amadas que ja faleceram, ha uma crenca na vida futura e um medo predominante das
almas do “outro mundo”, fruto de supersti¢des.

Lentamente, até o século XX, a morte torna-se dramatica e insuportavel, iniciando-se
um processo de afastamento social dela, que se torna tabu da sociedade, tomando o lugar do

sexo. Maranhéo (1987, p. 9), a esse respeito, afirma que:
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a medida que a interdicdo em torno do sexo foi relaxando, a morte foi se
tornando um tema proibido, uma coisa inominavel. A obscenidade nédo
reside mais nas alusdes as coisas referentes ao inicio da vida, mas sim aos
fatos relacionados com o seu fim. Uma verdadeira inverséo.

Na Idade Média a morte ndo era algo menos doloroso do que € hoje, porém era
acompanhada de perto por familiares e outras pessoas. O nascer e 0 morrer eram publicos, 0s
rituais fanebres, a despedida e o luto eram vividos como parte de todo o processo de vida e
crescimento das pessoas. No entanto, atualmente, ndo se pensa na morte e fala-se dela o
menos possivel, revelando uma inversdo dos fatos — a morte tdo doméstica no passado foi se
tornando objeto de interdicdo no presente (MARANHAO, 1987).

Com o incremento das técnicas médicas em fungéo da salvagdo da vida, 0 homem néo
aceita sua finitude. Os séculos XX/XXI trazem a representacdo da “morte invertida”, como
descrita por Aries (1977), ou seja, escondida, vergonhosa e vista como o grande fracasso da
humanidade. O tema da morte é assunto ocultado e impronunciavel.

N&o se morre mais em casa, ao lado da familia e dos amigos; a morte tem lugar
proprio: o hospital, no qual a pessoa, a beira da morte, recebe todos os cuidados necessarios
para sua sobrevida, acompanhada por uma equipe que da os cuidados paliativos aos sintomas
e os devidos cuidados de higiene, alimentacdo e outras necessidades, mas ndo entra em
contato com os sentimentos gerados por essa situacdo, ndo ha abertura para que exponham
seus sentimentos e falem sobre o morrer (KOVACS, 1991).

Segundo Maranh&o (1987) houve uma verdadeira ruptura histérica. O ideal hoje é que
a pessoa morra sem se dar conta de sua morte, sem saber que ela se aproxima. Familiares e
equipe de saude, algumas vezes, cuidam para que a pessoa nao saiba que estd morrendo; desta
forma ndo se prepara para a morte como era feito antigamente, com os rituais de uncao,

despedidas e perddes.
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O homem € privado de sua propria morte. Ela ja ndo pertence a pessoa; tira-se a sua
responsabilidade e, depois, sua consciéncia. No intuito de proteger a vida, a sociedade
expulsou a morte. A caracteristica central do século XX e deste inicio de século XXI, em
relacdo as atitudes da sociedade frente a morte, é dar a impressdo de que “nada mudou”
(KOVACS, 1991). Condena-se a expressdo da dor, vista como sinal de fraqueza, exigindo-se
forca e auto-controle dos individuos, podendo resultar num processo de luto mal-elaborado e
em doencas psiquicas (KOVACS, 1992). Ha um processo de negacéo da morte a todo custo.

A questdo da morte no ocidente tornou-se uma impropriedade — é percebida como a
morte dos outros, mas ndo como a sua propria morte. Diante de uma tradi¢do cientifica,
capitalista e mecanicista, ha um processo de ocultamento da morte, uma compreensdo como
fendmeno externo a pessoa. Porém, enquanto fendmeno absoluto de interioridade e
integridade da pessoa, dela — da morte - nada escapa (MENEGHELI; ANCESCHI; GUIDI,
2005). Nesse sentido, seria importante resgatar a consciéncia da morte, ndo como
preocupagdo moérbida diante de sua inevitabilidade, mas como um reconhecimento da finitude
da vida (ARANHA; MARTINS, 1993).

A morte é o destino inexoravel de todos nés. Como humanos, nos diferenciamos de
outros seres justamente pela consciéncia de nossa propria finitude (ARANHA; MARTINS,
1993; GIACOIA JUNIOR, 2005). O significado do fendmeno da morte no se esgota em sua
dimensdo natural ou biol6gica, mas comporta, também, como qualquer fato da vida humana,
uma dimensio social (MARANHAO, 1987).

Como sintetizam Pinto e Veiga (2005, p. 39),

A morte também entra no ritmo da sociedade atual — grande aceleracdo que
encurta o tempo e o0 espago; e embora 0 homem tenha a consciéncia de que

vai morrer, prevalece o desejo de atingir a imortalidade, onde a idéia de

morte se torna inaceitavel, sendo mesmo, para alguns, necessario aboli-la.
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Embora vivamos numa sociedade que repudia a morte, tentativas vém sendo travadas
por parte das Ciéncias Humanas, inclusive a Psicologia, no sentido de vencer esse tabu. J& na
década de 70, Torres (1979) apontava um aumento nas publicacdes sobre o tema da morte.
Este, cada vez mais, vem sendo estudado, mostrando que resisténcias comecaram a ser

impostas contra a morte interdita, caracteristica do século XX e desse inicio de século XXI.

4.2. Significados Sociais da Morte de Criangas

A morte faz parte do desenvolvimento humano desde a mais tenra idade. Individuos de
todas as idades, ao se defrontarem com a morte, colocam em questdo a prépria vida, com seus
medos, angustias e possibilidades. E quando falamos de uma doenga crbnica grave como um
cancer, a morte torna-se um assunto presente desde o diagnostico, permeando todo o
tratamento e se estendendo até mesmo pos-tratamento, quando ha& cura ou a morte de fato
(BORGES et. al., 2006).

Segundo Hoffmann (1993), a morte, embora presente direta ou indiretamente na vida
de qualquer ser humano, ndo é uma questdo facil de ser discutida em nossa cultura. Ha um
condicionamento que opera na vida das pessoas, impedindo-as de aceita-la como parte de suas
vidas. E quando o assunto é morte na infancia, a dificuldade torna-se maior ainda, traduzindo
a idéia de uma vida que ndo se teria cumprido. Nesse sentido, a morte de criangas traz uma
repercussao social; é inconcebivel, frustrante.

O sentimento da sociedade em relacdo a infancia teve modificagcBes importantes ao
longo do tempo historico. Na Idade Média, tdo logo se tornava independente de cuidados da
mé&e ou ama, a crianga ingressava na sociedade dos adultos. A crianga muito pequena néo era

“contada” no seio familiar, tendo em vista a alta taxa de mortalidade que imperava nessa
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época. Somente mais tarde, nos séculos XVI e XVII, foi surgindo um sentimento de
“paparicacao” a crianca, que vai assumindo um lugar central na familia (ARIES, 1981).

Segundo Chiattone (2001), a partir do século XIX, a morte de criancas tornou-se a
menos toleravel de todas as mortes. Era considerada natural durante a era medieval, passa a
ser ocultada, revestida pelo siléncio, banida do discurso cotidiano — atitude compativel com a
maneira como a tematica da morte é tratada pela cultura ocidental. A morte de criancas é
revestida de especial crucialidade, pois crianga é sinbnimo de alegria, crescimento, futuro
(MELO; VALLE, 2004) — e ndo de morte, finitude.

Na sociedade ocidental, a idéia de morte parece ser mais aceita para o0 idoso. Isto
porque as pessoas desta faixa etaria, em sua maioria, completaram todo o processo do
desenvolvimento e estdo na etapa final do ciclo vital. Elas ja realizaram o que € esperado das
pessoas em nossa sociedade: trabalharam, casaram-se, tiveram filhos. O idoso € aquele que ja
cumpriu uma jornada de vida e, portanto, estaria pronto para morrer (BOEMER; ZANETTI,
VALLE, 1991). Nesse sentido, a morte do idoso seria mais aceitvel socialmente do que a
morte de uma crianga, por considerar que o velho ja viveu todas as etapas da vida. Entretanto,
a morte é uma possibilidade que estd presente, determinando o tempo da vida, desde o
nascimento.

Numa concepcdo de vida ocidental, voltada para as realizagbes materiais, a morte
precoce é vivenciada com grande resisténcia social. A crianca que morre estaria sendo privada
do sentido de sua vida, por isso, a maioria das pessoas assume uma dificuldade maior em
relacdo a morte na infancia, compreendendo-a como interrupcéo do ciclo vital (HOFFMAN,
1993). Como membros de uma sociedade negadora da morte, carecemos de recursos para
lidar com a morte de uma pessoa de nosso convivio, sobretudo quando se trata de uma
crianga. Embora seja uma realidade concreta, a morte de uma crianga se mostra como um

insulto a vida.
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4.3. Repercussoes da Morte de Criangas com Cdncer no_Ambiente Hospitalar

Num momento anterior a redacdo desta dissertacdo, quando me preparava para
ingressar no Mestrado, busquei na literatura estudos que tratavam da morte em oncologia
pediatrica, no sentido de procurar pesquisas que enfocassem o meu tema de trabalho: mées de
criangas com cancer vivenciando a morte de um companheiro do filho no hospital. Conforme
entrava em contato com os estudos encontrados, pude visualizar que se tratava de um tema
ainda ndo pesquisado sistematicamente, embora tenha sido citado por diversos autores
(VALLE, 1997; 2004b; FRANCOSO, 2001; BESSA, 2000; TELES, 2005).

Entretanto, o tema da morte em oncologia pediatrica encontrava-se na comunidade
cientifica sob dois aspectos: a crianca em fase terminal e a vivéncia de familiares e equipe de
salde neste contexto (VALLE, 1997, 1999; MELO, 1999; PERINA, 2002; RIBEIRO, 2002;
VENDRUSCOLO, 2005) e a repercussdo da morte da crian¢a com cancer e a vivéncia de luto
da familia e da equipe (VALLE, 2002; BROMBERG, 2002).

Pude reconhecer que o universo do cancer infantil é bastante amplo e circunda
questdes relacionadas com o fendmeno da morte, enquanto possibilidade. E, dessa forma,
percebi que para falar sobre o contexto da presente pesquisa precisaria investigar mais
detidamente as repercussdes da morte por cancer de uma crianga no ambiente hospitalar.

Para falar sobre a repercussdo destas mortes nas maes de outras criangas em
tratamento oncologico, seria imprescindivel dizer que a morte de uma crianga com cancer
toca todas as esferas que abrangem este universo — médicos, enfermagem, familiares (pais,
irmaos), amigos. Quando falamos de céancer, cujo fim é lento e gradativo, é importante tratar
da terminalidade da crianga acometida pelo cadncer, momento em que o tratamento ja ndo visa

a cura e a equipe e a familia se prepara para a morte inevitdvel. A morte iminente da crianca



63

agride ndo apenas os pais, mas todos que o rodeiam, incluindo os profissionais que prestam
assisténcia no hospital (VALLE, 2002).

De acordo com Gutierrez (2001, p. 92), a conceituacdo de um paciente terminal ndo é
algo simples de ser estabelecido. Pode-se dizer que

é quando se esgotam as possibilidades de resgate das condi¢des de salde do
paciente e a possibilidade de morte proxima parece inevitavel e previsivel. O
paciente se torna "irrecuperavel” e caminha para a morte, sem que se consiga

reverter este caminhar.

Para Piva e Carvalho (1993), existe um determinado momento na evolucdo de uma
doenca que, mesmo que se disponha de todos 0s recursos, 0 paciente ndo é mais salvavel, ou
seja, esta em processo de morte inevitavel.

Neste sentido, o conceito de terminalidade ndo abrange apenas a potencialidade de
cura ou reversibilidade de uma funcéo orgénica atingida, refere-se aguele momento em que as
medidas terapéuticas ndo aumentam a sobrevida, mas apenas prolongam o processo lento de
morrer. A terapéutica, nestes casos, torna-se futil ou pressupde sofrimento.

E diante da finitude do filho, os pais sdo tomados por uma angustia avassaladora, por
momentos de grande desespero. Para os pais, perder um filho representa um fracasso em sua
funcdo, sentem-se traidos pela vida, abandonados pela criangca, um vazio inexplicavel
(VALLE, 1997; 2002). O luto dos pais costuma tomar proporcdes de sofrimento muito
intensas porque afeta as dimensées individual, familiar, social (BOLZE; CASTOLDI, 2005).

A presenca da equipe de salde durante toda a trajetdria da doenca — do diagndstico ao
seu desfecho — evidencia uma repercussdo no momento em que a crianca encontra-se em
estado de terminalidade: a tensdo aumenta, todos sdo dominados pela tristeza e o0s
profissionais se mobilizam nos cuidados da crianca e na assisténcia a familia.

Segundo Kibler-Ross (1987), os familiares de criancas gravemente enfermas

experimentam sentimentos intensos diante da ameaca da perda iminente, que se caracterizam



64

por estagios pelos quais passam, semelhantes ao proprio paciente em estado de terminalidade.
Inicialmente, o choque leva a negacdo, que se caracteriza pela recusa em aceitar a realidade.
Seguem-se sentimentos de raiva contra a equipe, contra eles préprios, contra Deus. Tentam
barganhar, fazendo concessdes, para tentar adiar o inevitavel. Conscientizando-se da realidade
dos fatos, a raiva da lugar ao sentimento de tristeza e desanimo, como se j& antecipassem a
perda. Este processo todo poderd levar a aceitacdo, que promove a reducdo da angustia e a
possibilidade de expectativa do que ocorrerd, com uma relativa tranquilidade. Neste caminhar
dos familiares ao lado da crianga em fase terminal, a equipe que a assiste tem fundamental
importancia no sentido de cuidar e dar 0 apoio necessario.

Segundo Bromberg (2002), o luto ndo comeca com a morte, estando determinado a
partir da qualidade das relaces familiares existentes previamente a morte, pela qualidade dos
vinculos estabelecidos. Deste modo, a morte é a quebra absoluta de um vinculo, de um modo
de viver.

O vinculo entre a crianga com céancer e a equipe € possivel, pois o tratamento
oncolégico é demasiado longo, exigindo idas frequientes ao hospital e internagdes. O cuidado
da equipe é intensivo e procura ser global, em seus aspectos fisicos e psicossociais,
envolvendo varios profissionais de diferentes especialidades. H& uma rede de cuidados que se
fortalece nos vinculos formados entre todos os envolvidos no tratamento da crianga.

Spindola e Macedo (1994) revelam que uma gama de sentimentos sdo despertados nos
profissionais de salde quando da ocorréncia da morte de um paciente. SensacGes de tristeza e
perda estdo relacionadas ao vinculo profissional-paciente, no periodo em que 0 mesmo esteve
hospitalizado, o que significa a perda de alguém com quem acostumaram a conviver. Além
disso, ha a frustracdo decorrente da sensacdo de impoténcia frente a morte, uma vez que se

séo profissionais “preparados” para salvar vidas e, ndo obtendo éxito, acreditam que falharam.
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O meédico responde a morte, muitas vezes, com ansiedade, medo e até como ameaca a
sua propria vida; geralmente assume uma posi¢do de onipoténcia frente a inevitabilidade da
morte de um paciente (VIANA; PICCELLI, 1998; GAUDERER, 1987). Feifel (1967) mostra
que o profissional médico luta para salvar o paciente, mas quando este estd morrendo é
frequente delegar o cuidado do paciente grave a outras pessoas da equipe, normalmente as
enfermeiras.

Para Kovécs (1992) a enfermeira € quem estd mais proxima nos momentos mais
dificeis, € quem o paciente busca para conversar sobre os seus temores, ou quando esta
morrendo. E a enfermeira também que estd mais préxima da familia, tendo de lidar com os
sentimentos dos parentes, as duvidas, angustias, temores; e quando o paciente falece é quem
toma as primeiras providéncias.

Segundo Lorengon (1998, p. 57),

A enfermeira, ao cuidar de crianca em fase terminal, depara-se com a
angustia e a dor dos familiares, assim como com a sua prépria dificuldade
em lidar com esta situacdo. Particularmente por tratar-se de crianga, €
freqliente o envolvimento emocional e a dor pela perda do paciente.

Outros profissionais da equipe, cuja fungdo é dar apoio a familia s&o o psicélogo, além
da assistente social. Ribeiro (1994) afirma que a familia de um paciente terminal tem sido
vista como um agente importante nos cuidados necessarios a ele, e deve ser assistida
cuidadosamente pela equipe.

Ajudar as familias diante da possibilidade de morte da crianca € mesmo apds sua
ocorréncia é um aspecto central da assisténcia psicoldgica no hospital. (BOLZE; CASTOLDI,
2005). E o psicélogo deve estar atento e dar suporte emocional a familia muito mais (ou tanto
guanto) ao paciente. Espindula e Valle (2002) afirmam que, no momento da morte, faz-se

necessario um trabalho de apoio psicoldgico aos profissionais que trabalham em oncologia
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pediatrica para que possam lidar com as necessidades dos pais, possibilitando aliviar as
situacdes conflitantes e enfrenta-las de forma mais adequada.

O assistente social, por meio de intervencfes de carater educativo e pratico, busca
desenvolver um processo constante de assisténcia diante do tratamento, visando ao maior
conforto emocional e fisico, a vida social e ocupacional o0 mais préxima da normalidade,
dadas as condigdes impostas pela doenca [TEIXEIRA, 200-]. E a assisténcia continua, se
configurando com maior intensidade, quando é mencionada a iminéncia de morte da crianca.

Embora cada profissional da equipe de saude tenha tarefas especificas, todos se
envolvem intensamente com a crianca e com a familia, especialmente com a mée quando esta
é a cuidadora principal. Por esses motivos, é inegavel o impacto causado pela morte de uma
crianga com cancer no hospital: pelo vinculo cindido entre as criangas - a que faleceu e os
demais companheiros de tratamento - entre as maes destas criangas e entre maes e criangas,
entre as diades mée-filho e equipe cuidadora (médicos, equipe de enfermagem, psicdlogos,
assistente social, nutricionista, voluntérias®).

Vivi situacdes como estas nos estagios que realizei e posso constatar que, como a
literatura apresenta, todos os envolvidos no processo de terminalidade da crianca e ap6s sua
morte sofrem com bastante intensidade a perda.

Embora ndo tenha encontrado estudos especificos com maes de criangas com céancer,
cujos filhos foram companheiros de tratamento de outras que faleceram, constituiu-se um
incbmodo para mim as observacgdes e vivéncias durante os estagios realizados no Servico de
Onco-Hematologia Pediatrica nos anos de 2004 e 2005. Nesse sentido, buscar compreender
como as mées vivenciam situagGes como estas que estou apresentando tornou-se para mim um

fenbmeno a ser desvelado.

* Refiro-me aqui as voluntarias do GACC que por estarem ativamente envolvidas com a Casa de Apoio
conhecem e se vinculam as criancas e maes.
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0 METODO FENOMENOLOGICO NA PESQUISA PSICOLOGICA

“As idéias sdo de dois tipos. As do primeiro tipo sdo aves que se apanham nas
arapucas a que a ciéncia da o nome de método. Quem arma uma arapuca metodoldgica esta
a procura de algo. Se procuro algo eu devo saber, de antemdo, como ele deve ser. Caso
contrario, eu ndo serei capaz de reconhecé-lo, na eventualidade de encontra-lo. [...]

As do segundo tipo sdo aves que ndo se apanham com arapucas. Na verdade, elas nédo
podem ser apanhadas. Elas simplesmente vém, e pousam no ombro. Picasso dizia que ele nao
procurava. Ele simplesmente encontrava. Isto €: ele ndo saia a busca de algo. Ele ia andando
e a “coisa’, ndo pensada, aparecia de repente a sua frente. Essas sdo as idéias inovadoras,

que abrem cenérios novos [...]”

(Rubem Alves, 2003)
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5. 0 METODO FENOMENOLOGICO NA PESQUISA PSICOLOGICA

Escolhi a pesquisa qualitativa de inspiracdo fenomenoldgica como recurso
metodoldgico para buscar respostas as minhas interrogacdes. Tal escolha se justifica pela
oportunidade dada ao pesquisador de “retornar as coisas mesmas”, de acessar 0s significados
atribuidos aos fenémenos pelos proprios sujeitos que o vivenciam (FORGHIERI, 1993a); ou
como afirma Capalbo® (1980 apud SIMOES; SOUZA, 1997), pela Fenomenologia estar
voltada para o estudo da realidade social enquanto vivida na sua vida cotidiana.

Assim, 0 método fenomenoldgico se revelou para mim como possibilidade de acesso
as vivéncias das maes que experienciaram a morte concreta de criangas com cancer,
companheiros de tratamento do préprio filho.

Gostaria de frisar aqui que o método fenomenoldgico ndo se constitui como o Unico
caminho para se compreender o fendmeno que pretendo estudar, mas para mim é o que faz
sentido a partir de minhas proprias vivéncias como psicéloga e pesquisadora. Como afirmam
Martins, Boemer e Ferraz (1990, p. 142-143), “ndo se pode pretender que este seja 0 Unico
metodo, ou o melhor ou, ainda, o pior. Trata-se de um caminho selecionado pelo pesquisador
e que tem significado para ele”.

Concordo com Moreira, D. (2002) quando ele diz que é impossivel ser breve ao expor
0 método fenomenoldgico. De acordo com o autor,

a exposicao direta do método, sem o apoio de sua base filosofica, deixaria no
leitor a viva impressdo de artificialidade; é preciso percorrer um caminho
mais longo, preliminar, se quisermos que leitor possa devidamente apreciar

as particularidades, as aplicacbes e a potencialidade do método

fenomenoldgico (MOREIRA, D., 2002, p. 61-62).

> CAPALBO, C. Algumas consideracdes sobre a fenomenologia que podem interessar ao Servico Social. Supl.
De Debates Sociais, n.8,1980.
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N&o pretendo fazer uma exposicao sistematica sobre o método fenomenologico, dado
que esta é a minha primeira aproximagdo com a pesquisa de base fenomenoldgica. No
entanto, farei a apresentacdo de algumas idéias sobre a Fenomenologia, enquanto campo
filosofico, sobre sua transposicdo para a Psicologia, a Psicologia Fenomenoldgica, e sobre a
pesquisa fundamentada neste referencial, inclusive sobre a metodologia da entrevista. Esta
apresentacdo se faz importante para aproximar o leitor da metodologia utilizada no presente

estudo.

5.1. A Fenomenologia

A Fenomenologia é um dos movimentos filosoficos mais importantes do século XX
(MOREIRA, D., 2002). A palavra “fenomenologia” foi usada pela primeira vez por Lambert
(1728-1777), depois por Fitche (1762-1814) e entdo por Hegel (1770-1831), modificando seu
sentido e definindo-se enquanto método e filosofia. Porém, como movimento filoséfico e com
o0 sentido e as ramificagdes que existem até hoje, a Fenomenologia nasceu no inicio do século
XX com a obra Investigacdes Ldgicas, de Edmundo Husserl (1859-1938) (MOREIRA, D.,
2002; DARTIGUES, 1992; CAPALBO, 1984 apud CORREA, 1997°).

No final do século XIX, a ciéncia que era, até entdo, alicercada no modelo positivista,
comeca a ser abalada, pois os fundamentos e o alcance das ciéncias passam a ser objeto de
interrogacdo. Nessa eépoca, Husserl entra em contato com Franz Brentano (1838-1917) que
propunha um novo método de conhecimento do psiquismo, explorando a consciéncia e sua
relacdo com o objeto, e j& distinguia os fendmenos psiquicos, que comportavam uma

intencionalidade, dos fendmenos fisicos (DARTIGUES, 1992).

® CAPALBO, C. Alternativas metodoldgicas de pesquisa. In: SEMINARIO NACIONAL DE PESQUISA EM
ENFERMAGEM, 3, Florian6polis, 198. Anais. Florianépolis, Ed. UFSC, 1984, p. 130-157.
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O contato com Brentano possibilitou a Husserl um despertar para as insuficiéncias das
ciéncias humanas como desenvolvidas na passagem do século X1X ao XX. Husserl rejeitava o
naturalismo destas ciéncias que ndo consideravam a especificidade de seu objeto e acabavam
tratando-o como fenémeno fisico, confundiam a descoberta da causa exterior do fenémeno
com sua natureza propria (DARTIGUES, 1992).

Segundo Bruns (2001), a Fenomenologia questionava a filosofia positivista pela
énfase dada a viabilidade de um conhecimento exato, objetivo e neutro obtido por meio das
ciéncias naturais que atribuem ao método experimental o status de Unico caminho véalido para
investigar a verdade, buscar o conhecimento. E entre o discurso especulativo da metafisica e o
raciocinio das ciéncias positivas, Husserl buscou uma outra via que, anterior a qualquer
raciocinio colocasse a realidade das “coisas mesmas”. Assim, propds a Fenomenologia como
volta ao mundo da experiéncia, do vivido (DARTIGUES, 1992).

Considerado o fundador do movimento fenomenoldgico, Husserl imprimiu um novo
significado ao termo Fenomenologia. A Fenomenologia proposta por ele é uma volta ao
mundo da experiéncia, pois € este o fundamento de todas as ciéncias. Dirigindo-se para a
experiéncia, é uma forma de reflexdo que deve incluir a possibilidade de olhar as coisas como
elas se manifestam. E a “volta as coisas mesmas” para se apreender a esséncia do fendmeno,
seu invariante (MARTINS; BOEMER; FERRAZ, 1990).

O termo Fenomenologia deriva de duas palavras de raiz grega: phainomenon, que
significa fendbmeno, aquilo que se mostra a partir de si mesmo; e logos, que significa estudo,
ciéncia. Portanto, etimologicamente, Fenomenologia é o estudo do fenémeno, daquilo que se
mostra (MOREIRA, D., 2002). E fendbmeno é, entdo, aquilo que surge para a consciéncia, 0
que se manifesta, se desvela, se mostra (MARTINS; BOEMER; FERRAZ, 1990).

Um dos principios basicos da Fenomenologia diz respeito a intencionalidade da

consciéncia. Todos os atos humanos sdo intencionais e essa intencionalidade sempre é um
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comportamento dirigido a alguma coisa no mundo. A consciéncia, portanto, é sempre
consciéncia de alguma coisa. Ela s6 é consciéncia quando dirigida para um objeto, e o objeto
s6 pode ser definido em relagcdo com a consciéncia, sendo ele sempre objeto para um sujeito.
Nesse sentido, consciéncia e objeto ndo séo entidades separadas, mas que se definem a partir
dessa correlacdo. Portanto, sujeito e objeto estdo intimamente ligados (DARTIGUES, 1992;
VALLE, 1997).

Dessa forma, a Fenomenologia ndo vé o homem separado do mundo, mas busca
focalizar a forma pela qual o mundo se apresenta a0 homem. Assim, 0 mundo pode ser
considerado como fenémeno, como ele se mostra ao homem (CARVALHO; VALLE, 2002).
Segundo Forghieri (1993a), a intencionalidade é o ato de atribuir um sentido e é ela quem
unifica consciéncia e objeto, sujeito e mundo.

Como afirma Capalbo (2005), “é preciso retornar as coisas nelas mesmas tais como
aparecem a consciéncia, antes de produzir qualquer tipo de representacdo sobre elas”
(CAPALBO, 2005, p. 103). Ao se voltar para a coisa mesma e para 0 mundo Vvivido,
objetivando apreender a esséncia do fendmeno, nega-se sujeito e mundo como existentes
independentes um do outro. O objeto do conhecimento para a Fenomenologia ndo é nem o
sujeito e nem o mundo, mas sim o mundo enquanto vivido pelo sujeito (CARVALHO;
VALLE, 2002).

Martins, Boemer e Ferraz (1990) afirmam que a possibilidade de olhar as coisas como
elas se manifestam, ir as coisas mesmas, é a busca da esséncia do fenémeno, do seu
invariante, pois o fendbmeno se doa ao sujeito que o interroga por intermédio dos sentidos, ele
se doa como dotado de uma esséncia. Segundo Capalbo (2005, p. 108), “[...] a esséncia é
considerada como atribuicdo de sentido ao objeto, resultante do ato doador de sentido da

consciéncia originaria [...]”.
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Essa possibilidade de abertura, de ir em direcdo as coisas mesmas, no sentido do que
se mostra a experiéncia, exige um olhar cuidadoso, meditativo. Esse olhar deve preceder
qualquer teoria, preconceitos, crencas ou explicacdes quando o fendmeno se mostra. Esse
olhar é o que Husserl chamou de epoché: suspensdo ou parada; uma saida da maneira comum
de olhar e abandonar os preconceitos e pressupostos em relacédo a ela. Significa suspender as
crengas referentes ao mundo natural, assumindo uma atitude neutra, ndo no sentido de negar o
mundo ou as experiéncias, mas sim, de refleti-lo e questiona-lo. Isso possibilita o emergir do
sentido de fatos que ndo tinham sido observados (CARVALHO; VALLE, 2002).

A reducdo fenomenologica é a maneira de acessar o fendmeno tal como ele é. Bruns
(2001) coloca que a reducdo fenomenoldgica oferece um caminho para sair do impasse entre a
subjetividade e objetividade ao possibilitar ao pesquisador ir em direcdo ao fendmeno,
suspendendo o juizo de valores, colocando entre parénteses o conhecimento que possui a
priori sobre o fenbmeno, 0 que ndo pressupde uma neutralidade, mas uma postura intencional.

Com essa atitude, a trajetoria fenomenoldgica procura estabelecer um contato direto
com o fendbmeno que estd sendo vivido. Para compreender esse fendmeno é preciso entdo
buscar a descricdo da experiéncia pelos sujeitos que o vivenciam, a esséncia objetivada pela
Fenomenologia (CARVALHO; VALLE, 2002).

A Fenomenologia tem a preocupacdo de descrever o fendmeno e ndo de explica-lo,
ndo se preocupando em buscar relagdes causais. A preocupacgdo é no sentido de mostrar, e nao
demonstrar, e a descricdo supde um rigor. A descricdo é rigorosa, pois s6 assim é possivel
chegar a esséncia do fendmeno (MARTINS; BOEMER; FERRAZ, 1990).

Segundo Capalbo (1998),

A Fenomenologia se define como ciéncia descritiva, rigorosa, concreta, que
mostra e explicita o ser nele mesmo que se preocupa com a esséncia do

vivido. Em suma, ela se apresenta como ciéncia eidética material, pois 0s

vividos intencionais ddo forma aos conteldos de significacdo. Na
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significacdo se realiza a unidade fenomenolégia do ato de dar sentido
(intengdo significativa) e o ato de preenchimento significativo do objeto
conhecido (Capalbo, 1998, p. 417-418).

A Fenomenologia, desta forma, imprimiu a Psicologia uma nova postura para
interrogar os fendmenos psicoldgicos. Possibilitou ir além do estudo dos comportamentos
observaveis e controlaveis, como fendmenos naturais no positivismo, mas procurar interrogar
as experiéncias vividas e os significados que o sujeito lhes atribui. E uma alternativa para a
pesquisa, um caminho diferente do método experimental utilizado pelas ciéncias naturais

(BRUNS, 2001).

5.2. Psicologia Fenomenoldgica

Giorgi (1978) propde uma abordagem da Psicologia fundamentada no movimento
fenomenoldgico da Filosofia, na tentativa de estudar o homem como pessoa, aproximando-se
de sua totalidade e do que lhe é significativo. Para o autor, seria preencher uma lacuna no
conhecimento do homem a respeito de si mesmo. Desta forma, é proposto um novo
paradigma para a Psicologia. De acordo com Valle (1997), Giorgi (1978) propde um novo
modelo de pensamento nas ciéncias, com novos pressupostos, numa busca de referenciais da
Filosofia na tentativa de uma melhor compreensao do homem.

Ao tentar propor uma Psicologia de base fenomenoldgica, Giorgi (1978) apropria-se
de conceitos da Filosofia fenomenoldgica, buscando uma transposicdo para 0 campo da
Psicologia, concebida como ciéncia humana. Neste mesmo movimento, outros autores, como
Forghieri (1991, 1993a), se langam na tentativa de articular a fenomenologia com a
Psicologia. Desta forma, e enfoque fenomenoldgico em Psicologia, surgido no campo da

Filosofia no inicio do século XX, tomou impulso e se desenvolveu a partir da década de 50 e
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vem se constituindo e ganhando espaco na comunidade cientifica até os dias atuais (Forghieri,
1993a).

A Psicologia Fenomenoldgica fundamenta-se nas vivéncias humanas. Vivéncia pode
ser entendida como 0 modo como a pessoa percebe e compreende suas experiéncias, nas mais
variadas situacoes, atribuindo-lhes significados que, com maior ou menor intensidade, sempre
sédo acompanhadas de algum sentimento (FORGHIERI, 1991, 1993b). Para Forghieri (1993a,
p. 58), “as situacBes que alguém vivencia ndo possuem, apenas, um significado em si mesmas,
mas adquirem um sentido para quem as experiencia, que se encontra relacionado a sua prépria
maneira de existir”.

Embora existam peculiaridades nas vivéncias de cada individuo, é possivel refletir
sobre as mesmas e captar algumas caracteristicas que sdo comuns a todos os seres humanos
(FORGHIERI, 1991). Fundamentado nos filésofos fenomendlogos (Husserl, Heidegger,
Buber, Merleau-Ponty, Satre, Boss, Binswanger, entre outros) e na Psicologia como ciéncia
humana, o Enfoque Fenomenoldgico da Personalidade formulado por Forghieri (1993a)
apresenta as caracteristicas basicas do existir. E conhecer as caracteristicas que sdo comuns a
todos os seres humanos é importante na medida em que é possivel compreender o modo como
as pessoas vivenciam determinadas situacGes cotidianas.

Forghieri (1993a) apresenta as caracteristicas do existir humano descritas
separadamente, mas afirma que se constituem uma totalidade. Tais caracteristicas, descritas a
seguir, constituem o Enfoque Fenomenolégico da Personalidade; sdo elas: “ser-no-mundo”,
“temporalizar”, “espacializar” e “escolher”.

O ser humano € um “ser-no-mundo”; existe em relagcdo a algo ou alguém e atribui
significados as suas experiéncias, compreendendo e dando sentido a sua existéncia. Vive num
espaco e tempo determinados, mas 0s vivencia com uma amplitude que ultrapassa as

dimensdes objetivas, pois é capaz de transcender a situacdo imediata. Seu existir abarca ndo
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apenas aquilo que esta vivendo em dado momento, mas também as mdaltiplas possibilidades as
quais esta aberta a sua existéncia.

Ao existir, a pessoa vai vivenciando as situacOes, estando suas vivéncias sempre
relacionadas ao seu mundo, que abrange as coisas, animais, outras pessoas. Em nossa
experiéncia cotidiana imediata desenvolvemos nossas atividades, atuamos num mundo de
significacdes. “’Mundo’ é o conjunto de relagdes significativas dentro do qual a pessoa
existe” (FORGHIERI, 1993a, p. 29).

Embora seja vivenciado como totalidade, o “mundo” apresenta-se sob trés aspectos
simultaneos: o circundante, 0 humano e o préprio.

O “mundo circundante” consiste no relacionamento da pessoa com o0 ambiente, com
aquilo que se encontra concretamente nas suas situacdes vividas, no contato com o mundo.
Faz parte do “mundo circundante” as condi¢des externas e o proprio corpo, pois é este que
proporciona o contato com o externo. O homem precisa adaptar-se a este mundo. Porém, ha
um movimento dialético entre ser humano e mundo circundante; ele ndo estd neste mundo
como objeto, mas ele habita este mundo, age sobre ele.

O “mundo humano” diz respeito ao encontro e convivéncia da pessoa com outros seres
humanos. Essa relacdo é fundamental em sua existéncia; “o existir € originariamente ser-com-
outro” (FORGHIERI, 19933, p. 31). Os seres humanos existem sempre em relacdo a algo ou
alguém. E através da relacdo com outras pessoas que 0 ser humano pode atualizar suas
potencialidades, pois € no encontro com seu semelhante que ocorre uma relacdo de
reciprocidade, na qual ambos se influenciam mutuamente.

O “mundo proprio” consiste na relagdo que o individuo estabelece consigo mesmo, na
consciéncia de si, no autoconhecimento. Sdo nas situagdes que a pessoa vai vivenciando,
relacionando-se com seu mundo circundante e humano, que € possivel ir descobrindo e

reconhecendo quem é. Este mundo caracteriza-se pela significacdo que as experiéncias tém
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para a pessoa e pelo reconhecimento de si e do mundo. Segundo Forghieri (1993a, p. 32), “A
medida que vou descobrindo quem sou, este autoconhecimento ou consciéncia-de-mim,
também vai propiciando uma perspectiva, ou um modo peculiar de visualizar as situacGes que
vivencio no mundo”.

A vivéncia cotidiana imediata € o modo primordial de existirmos, sendo que nela
temos um sentimento e uma compreensao pré-reflexiva de nosso existir no mundo. E é parte
do ser-no-mundo as maneiras de existir: “preocupada”, “sintonizada” e “racional”. As trés
maneiras de existir ocorrem em nossa vida de forma articulada e relacionada, havendo a
predominancia ora de uma, ora de outra.

A “maneira preocupada” de existir consiste num sentimento global de preocupacéo,
que varia de uma vaga intranquilidade até uma profunda sensagdo de angustia que nos domina
por completo. A maneira preocupada de existir encontra-se presente em nossa vida cotidiana,
intensificando em algumas ocasifes, como uma situacdo de adoecimento, por exemplo.

Embora a preocupacao e a angustia sejam inerentes a nossa existéncia, conseguimos
vivenciar momentos de sintonia e tranqiilidade. A “maneira sintonizada” de existir consiste
numa vivéncia de completa harmonia e bem-estar, em contato com 0s sentimentos, em
sintonia com o mundo. E uma vivéncia paradoxal, pois a sensacdo de estar integrado no
mundo dura alguns instantes alternando-se sensacOGes agradaveis de tranqlilidade e
contrariedade.

Tanto a “maneira preocupada” quanto a “maneira sintonizada” de existir sdo
submetidas a reflexdo e analise. A “maneira racional” de existir consiste na necessidade do
ser humano em estabelecer relagfes entre suas experiéncias vividas, e elaborar principios e
conceitos coerentes que permitam explicé-las, para que entdo possamos ter um conhecimento

racional sobre nossa vivéncia cotidiana imediata.
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E vivenciando minhas angustias e analisando-as, racionalmente, a fim de
transforma-las em medos concretos e verificar 0s recursos dos quais
disponho para poder enfrenta-los, que vou tendo coragem para planejar e por
em prética as minhas a¢oes. (FORGHIERI, 19933, p. 32).

A existéncia humana consiste, entdo, em sempre estar transcendendo a situacédo
imediata. Segundo Forghieri (1993a, p. 32), “a pessoa que eu sou abrange tanto quem eu ja
fui, como quem estou sendo e quem pretendo ser em minha existéncia futura”. Desta forma,
“temporalizar” consiste em experienciar o tempo, sendo esta a vivéncia que mais se aproxima
do proprio existir. Temporalizar também quer dizer ultrapassar a situacdo imediata,
transcender, langar-se.

[...] em nosso existir imediato, vivenciamos o tempo como uma totalidade,
gue consiste num presente perene, abarcador, tanto do j& acontecido como do
que esperamos que venha a acontecer. Costumamos experienciar 0 Nnosso
existir como fluxo continuo, decorrendo numa “velocidade” e intensidade
que se alteram de acordo com a nossa maneira de vivenciar as situacdes [...]
(FORGHIERI, 1993a, p. 42-43).

A vivéncia do tempo e do espaco relacionam-se intimamente e sdo experienciadas de
acordo com a visualizacdo das possibilidades de uma determinada situacdo. O “espacializar” é
0 modo como vivenciamos 0 espaco em nossa existéncia, ultrapassando os limites do préprio
corpo e do ambiente concreto.

Vivenciamos 0 espago ndo apenas quando nos situamos concretamente no mundo
circundante, mas também quando vivenciamos 0 nosso existir no mundo — ora com
proximidade, ora com distanciamento. E a intensidade desta vivéncia varia de acordo com as
oscilagcBes que ocorrem em nossa “maneira de existir”, que umas vezes € sintonizada, outras

angustiantes.
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Sendo a existéncia uma abertura a percep¢do e compreensdo de tudo ao que a ela se
apresenta, é ela que proporciona a amplitude das possibilidades de escolha do ser humano no
seu decorrer. O “escolher” implica em compreender suas vivéncias e as de seus semelhantes,
colocar-se diante de possibilidades que exigem a responsabilidade de assumir os riscos da
imprevisibilidade e as conseqiiéncias da decisdo tomada.

[...] ndo hd uma verdade existente por si mesma, que proporcione ao ser
humano nela fundamentar-se para efetuar as suas escolhas; existem apenas
possibilidades que sdo confirmadas, ou ndo, em situacdes particulares, nas
quais ele se comporta de um ou de outro modo. (FORGHIERI, 19933, p. 47)

Tendo em vista a caracterizacdo do Enfoque Fenomenoldgico da Personalidade
proposto por Forghieri (1993a), ser saudavel existencialmente consiste numa vivéncia global
de ténue tranquilidade, na qual estdo contidos sentimentos paradoxais de aflicdo e de bem-
estar, que se articulam dialeticamente, na coragem para assumir os riscos das situagdes e no
reconhecimento de estar conseguindo enfrenta-las do melhor modo possivel, em cada
momento da existéncia.

O homem, enquanto *“ser-no-mundo”, constitui a si e a0 mundo conforme vai
existindo, compreendendo, temporalizando, espacializando a sua existéncia, relacionado-se
com os objetivo e as pessoas nas mais variadas situagcbes (FORGHIERI, 1989). O sentido de
sua existéncia é revelado pelos significados que atribui as suas experiéncias, pelo modo como
as compreende.

Captar o sentido que uma situacdo tem para uma determinada pessoa, por ser uma
experiéncia intima, escapa a observacdo do psicélogo e pesquisador. Para desvendar essa
experiéncia, o pesquisador precisa de informacdes a esse respeito, que podem ser fornecidas
apenas pela prépria pessoa que experiencia determinada situacdo. A investigacao desse tipo

de experiéncia, que constitui a vivéncia, requer um recurso apropriado.
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Pesquisar a vivéncia apresenta-se como um desafio para o0 método experimental, pois
este estd voltado para os fatos considerados em si mesmos. Desta forma, o método
fenomenoldgico apresenta-se a Psicologia como um recurso apropriado para pesquisar a
vivéncia (FORGHIERI, 1993a, 1993b). Segundo Valle (1997), é por meio do método
fenomenolo6gico que € possivel investigar a vivéncia do sujeito nas diferentes situaces e,

dessa forma, chegar a compreensao desse sujeito.

5.3. Pesquisa Fenomenoldgica em Psicologia

A pesquisa fenomenoldgica no campo da Psicologia é relativamente recente, pois as
primeiras publicacdes sobre o assunto comecaram a aparecer a partir da década de 70 do
século XX, nos Estados Unidos (Forghieri, 1993b).

A pesquisa de inspiracdo fenomenoldgica tem se desenvolvido nas Ciéncias Humanas
através das contribuicGes de varios estudiosos que buscam a transposicao das idéias oriundas
da Fenomenologia, a partir de EDMUND HUSSERL (1858 - 1938), do campo da Filosofia
para 0 da Psicologia (GIORGI, 1978, 1985; FORGHIERI, 1991, 1993a; MARTINS;
BICUDO, 1994; VALLE, 1997). Esta metodologia tem sido muito utilizada para investigacéo
de natureza qualitativa (MARTINS; BICUDO, 1994; BRUNS; HOLANDA, 2001), que é a
proposta deste estudo.

A pesquisa qualitativa abdica total ou quase totalmente das abordagens matematicas
no tratamento dos dados, trabalhando preferencialmente com a linguagem, oral e escrita, com
sons, imagens, dando énfase na subjetividade, na interpretacdo. Ha décadas atrés, a tradi¢do
quantitativa condenava a pesquisa qualitativa como sendo impressionista, ndo objetiva e néo
cientifica. No entanto, mesmo ainda hoje alguns pesquisadores conservarem tal ponto de

vista, a pesquisa qualitativa vem abrindo seus proprios caminhos (MOREIRA, D., 2002).
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Tendo em vista a proposta da presente pesquisa, que € investigar o significado da
repercussao da morte de criangas com cancer nas maes de outras criangas com cancer, sendo
estas companheiras de tratamento daquela que veio a falecer, € importante falar sobre os
varios modos de se fazer pesquisa fenomenolégica e a escolha do procedimento aqui adotado
para a coleta de dados e para analise dos discursos das mées entrevistadas.

Embora falamos em método fenomenoldgico no singular, existem muitas variantes
(MOREIRA, D., 2002; HOLANDA, 2001). Segundo Moreira, D. (2002), ao se transpor a
filosofia fenomenoldgica para o campo da pesquisa, tendo em vista que Husserl néo
especificou rigorosamente no que consistia seu método, é possivel constatar que o método
fenomenoldgico assumiu particularidades nas areas de pesquisa em que € aplicado, além de
variar de autor para autor.

Forghieri (1991) aponta este fato como uma dificuldade encontrada em se fazer
pesquisa em fenomenologia. Em virtude de a fenomenologia apresentar-se como método, ndo
se constituindo num conjunto de principios, surgem varias divergéncias entre pesquisadores,
decorrentes da escolha do filésofo ao qual se filiam e do modo como interpretam a
transposicdo da Fenomenologia para o campo da Psicologia. No entanto, existem facetas que
sdo comuns a qualquer abordagem e autor em pesquisa fenomenoldgica, particularmente, ha
semelhancas nas estratégias de coleta de dados e na apresentacao dos resultados.

Aqui se faz necesséario enfatizar os autores cujos métodos de investigacdo
fenomenoldgica foram adotados por mim tanto para coleta de dados como para apresentacdo
dos resultados: Giorgi (1985), Forghieri (1991, 1993a), Martins e Bicudo (1994), Valle (1997)
se aproximam em relacdo a metodologia utilizada, pois todas se fundam no contexto da
Psicologia Fenomenoldgica.

O método de Giorgi (1985) propde passos que partem das descri¢bes por escrito dos

participantes. O objetivo é a obtencdo de “unidades de significado”, ou seja, temas ou
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esséncias, contidos nas descricdes e reveladores da estrutura do fenémeno. Segundo Moreira,
D. (2002) e Holanda (2001) é um dos métodos mais utilizados no campo da Psicologia
Fenomenoldgica.

Forghieri (1989, 1991, 1993a) também se fundamenta na Psicologia Fenomenoldgica,
em especial no Enfoque Fenomenoldgico da Personalidade para tratar da pesquisa das
vivéncias humanas. E partindo das caracteristicas béasicas do existir prope o Método
Fenomenoldgico na Investigacdo da Vivéncia. Ela utiliza a reducdo fenomenoldgica para
investigacdo da vivéncia dos sujeitos para, assim, descrevé-las. A autora propde etapas para
analise compreensiva dos relatos dos participantes: reducdo fenomenoldgica, obtencdo dos
relatos dos sujeitos; analise compreensiva dos relatos dos sujeitos; averiguacdo dos dados
obtidos através da analise compreensiva dos relatos dos sujeitos; comparacdo entre os dados
finais levantados para cada sujeito.

Para Martins e Bicudo (1994), a pesquisa fenomenoldgica implica na auséncia de uma
compreensdo prévia do fendmeno, sendo que o trabalho inicia-se com a interrogacdo do
mesmo. Para os autores, a pesquisa qualitativa é basicamente descritiva, e a analise pode ser
realizada segundo a modalidade da estrutura do fendmeno situado. A pesquisa
fenomenoldgica é dirigida para os significados, para a percepcdo do sujeito que vivencia o
fendmeno estudado.

Valle (1997) anuncia que o percurso metodoldgico no qual se fundamenta ndo é
exclusivo para conduzir a investigacdo fenomenoldgica da vivéncia, citando os trés autores
acima referidos. Como procedimento para captar o significado do fenémeno, considerado
como vivéncia da pessoa, 0 método fenomenoldgico possui particularidades na obtencdo dos
dados para o estudo e na postura do pesquisador diante do fendmeno a ser estudado. A autora
prop6e momentos a serem seguidos para analise compreensiva: leituras do material descritivo

para apreensdo das unidades de significado; buscar convergéncias e divergéncias entre as
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unidades de significado, construindo categorias tematicas; articular uma compreenséo a partir
dessas categorias tematicas, realizando uma descricdo consistente da estrutura do fenémeno
em estudo.

Nota-se aproximacdes entre 0s autores citados no que se refere ao procedimento
sugerido no método fenomenoldgico. E importante enfatizar que Giorgi (1985), Forghieri
(1991, 1993a), Martins e Bicudo (1994) e Valle (1997) se apropriaram das idéias oriundas da
Fenomenologia tendo como precursores autores e filésofos em comum, que contribuiram para
0 estabelecimento desta forma de se fazer pesquisa fenomenoldgica.

Existem outros caminhos possiveis. No entanto, considerando que todas as etapas ou
passos sao semelhantes, estes autores se constituem, nesta pesquisa, como fundamento para a
coleta de dados e para o procedimento de analise fenomenoldgica das entrevistas.

Como ja foi dito, o método fenomenoldgico apresenta-se a Psicologia como um
recurso para pesquisar a vivéncia do sujeito em determinadas situagcdes (VALLE, 1997),
sendo vivéncia entendida como a percepcdo que o ser humano tem de suas préprias
experiéncias, atribuindo-Ihes significado (FORGHIERI, 1993a).

A vivéncia é uma experiéncia intima que ocorre, principalmente, na consciéncia do
sujeito e sO este tem acesso direto a mesma. “Ela pode apresentar algumas manifestacdes
exteriores, mas s6 pode ser estudada pelo pesquisador se o sujeito Ihe oferecer informacGes
pormenorizadas sobre sua prépria experiéncia” (FORGHIERI, 1993b, p. 19).

Na Psicologia Fenomenoldgica, a idéia de fendbmeno traz aquilo que se manifesta a
consciéncia (MARTINS; BICUDO, 1994). O método fenomenoldgico propde caminhos para
se chegar a compreensdo do sentido dentro do préprio fendmeno pesquisado, a partir da
investigacao direta e descritiva do fendmeno experienciado pela consciéncia, téo livre quanto

possivel de preconceitos e pressupostos tedricos. A descricdo daquilo que aparece a
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consciéncia possibilita a busca da experiéncia do sujeito como é vivida por ele proprio
(FORGHIERI, 1993a; VALLE, 1997; BESSA, 2000).

Segundo Martins, Boemer e Ferraz (1990), a fenomenologia tem a preocupacao de
descrever o fendmeno e ndo de explica-lo, ndo se preocupando com as relagfes causais. A
preocupagdo estd no sentido de mostrar e ndo em demonstrar. Nesta perspectiva, 0
pesquisador ndo tem um problema a investigar, mas sim uma interrogacdo, como por
exemplo: “o que € isto, ser mde de uma crianga com cancer?” ou “como as mdes de uma
crianga com cancer vivenciam a morte de outra crianga com cancer, companheira de
tratamento de seu filho?”. Segundo Boemer (1994), um problema pressupde uma expectativa
de resposta, de explicacao, e ndo é esta a proposta da Fenomenologia.

Quando o pesquisador interroga, ele esta focalizando o fendmeno e nédo o fato. A idéia
de fato tem seu fundamento no positivismo, que vé o fato como tudo aquilo que pode tornar-
se objetivo e objeto da ciéncia. Quando héa fato, ha idéias de causalidade, de repetitividade, de
controle (BOEMER, 1994). Para Martins e Bicudo (1994), quando o pesquisador interroga
esta trilhando uma trajetoria, estd caminhando em direcdo ao fenbmeno, aquilo que se
manifesta, através do sujeito que experiencia a situacao.

Boemer (1994) relata que o pesquisador em Fenomenologia segue um caminho no
sentido de interrogar, de pensar sobre aquilo que se interroga. Ele ndo tem principios
explicativos, teorias ou qualquer definicdo sobre o fenbmeno “a priori”. Ele inicia sua
pesquisa interrogando o fenbmeno. Segundo Valle (1997), as experiéncias prévias do
pesquisador sdo levadas em consideracdo na medida que constituem seu pré-reflexivo, que se
torna reflexivo durante a trajetoria da pesquisa.

Ao recusar 0s conceitos prévios, as teorias e as explica¢bes “a priori” ja
existentes, o pesquisador ndo parte de um marco zero ou de um vazio. Ele
tem um pré-reflexivo. O que precisa evitar € que a teoria influencie o seu

interrogar, pois se isso ocorrer, ja terd obtido respostas. O interrogar envolve
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necessariamente um pensar sobre aquilo que estou interrogando. O meu pré-
reflexivo € o meu pensar. (BOEMER, 1994, p. 85)

Em posse de uma interrogacdo, o pesquisador vai percorré-la buscando sua
compreensdo. Para que isso ocorra, 0 fendbmeno precisa apresentar-se para 0 pesquisador
enquanto fenémeno, isto &, enquanto algo que exige um desvelamento. Por isso, 0 pesquisador
em Fenomenologia precisa sentir-se inquieto com algo que esta oculto e quer desocultar. E
preciso um verdadeiro interesse em desvelar o fendmeno, em descobrir significados e
desenvolver uma compreensdo, explorando o fendbmeno em sua diversidade (BOEMER,
1994).

Tratando-se de Fenomenologia, é importante enfatizar a postura do pesquisador. Este
deve se colocar na situacdo estudada, numa atitude engajada e aberta, de aceitacdo do outro
como ele é, sem preconceitos, procurando livrar-se ao maximo de todos os conhecimentos
adquiridos até entdo sobre o fendBmeno em estudo (VALLE, 1997; BESSA, 2000).

Para Boemer (1994), quanto mais o pesquisador conhecer a temética que estuda, maior
é o seu pré-reflexivo, e isto Ihe possibilita colocar o fendmeno diante dos seus olhos, em
suspensdo, e olhar para ele de forma atentiva. Esse momento, na pesquisa fenomenoldgica, é
de fundamental importancia: constitui-se no olhar intencional dirigido para “a coisa mesma”.

Segundo Holanda (2001), a pesquisa fenomenoldgica deve buscar acessar a esséncia
do fendmeno estudado com o intuito de compreendé-lo. E essa esséncia, falando-se em
pesquisa fenomenologica, s6 pode ser alcangada por um método que contemple trés elementos
fundamentais: reducéo fenomenoldgica, intersubjetividade e retorno ao vivido.

“Reducdo fenomenoldgica” pode ser entendida como a abstracdo de juizos que o

pesquisador faz sobre o tema pesquisado, 0 que permite 0 acesso aos significados puros da
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vivéncia dos sujeitos (HOLANDA, 2001). Bicudo (1990 apud VALLE, 19977) diz que a
reducdo fenomenoldgica € o recurso da Fenomenologia para chegar a esséncia do fenémeno
por meio de uma descrigdo. E deixar de lado toda crenga, teoria ou explicacéo existentes sobre
0 mesmo a fim de permitir o encontro do pesquisador com o fendmeno pesquisado. E a partir
disto é que é possivel descrever o fenémeno tal como ele se mostra.

Segundo Forghieri (1993a), a reducdo fenomenoldgica envolve dois momentos
distintos, mas inter-relacionados: o “envolvimento existencial” e o “distanciamento
reflexivo”. O primeiro é uma abertura a vivéncia a ser investigada, colocando em suspenso 0s
conhecimentos adquiridos sobre ela, O pesquisador vai

[...] procurando sair de uma postura intelectualizada para se soltar ao fluir de
sua propria vivéncia, nela penetrando de modo espontaneo e profundo, para
deixar surgir na intuicdo, percepc¢do, sentimentos e sensacGes que brotam
numa totalidade, proporcionando-lhe uma compreensdo global, intuitiva,
pré-reflexiva, dessa vivéncia (FORGHIERI, 1993a, p. 60).

O “distanciamento reflexivo” é a postura na qual se permite a compreensdo e a
captacdo do sentido que subjaz & vivéncia, procedendo, entfo, & descri¢io. E preciso um certo
distanciamento da vivéncia para refletir sobre a sua compreenséo e tentar captar o seu sentido,
seu significado. Mas ndo é um distanciamento completo, pois ha sempre um elo de ligagédo
com a vivéncia (FORGHIERI, 1993a).

Para Forghieri (1993a), a redugdo fenomenoldgica ja consiste em retornar a0 mundo
da vida, a experiéncia vivida, e sobre ela fazer uma profunda reflexdo que permita chegar a
esséncia do conhecimento, a0 modo como este se constituiu no proprio existir humano da

pessoa que estd sendo pesquisada.

" BICUDO, M. A V. Notas sobre o seminario realizado pelo Prof. Amadeo Giorgi sobre a fenomenologia e a
pesquisa qualitativa em psicologia. Caderno da Sociedade de Estudos e Pesquisa Qualitativa, v. 1, n.1, 1990, pp.
73-88.
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Outro elemento do método fenomenologico, segundo Holanda (2001), é a
“intersubjetividade”. Esta seria a relacdo que se estabelece entre pesquisador e participante da
pesquisa, “seus contetdos e os envolvimentos decorrentes desta relacdo” (HOLANDA, 2001,
p. 45). Segundo Valle (1997), a coleta de dados é compreendida como um encontro entre
pesquisador e pesquisado, sendo este quem conhece alguma coisa e vai descrevé-la ao
pesquisador que ndo conhece; portanto € um encontro que se reveste de intersubjetividade.

O terceiro elemento de acordo com Holanda (2001), é o “retorno ao vivido”, a
retomada do mundo da vida do participante da pesquisa, através de seu depoimento. Segundo
Giorgi (1978), apropriando-se de Husserl, “mundo-vivido” designa 0 mundo cotidiano no
qual a vida se desenrola, cenério de todas as atividades humanas. Para Valle (1997), é no
mundo da vida que a Psicologia pode buscar as origens dos fendmenos psicol6gicos, para dai
partir a descricéo.

Segundo Valle (1997), sendo o método fenomenoldgico um procedimento para captar
o significado do fendmeno considerado como vivéncia do sujeito, é preciso ter claro a
esséncia do campo a ser pesquisado. Inicialmente, € preciso situar o fendbmeno que se
pretende estudar, buscando-o na pessoa que o vivencia. A Psicologia, em busca da
compreensdo dos fendmenos humanos, deve atentar para os significados das vivéncias na
tentativa de apreender seus sentidos na situagéo vivida.

E para desvendar a vivéncia de um sujeito no intuito de compreendé-lo, o pesquisador
busca informacdes fornecidas pelo sujeito mesmo, uma vez que as situagcdes nao encerram um
sentido em si mesmas, mas adquirem significados para quem as experiencia, relacionados a
sua propria maneira de existir. Entdo, o pesquisador deve ouvir 0s proprios sujeitos que
experienciam a vivéncia que ele se propde a investigar, a partir de uma questdo norteadora

(VALLE, 1997; MARTINS; BICUDO, 1994).



88

Estar diante do obscuro possibilita ao pesquisador olhar atentivamente,
surgindo, entdo, uma questdo inquietadora. A regido de inquérito, de
investigacdo, encontra-se, pois, no mundo onde o fendmeno se da, situa-se

no nosso cotidiano, enquanto ser-ai-com-o-outro. (LOPES; SOUZA, 1997,
p. 6).

Obter as falas dos participantes na pesquisa fenomenoldgica, por meio de entrevistas,
possibilita acessar a vivéncia dos sujeitos e os significados a ela atribuidos. E possivel acessar
o fendbmeno interrogado através da fala daquele que vivencia a situacdo estudada, pois com
seu discurso descreve a situacdo que vivencia ou vivenciou. Sendo assim, a entrevista pode
ser mediada por uma Unica questdo — a questdo norteadora — de modo que a pessoa tenha a
liberdade para expressar sua vivéncia, da maneira que melhor Ihe convém (BRUNS;
TRINDADE, 2001).

O numero de entrevistas realizadas numa pesquisa dependera do que se obteve em
cada uma delas e se ao longo de sua realizacdo se chegou a suficiéncia na descricdo, ou seja,
se os discursos que foram obtidos permitem ao pesquisador perceber que ja consegue
vislumbrar aspectos que se repetem nas falas dos entrevistados (BRUNS; TRINDADE, 2001).
O critério que indica que a obtencdo dos depoimentos se encerrou € o0 da repetitividade, que
expressa o0 mostrar-se do fendmeno em sua esséncia (BOEMER, 1994).

Boemer (1994, p. 88) coloca que “para a compreensao do fendmeno que foi posto
diante dos olhos para a investigacdo”, o pesquisador vai buscar as descricdes da experiéncia
pelos sujeitos colaboradores da pesquisa. Para Valle (1997), a descricdo fenomenoldgica deve
retratar e expressar a experiéncia consciente do sujeito participante da pesquisa e por isso,
deve ser considerada rigorosamente na sua forma original, na linguagem espontanea dele. No
presente estudo, foram as transcri¢fes literais por escrito, obtidas nas entrevistas audio-
gravadas com as maes das criangas com cancer, que possibilitaram acessar as experiéncias

vividas dessas maes.



89

Embora a analise dos depoimentos va ocorrendo de forma simultanea durante a fase de
coleta das entrevistas (BOEMER, 1994), é preciso sistematizar este momento de analise do
material recolhido para o estudo. Ao entrar em contato com as descri¢es das vivéncias dos
participantes do estudo, o pesquisador busca “o invariante, 0 que permanece, aquilo que
aponta para o que o fendbmeno é” (BOEMER, 1994, p. 89).

Neste momento, o contato com as descri¢cdes do fendmeno em estudo possibilita uma
articulacdo entre os dados obtidos e o pré-reflexivo. Quanto maior a vivéncia do pesquisador
com o tema que esta sendo estudado, quanto maior o seu pré-reflexivo, mais ele sabera ler as
descricdes e dizer do significado nelas contido. E preciso que o pesquisador, freqiientemente,
reveja 0s temas, os reformule e os questione a medida que a andlise se desenvolve (BOEMER,
1994).

Uma vez que a pesquisa fenomenoldgica busca a compreensdo do sentido dos
fendmenos humanos, esta compreensdo pressupGe uma apreensdo de sentido que se da “a
partir do entrelacamento de experiéncias prévias e intuicdes praticas que se amalgamaram em
uma totalidade de sentido” (VALLE, 1997, p. 44).

Embora os pesquisadores em Fenomenologia evitem ditar passos a seguir como
procedimento para coleta e analise dos dados, ha autores que sugerem momento que podem
ser utilizados como caminho metodoldgico. Como ja explicitado neste texto, ha diversos
autores em Fenomenologia e diversos caminhos possiveis para se fazer pesquisa em
Fenomenologia e eu j& apontei os autores que utilizarei no estudo que me propus.

Os passos seguidos para analise dos discursos das mdaes das criangas com cancer se
constituem parte do capitulo seguinte, no qual trato especificamente da trajetdria
metodolégica adotada nesta pesquisa. Antes, sinto a necessidade de expor mais
detalhadamente o procedimento de coleta de dados do presente estudo: a entrevista

fenomenoldgica.
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5.4. A Entrevista Fenomenologica

Para acessar o fendmeno interrogado, a entrevista fenomenol6égica mostrou-se como
um recurso para buscar, no discurso das maes das criangas com cancer, os significados
atribuidos por elas a experiéncia vivida diante da morte de um companheiro de tratamento do
filho no hospital. Desta forma, o procedimento para coleta de dados adotado neste estudo € a
entrevista fenomenoldgica, com suas particularidades.

Franca (1989 apud HOLANDA, 2001)® assinala que o discurso, como uma
organizacdo do pensamento pela linguagem, constitui-se num modo de ser humano, ou seja,
por seu discurso 0 homem manifesta sua prépria existéncia. Bruns e Trindade (2001), a
respeito da linguagem, afirmam que, sendo o homem dotado de fala, € o Unico que pode
afirmar quem €, questionar-se acerca desta afirmacéo e elaborar questdes sobre 0 mundo que
o0 rodeia. A compreensao de si e do mundo pode ser expressa pela fala.

Segundo Valle (1997), um recurso basico para a compreensdo do homem ¢é a
linguagem. E através dela que o pesquisador pode adentrar o mundo vivido do sujeito
pesquisado. “Ao manifestar-se por meio da fala, uma pessoa pode usar de disfarces, de
reticéncias, de siléncios; esconder-se e mostrar-se. Mesmo pleno de falhas, o discurso sempre
mostra a realidade da pessoa” (VALLE, 1997, p. 47). Ainda segundo a autora, a analise da
linguagem permite compreender o significado atribuido pela pessoa a uma situagéo.

Segundo Rossi (2005), o objetivo de uma entrevista ndo seria colher informagdes
prontas, mas surpreender o vivido no presente, a partir da questdo norteadora. Para Amatuzzi

(2001), o pesquisador desperta na pessoa entrevistada a possibilidade de pensar sobre sua

® FRANCA, C. Psicologia fenomenoldgica: uma das maneiras de se fazer. Campinas: Unicamp, 1989.
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experiéncia, como pela primeira vez, de forma repentina. O pesquisador, entdo, atua como
facilitador do acesso ao vivido, o que é fundamental para a pesquisa fenomenoldgica.

Desta forma, a pesquisa fenomenoldgica ndo tem sujeitos que fornecem informagdes,
mas colaboradores que pensam o vivido junto com o pesquisador. Pautada nestas reflexdes é
que optei por falar em mae-colaboradoras, participantes da pesquisa, pois foi desta forma que
as senti — que elas pensaram junto comigo a situacdo de morte de uma crianga durante o
tratamento do filho.

Valle (1997) afirma que a relagcdo pesquisador-sujeito deve ter como suportes a
cooperacédo e a participacdo. Deste modo, a fase de coleta de dados, por meio da entrevista,
manifesta-se como intersubjetividade, j& que € o encontro entre o sujeito que conhece e
vivencia uma situacdo e o pesquisador que a desconhece, mas que busca apreendé-la.
Segundo Carvalho e Valle (2002),

A atitude de empatia, o dialogo, a liberdade e a cooperacdo do investigador
que vai favorecer a compreensdo, levam ao alargamento de seu horizonte,
fundindo-o com o horizonte do pesquisado (CARVALHO; VALLE, 2002, p.
846)

Martins e Bicudo (1994) apresentam a entrevista como um “encontro social”, na
medida em que possui caracteristicas peculiares como a empatia e a intersubjetividade,
ocorrendo a penetracdo mutua de percepcdes. E nesse encontro € impossivel seguir regras
previamente definidas.

A esse respeito, Capalbo (1987, p. 7) diz que “a entrevista se da sob a forma de
existéncia situada no encontro”, entendendo o encontro como um fendmeno que ndo é
programado, que se apresenta de maneira imprevista e exige um novo posicionamento diante
do novo. Desta forma, a relacdo entre pesquisador e participante é baseada na cooperacdo, na
intersubjetividade, na medida em que o primeiro estabelece uma relacdo empética com o

segundo.



92

Carvalho (1987) afirma que uma entrevista fundamentada na metodologia
fenomenoldgica busca uma linguagem que seja a fala originaria e que possibilite a mediacéo
com 0 outro e a comunicagdo com o mundo; € uma maneira de penetrar a verdade mesma do
existir da pessoa entrevistada, sem qualquer preconceito ou impostura. Segundo a autora, uma
entrevista de inspiracdo fenomenoldgica é um “ver e observar” a partir do espago e do tempo
do depoente, o que significa captar sua subjetividade, sua maneira de vivenciar o mundo.

Simdes e Souza (1997) apontam que cada pesquisador, numa abordagem de entrevista
fenomenoldgica, busca a melhor forma de aproximacdo aos seus depoentes, levando em
consideracdo o alcance dos objetivos propostos, 0 ambiente fisico propicio ao encontro, as
particularidades da clientela escolhida, a adequacdo da questdo norteadora e a técnica em si da
obtencdo dos depoimentos. E estando estes fatores devidamente interligados conduzem a
descricdes singulares do fendmeno em estudo, o que leva o pesquisador a desvelar suas
facetas aos olhos de quem o vivencia.

O sujeito ndo pode se sentir questionado, avaliado; ele, seu discurso e suas
acOes podem ser a chave para a compreensdo das situacGes investigadas,
permitindo ao pesquisador penetrar no seu mundo vivido. Estimular o sujeito
a participar da investigacdo é colocé-lo por inteiro na situagdo, e desse
modo, facilitar a cooperacéo e a participagdo (CARVALHO; VALLE, 2002,
p. 846)

Ao buscar compreender este outro ser humano que vivencia o fenbmeno que interroga,
0 pesquisador, em determinado momento, convida-o a participar de seu estudo, e expde, de
certa maneira, a relevancia social do projeto. E a partir do momento em que o sujeito se sente
atil ao estudo, ele proprio também estara engajado no processo e se colocard por inteiro na
situacdo (VALLE, 1997).

Foi assim que senti as mées que entrevistei. Elas engajaram-se na tarefa de descrever

as suas proprias vivéncias diante da morte de um companheiro de tratamento do filho na
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medida em que expus 0s objetivos da minha pesquisa e a relevancia deste estudo para a
compreensdo de situacOes experienciadas por elas, a fim de auxiliar outras mées que, por
ventura, viriam ao hospital buscar o tratamento oncoldgico para seu filho, além de contribuir
para o saber da area e auxiliar profissionais da equipe no cuidar de criangas com cancer e seus
familiares, em especial as méaes-acompanhantes. No capitulo seguinte, descreverei com

maiores detalhes o contato com as mées para a realizagao desta pesquisa.
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TRAJETORIA METODOLOGICA

“O caminho da ciéncia e dos saberes € o caminho da multiplicidade
[...] Néo ha fim para as coisas que podem ser conhecidas e sabidas.
O mundo dos saberes ¢ um mundo de somas sem fim. E um caminho

sem descanso para a alma [...]”.

(Rubem Alves, 2003)
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6. TRAJETORIA METODOLOGICA

6.1. Local da Pesquisa

As entrevistas com as maes foram realizadas no Ambulatério de Hematologia
Infantil (AHEI) do Departamento de Puericultura e Pediatria do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo (HC — FMRP - USP).
Este ambulatorio € chamado pela equipe de “Ambulatério de Curados”.

O AHEI funciona as sextas-feiras das 12:30 as 14:30 horas, e atende criancas com
doengas hematoldgicas controladas e doencas neoplésicas malignas que ja terminaram o
tratamento. Séo feitos procedimentos como hemograma, exames de imagem e clinicos. A
consulta para a crianga que foi acometida pelo cancer é destinada ao controle no caso de uma
recidiva, ja que o paciente é considerado curado apenas depois de cinco anos sem a doenca.

Neste ambulatério eu ia ao encontro das criangas e das mées. As entrevistas foram
realizadas no periodo em que as mées esperavam pelo atendimento dos filhos, nas cadeiras do

proprio ambulatério, na auséncia de uma sala destinada para tal.

6.2. Procedimento para Contato com as Mdes

Inicialmente, encaminhei o projeto de pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sédo
Paulo (HC — FMRP - USP). O trabalho foi aprovado de acordo com o Processo HCRP no.

11225/2005 (ANEXO A).
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Depois de nove meses sem estar participando da rotina do servigo como estagiaria
voluntéria®, senti a necessidade de retomar o contato com a equipe multidisciplinar e informar
sobre o estudo que realizaria com a populacdo ali atendida. O primeiro contato se deu com a
Assistente Social por ser ela quem conhece todas as maes e criangas em tratamento e poderia,
entdo, me ajudar a selecionar aquelas mées que, durante o tratamento do filho, vivenciaram a
morte de criangas com cancer no hospital.

A peculiaridade na selecdo das maes que desejava entrevistar — ter vivenciado pelo
menos uma morte de um companheiro de tratamento do filho no hospital — me fez relembrar
um fato ocorrido no ano de 2005, enquanto eu estagiava no Servico de Hematologia
Pediatrica. Este ano foi excepcional, dado o alto indice de mortes de criangas por cancer,
chegando a 19 6bitos no total, segundo uma lista fornecida pelo préprio hospital; 0 més de
julho foi 0 que abarcou a maior quantidade de criancas, quatro.

E relembrando este fato, junto com a Assistente Social, pudemos estabelecer alguns
critérios ao selecionar as mées que poderiam participar da pesquisa. Num primeiro momento,
a idéia seria selecionar criangas que estavam em tratamento desde 2005 até o momento que
realizaria as entrevistas ou que teriam terminado o tratamento recentemente. E por esse
motivo, busquei selecionar na agenda do Servi¢o Social de 2005 as criangas com diagnostico
de leucemia, por ser este tipo de cancer com tratamento longo, cerca de dois anos e meio.

Selecionei, entdo, 30 criancas com diagnostico de leucemia que estiveram em
tratamento, no minimo, desde maio de 2005. Nao teria a intengdo de entrevistar as 30 maes,
mas organizei uma lista com um maior nimero de possiveis participantes, dado o0 nao

conhecimento se estas criangas ainda se encontravam no servico e a freqiéncia de seus

® Realizei o estagio junto & Oncologia Pediétrica de fevereiro de 2004 a fevereiro de 2005. Iniciei o estagio junto
a Hematologia Pediatrica de marco de 2005 a dezembro do mesmo ano. O contato com o Hospital das Clinicas
com finalidade de entrevistar as maes participantes da pesquisa se deu em setembro de 2006, apés a concluséo de
todos os créditos exigidos pelo Programa de Pés-graduacdo em Psicologia para finalizacdo do Mestrado.
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retornos ao ambulatorio para consulta médica, ja que eu pretendia entrevistar suas maes nestas
datas, aproveitando a vinda delas ao hospital.

Busquei nos computadores do Ambulatério aquelas criangas que ainda se encontravam
em tratamento no Ambulatério de Oncologia Pediétrica (AOPE)™ ou que haviam terminado
ha& pouco tempo e frequentavam o AHEI, e anotava os dias do retorno médico. Feito isto,
busquei a confirmacdo da Assistente Social sobre a possibilidade de entrevistar as mées das
criangas.

No entanto, descartei este procedimento de selecdo das possiveis participantes da
pesquisa ja na primeira ida ao HC para coleta dos dados. No dia da consulta médica do filho,
as maes permaneciam no AOPE a espera da mesma. Com 0s nomes das maes em maos,
adquiridos em consulta realizada nos computadores do ambulatério, eu pedia para alguém da
equipe identifica-la e ia ao seu encontro.

O problema deste primeiro procedimento foi que algumas das criancas selecionadas
lam raramente no hospital; e a coleta de dados ficaria prejudicada, por questdo de tempo
disponivel para realizacdo da pesquisa. Diante da recusa de uma méde do AOPE em participar
do estudo, atentei para um fato importante: mées em final de tratamento do filho ndo querem
relembrar situacdes de morte de companheiros. Esta mée relatou: “E muito doido falar disso...
meu filho esta no final do tratamento... vocé me entende se eu ndo participar?”. Foi a Unica
recusa que recebi.

Considerei os fatos e, conversando com a psicologa do servigo, optei por participar da

reunido médica do AHEI. Como dito, este ambulatério é frequentado por criancas fora de

195 Ambulatério de Oncologia Pediatrica (AOPE) funciona todos os dias pela manha, de segunda a sexta-feira,
e atende criangas em tratamento oncoldgico e hematoldgico. Neste ambulatério séo realizadas as consultas
médicas de rotina, procedimentos simples, encaminhamentos para internacdo, exames, quimioterapia,
radioterapia. O agendamento é feito segundo orientacdo médica, de acordo com a etapa do tratamento que a
criangas se encontra.
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tratamento que ja ndo convivem cotidianamente com o sofrimento advindo do cancer e seu
tratamento.

Pode-se denominar a situacdo fora de tratamento como um periodo em que a crianga ja
terminou o tratamento oncolégico e esta livre da doenga, sendo apenas assistida
periodicamente pela equipe médica, quando retorna ao hospital para exames de controle e
monitoracdo no caso de uma possivel recidiva (VENDRUSCOLO, 2006).

Segundo Arrais e Araldjo (1999), observa-se na literatura a predominancia do termo
sobreviventes quando os autores se referem a pacientes que terminaram o tratamento e
encontram-se em remissdo. No presente estudo, adotei o termo fora de tratamento, pois é o
comumente utilizado pela equipe médica do servigo onde realizei a pesquisa.

Eu entrevistaria mées que ja vivenciaram o fenbmeno que pretendo investigar — a
morte de companheiros do filho durante o tratamento - mas seriam experiéncias passadas, que
poderiam ser relembradas e ressignificadas com a possibilidade de falar sobre elas; sem a
tensdo e o sofrimento que causaria se a abordagem ocorresse durante o tratamento, quando
situagBes como esta poderiam estar acontecendo.

A reunido medica acontece todas as sextas-feiras antes do AHEI, das 10:40 as 12:00
horas, destinada a passar os casos clinicos que estdo agendados para aquela data, na qual é
feita uma distribuicdo dos casos entre os médicos doutorandos e residentes da equipe. O
doutorando fala sobre o caso e 0 médico responsavel passa a conduta.

Era nesse momento que eu selecionava as maes que poderiam participar da pesquisa.
Eu anotava o nome da crian¢a, o diagndstico, a idade, tempo que esteve em tratamento e
quanto tempo estava fora de tratamento; e busquei selecionar aquelas que ndo ultrapassavam
um ano pos-tratamento. Com este procedimento eu tinha uma idéia das criangas em
tratamento naquele dia, teria todos os dados em méos e ficaria assim um sistema organizado

que possibilitaria realizar as entrevistas.
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Houve um imprevisto no meio do processo de coleta de dados, ocasionando mudancas
na forma de selecionar as maes que poderiam ser entrevistadas. Os residentes do HC-FMRP-
USP participaram de uma greve, de organizacdo nacional, na qual reivindicavam mudancas a
categoria. Tal fato, nesse periodo, impossibilitou a realizacdo da reunido médica da qual eu
participava.

Diante disto, a estratégia de selecdo das maes contou com a ajuda da psicéloga
responsavel pelo servigo que disponibilizou a lista com 0s nomes das criangas que estavam no
AHEI no dia determinado. E com ajuda das funcionérias que organizam as pastas dos
pacientes, pude procurar por dados como tempo fora de tratamento, diagnostico e idade da
crianga nas pastas dos prontuarios.

Ao sair da reunido ou apds selecionar as maes pelos prontuarios, eu ia ao ambulatorio
e chamava as criangas, que vinham acompanhadas pelas maes. Era um momento que
esperavam pelo atendimento. Algumas maes eu conhecia do periodo em que estagiava no
Servico de Oncologia e Hematologia Pediatrica. Com estas mées eu apresentava-me como ex-
psicologa estagiaria do servigo e no momento pesquisadora, e as convidava para se deslocar a
um local mais tranquilo, sem muitas pessoas, no proprio ambulatorio.

Para a crianga eu oferecia giz de cera e papel sulfite para desenhar enquanto
conversaria com a mae, mostrava onde ficariamos, assim, poderia ir até & se sentisse
necessidade. E na recusa do material, algumas queriam ir junto conosco, o que foi permitido
com o consentimento das mées. E possivel sondar que a participacdo da crianga na entrevista
teria alguma influéncia, porém ndo é possivel retratar a magnitude da realidade da situacao.
No entanto, as entrevistas foram realizadas segundo o procedimento.

Como rapport inicial, foi feita uma conversa informal com a mae, na qual explicava o
procedimento da pesquisa e seus objetivos, a importancia da colaboracdo das mées, e a

questionava sobre a disponibilidade de participar. Mediante o aceite em participar das
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entrevistas, mostrava-lhes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO
B), lia a copia junto com a mae e explicava sua importancia como documento que garantia o
sigilo de sua identidade em qualquer publicacdo e seus direitos enquanto participante de uma
pesquisa; e a mde assinava as duas copias, segundo a legislacdo vigente sobre pesquisa com
seres humanos (Resolugdo 196/96)*'. Durante a leitura do TCLE, eu mostrava o gravador e
explicava a importancia da gravacao das entrevistas para um estudo posterior dos discursos
das maes participantes da pesquisa.

Nessa conversa inicial, perguntava a mde o tempo de tratamento do filho e quanto
tempo havia terminado, se ela costumava permanecer na Casa de Apoio do GACC, se tinha
contato com outras mées. Estes dados eram anotados posteriormente, e serviam apenas para
uma sondagem da possibilidade desta mée ter vivenciado a morte de criangas no hospital.

As entrevistas foram iniciadas com a questdo-norteadora: “Possivelmente, vocé ja
vivenciou, aqui no hospital, situacbes em que uma crianca é curada de cancer, mas
também ha situacdes em que o tratamento ndo é bem sucedido e a crianca acaba por
morrer. Como é isto pra vocé?”.

A questdo norteadora favoreceu as descrigdes do fendbmeno em estudo e eu fui
ampliando e aprofundando as falas das maes através de intervencdes verbais, no transcorrer
das entrevistas. Estas ndo tiveram um tempo pré-determinado, ocorrendo entre 12 e 28
minutos.

Conclui as entrevistas no momento em que percebi que as falas das maes se repetiam,
o0 que, em fenomenologia, sugere que o fendbmeno esta sendo desvelado, que esté se chegando
a esséncia do fendbmeno em estudo. As entrevistas foram realizadas no periodo de setembro a

dezembro de 2006, sendo gravadas e transcritas por mim na integra (ANEXO C).

1 A Resolucio 196/96 e suas complementares podem ser consultadas em www.conselho.saude.gov.br


http://www.conselho.saude.gov.br/
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6.3. Mdes-colaboradoras da Pesquisa

Foram realizadas nove entrevistas. No entanto, para a analise fenomenoldgica dos
depoimentos, foram utilizadas apenas sete, pois sendo as entrevistas realizadas no
ambulatorio, durante a rotina do mesmo, os ruidos e interferéncias tornaram as gravacoes
inaudiveis. Desta forma, analisei as entrevistas de sete maes cujos filhos haviam terminado
o0 tratamento no maximo ha nove meses, na epoca de obtencdo dos depoimentos. Dentre as
criangas havia trés meninos e quatro meninas, com idade entre trés e dez anos, com

diagnosticos de leucemias e tumores.

MAE FILHO(A) | IDADE DIAGNOSTICO TEMPO EM TEMPO FORA
TRATAMENTO DE

TRATAMENTO
Azaléia Ametista 10a Sarcoma 1 ano 7 meses
Camélia Cristal 5a Linfoma 2 anos e 6 meses 4 meses
Jasmim Jade 10a Leucemia 2 anos e 10 meses 8 meses
Orquidea Onix 8a Leucemia 2 anos e 7 meses 6 meses
Petunia Perola 3a Hepatoblastoma 1 ano 2 meses

Rosa Rubi Ta Leucemia 3 anos e 1 més 1 més

Tulipa Topazio 6a Leucemia 2 anos e 7 meses 9 meses

12 0s nomes das mées e das criancas sdo ficticios. Para as maes foram atribuidos nomes de flores e para as
criangas nomes de pedras preciosas.
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6.4. Procedimento para Andlise Fenomenoldgica das Entrevistas

Como ja foi explicitado, a modalidade de pesquisa que fundamentara este trabalho é
de inspiracdo fenomenologica, baseada nas propostas de Giorgi (1985), Martins e Bicudo
(1994), Forghieri (1991, 1993a) e Valle (1997), cujas contribui¢bes se desenvolvem na area
da Psicologia.

Martins e Bicudo (1994) afirmam que a pesquisa de fundamentagdo fenomenoldgica
carrega em sua historia a construcdo de uma metodologia nas Ciéncias Humanas e, portanto,
ndo possui paradigmas e métodos prontos a serem usados. Porém, entre os autores adotados,
h& etapas em comum no procedimento que visam captar os significados das vivéncias
humanas.

Portanto, no presente estudo, o procedimento para andlise fenomenoldgica das
entrevistas seguiu 0s seguintes passos:

1. Obtidas as transcricdes das entrevistas com as méaes, passei a uma analise compreensiva
através da leitura geral de cada descri¢cdo por inteiro, a fim de compreender de uma forma
intuitiva 0 modo do sujeito existir na situacéo que descreveu;

2. Em seguida, reli cada descricdo atentivamente, diversas vezes, de modo a aprofundar a
percepcao de como o fendmeno interrogado se revela de acordo com a vivéncia das mées.
A leitura atentiva foi feita até que as falas dos sujeitos, relacionadas a questdo norteadora,
foram emergindo e possibilitando a apreenséo das unidades de significado. As unidades de
significado sdo trechos das falas das maes entrevistadas em que é possivel perceber um
significado atribuido por elas a vivéncia da situacdo em foco na presente pesquisa. Estas
unidades de significados ndo se encontravam prontas nas transcri¢cdes, mas se revelavam a

partir do meu olhar intencional enquanto pesquisadora, fundado na questéo norteadora;
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3. Cada unidade de significado foi transformada, atraves de trabalho reflexivo, em discurso
psicolégico pela pesquisadora. Foi possivel perceber que temas se repetem entre as
unidades de significado. Desta forma, busquei encontrar as convergéncias e divergéncias
entre as unidades de significado, construindo, a partir dai, as categorias tematicas. A
repeticdo dos temas indicou que foi possivel chegar a esséncia, ao significado do
fendmeno estudado;

4. Por fim, articulei uma compreensdo a partir das categorias tematicas, realizando uma
descricdo consistente da estrutura do fenémeno estudado.

Através deste processo de analise compreensiva, € possivel ocorrer a transformacao da
vivéncia humana em conhecimento significativo. E na andlise fenomenoldgica ocorrem
muitas transformac6es. Segundo Valle (1997),

(...) a experiéncia da pessoa é transformada por ela em linguagem que,
por sua vez, é transformada pelo pesquisador em sua prépria
linguagem ao chegar a uma compreensdo da experiéncia vivida pela
pessoa. E, ainda, o pesquisador transforma essa compreensdo em
categorias clarificadoras as quais sdo a esséncia da experiéncia
original. Tais categorias sdo ainda transformadas em uma descricao
final que reflete o que o pesquisador pensou sobre a experiéncia que a
outra pessoa descreveu, expressou, de algum modo (Valle, 1997, p.
55-56)

E relevante deixar claro que a trajetoria tedrico-metodoldgica utilizada na presente
pesquisa é uma possibilidade, e ndo tem a pretensdo de esgotar o fendmeno interrogado. Por
outro lado, como afirmam Bruns e Trindade (2001), envolve uma postura de abertura por
parte do pesquisador, de modo que eu pude realizar uma analise das descrigdes obtidas para
tentar ampliar a compreensdo das vivéncias das maes das criangas com cancer em situagéo de

morte de um companheiro durante o tratamento.
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Como aponta Rezende® (1990 apud BRUNS; TRINDADE, 2001, p. 80), “o fendmeno
ndo se esgota, pois a propria existéncia humana é constante vir a ser e, assim, mesmo sabendo

que a descricdo fenomenoldgica jamais sera completa ou acabada, ela deve ser suficiente”.

13 REZENDE, A M. Concepcao fenomenoldgica da educagdo. Sdo Paulo: Cortez, 1990.
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SOBRE O DISCURSO DAS MAES DE CRIANCAS COM CANCER,

“Depois de muito descer chega-se ao fundo da caverna: la esta, faz
muitos milénios, um lago de agua absolutamente azul [...] O fundo da
alma é um lago azul. Lago encantado. Dele sai uma melodia. No
fundo absoluto da alma, la onde a solid&o € total, 1&4 onde as palavras

cessam — ouve-se uma mdasica [...]".

(Rubem Alves, 2003)
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7. SOBRE O DISCURSO DAS MAES DE CRIANCAS COM CANCER,

Apresento, neste capitulo, a analise do discurso das mées participantes da pesquisa,
considerando que os significados atribuidos por elas as vivéncias diante da morte de um
companheiro de tratamento do filho deram-se de acordo com a maneira em que o fendmeno
em questdo se revelou a mim, no contato direto com as maes durante as entrevistas e,
posteriormente, durante o procedimento de andlise fenomenoldgica, nas leituras das
transcricoes.

Desta forma, a analise fenomenolégica das entrevistas revelou as seguintes categorias
temaéticas e sub-categorias:
= Significados da morte de criancas com cancer no hospital

A morte significa a perda de uma batalha contra o cancer e gera frustracdo e

sofrimento

A morte do companheiro de tratamento traz a possibilidade da morte do proprio filho

A recidiva da doenga como possibilidade de morte
= A fé em Deus e na equipe médica como fonte de apoio para o enfrentamento da

doenca e do tratamento
= Os vinculos afetivos formados entre as méaes cujos filhos estiveram em tratamento
oncologico

O sofrer junto com a mée que perdeu o filho

O tratamento oncoldgico como uma batalha na qual lutavam e sofriam juntas

A perda do contato com mées que conheceram durante o tratamento do filho

As mées entrevistadas deixaram mensagens para mées cujos filhos ainda estdo em
tratamento

» Lembrancgas das vivéncias durante o tratamento do filho
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As mées lembram a morte de companheiros de tratamento do filho
As maes lembram momentos sofridos do tratamento

= Estar no AHEI apds o tratamento significa a vitdria sobre a doenca

7.1. Apresentagdo das Categorias Temdticas

A seguir, apresento fragmentos das falas das maes entrevistadas a fim de chegar a

compreenséo do significado do fendbmeno em estudo.

= Significados da morte de criancas com cancer no hospital

A morte significa a perda de uma batalha contra o cancer e gera frustracao e sofrimento

Ao rememorarem a morte de criancas que faleceram de cancer durante a época em que
os filhos estavam em tratamento, as mées entrevistadas revelaram que tal morte no hospital

gerava frustracdo e sofrimento.

Antes das Ultimas quimios da Ametista fazer, eu lembro que ela estava
fazendo, morreu a Da... ndo sei se vocé conhecia ela... morreu 0 D., 0
L.... Entdo, eu ndo achava que quando os trés faleceu fosse tudo ao
mesmo tempo... um foi na sexta, outro no sabado, depois foi a Da... Ai
foi muito sofrimento, ndo tem explicacdo... (Azaléia, mde de Ametista)

A gente teve que fazer uma viagem para Sdo Paulo, e minha filha
pegou muita amizade com o R... nossa pra ela, ela falou: “mae, eu
ndo acredito que ele morreu, ele era tdo legal! Eu falei:
“infelizmente, né... ele faleceu. (Rosa, méae de Rubi)

Que nem... eu sO sei que essas pessoas que perderam o filho, né,
também passaram por isso fazendo a coisa certa... mas infelizmente
cada caso é um caso e ai € mais dificil... (Rosa, mée de Rubi)
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Porque que morre? Porque que a gente perde, depois que luta tanto...
isso ai nem os médico pode explicar para gente... ficar assim com
uma crianga, uma coisinha assim, ja passa mal, ja perde, ja volta,
né... s Deus para saber mesmo... (Tulipa, mae de Topéazio)

As maes relataram frustracdo pela morte da crianga, por ter lutado junto com a mae

que perdeu o filho, sendo que ela venceu a batalha e a companheira de tratamento nao.

Por exemplo, igual: quando a Cristal entrou aqui para tratar, tinha
uma crianga tratando com ela a cinco meses atras, e tava tudo indo
bem, terminou... ela continuou tratando e ele terminou. Ai agora no
final do tratamento a gente ficou sabendo que a doenca dele voltou.
Agora a minha menina ja ta bem e ele ja ndo estd mais aqui. Para
gente é frustoso, porque a gente torce para todo mundo se dar bem
como a gente, esse que é o0 pensamento, € o que eu acho, né...
(Camélia, mée de Cristal)

Eu mesmo fico frustrada, porque a gente torce pelos companheiros da
gente para ocorrer tudo bem, como a gente ocorreu.... Toda perda
que acontece, para mim sei la... € uma frustracao e tanto... (Camélia,
mée de Cristal)

Hoje mesmo eu fiquei sabendo que aquele menino que quando ela
internou tinha cinco meses que ele estava fazendo faleceu... fiquei
passada, né... Porque a gente nunca quer uma derrota, né... Eu
mesmo fiquei chocada... e a gente conhece, ele brinca, ele brincava
com a Cristal, eu brincava com ele... sabe uma crianca esperta... mas
infelizmente ndo era da vontade de Deus... (Camélia, mée de Cristal)

Ah, eu fiquei com muita pena da mae dele (...) E porque é duro, né...
vocé fica ai a vida toda tentando conseguir uma coisa e depois vocé
perder tudo... eu fiquei com muita dé... (Jasmim, mée de Jade)

Ah, a gente fica meio triste, né... porque tanta luta que passa, que
acontece comigo... entdo € duro vocé ver uma coisa que a gente ta
lutando, mas infelizmente ndo deu certo... mas, é dificil... (Rosa, mae
de Rubi)

Vocé estd na mesma luta que as pessoas, VOCé vence, e a pessoa
também lutou, passou pelo mesmo que vocé passou, e ndo consegue, é
triste, né... (Rosa, mae de Rubi)

Ai tinha uma amiga minha de Franca com a menina dela, a N. que
também faleceu... s6 que a menina era a ultima quimio dela, ela tava
bem, brincando, conversando, s6 que ela ndo enxergava, o olho dela
ja ndo abria, e ela falava assim: eu vou embora com o Topazio, nés
vamos todos juntos na ambulancia (...) ai a gente veio embora e ela
ficou... ela que tava bem... ai eu vim embora com o Topazio, e ela
ficou internada, porque fez a Gltima quimio e a resisténcia abaixou



112

demais... eu ainda tenho contato até hoje com a méae dela... (Tulipa,
mae de Topazio)

A morte do companheiro de tratamento traz a possibilidade da morte do proprio filho

O medo apareceu de forma explicita, como um sentimento que predomina e permeia
todas as etapas do tratamento, do diagnéstico ao desfecho. O medo esté presente durante o
tratamento, na possibilidade de morte - quando a crianga tem alguma intercorréncia ou

quando morre um companheiro de tratamento.

Eu sei que ndo tem explicacéo, 0 que eu sinto ndo da para expressar
direito o que eu sinto... s6 sei que ndo é bom o que a gente sente, né...
durante o tratamento, eu ndo sei... s6 sei que é muito medo, eu pelo
menos tenho muito medo (..) Medo da perda. E uma doenca
assustadora que todo mundo tem medo... vocé t4 numa situacao dessa,
sO tem medo da perda... (Camélia, mée de Cristal)

(...) mas desde quando a gente sabe que aconteceu uma coisa dessa (a
morte de uma crianca) € uma tristeza, meu Deus do céu, da medo de
acontecer com a gente... (Camélia, mée de Cristal)

Eu lembro mesmo o T., quando o T. faleceu, Cristal estava internada.
O que aquele povo sofreu... e a gente vendo aquele sofrimento deles, a
gente sofria junto com ele. Durante o comeco do tratamento quando
fala que volta, 0 medo é um so, porque eu penso assim, se aconteceu
com eles pode acontecer com a gente... (Camélia, mée de Cristal)

O maior medo da gente é perder, e acho que outras méaes diriam a
mesma coisa... 0 medo que a gente sente é da perda. (Camélia, mée de
Cristal)

Durante o tratamento, assim... quando ocorre alguma complicacéo,
mas enquanto t4 bem, a gente ndo pensa em perder nada... Mas
guando d& alguma complicacéozinha assim, vocé vai ficar com medo
¢ da perda... (Camélia, mae de Cristal)

Ela (a filha em tratamento) nem se preocupava quando morria, vai
fazer o que, morreu... é pedir para Deus ajudar a familia... e eu dizia:
“ndo vai, vocé nao vai morrer” (...) Eu falava “ndo vocé vai néo,
vocé confia em Deus? Entdo vocé ndo vai ndo, imagina que vocé vai
morrer, vocé vai ficar é bonita, vocé vai estudar até dezembro com
suas irmas” (...)*“vocé ja venceu a doenga, vai vencer a escola, vai
passar na frente delas, vocé vai ser uma vencedora”. (Jasmim, mée de
Jade)
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Assim, eu fiquei sabendo de umas criancas que eu ndo conheci a mae
ndo, e de outras eu conhecia... mas s6 que ai, eu vinha no retorno,
ficava sabendo, mas ndo encontrava as mées mais... Teve uma gue
falou assim: ““Ai meu Deus, me d& for¢a...” Vai levando, né... mas
deve ser muito ruim e a gente vem para trazer para o tratamento e
fica pensando ““ai, seré que vai acontecer ou ndo™... ai fica escutando
as outras historias e pensa que vai acontecer com a gente também.
(Orquidea, mae de Onix)

A gente fica com medo pensando essas coisas (na morte de criancas),
mas ai os outros falam cada caso é um caso... (Orquidea, mae de
Onix)

A gente veio consultar, ai ja internou, ai eu fiquei no quarto com uma
senhora, a mae da D... ela era até muito fechadona, quase nao
conversava com a gente, nem nada... inclusive a menina dela
faleceu... e a leucemia do Topazio, era um pouco diferente da
leucemia dela que tinha, né... ai quando eu descobri que ela faleceu,
eu pensei: agora é meu filho também. (Tulipa, mae de Topéazio)

N&o sei te explicar como que é, que é uma morte de uma crianca...
sabe porque, porque eles sofrem demais, porque tem hora que vocé vé
seu filho assim, depois perder... e se acontecer isso comigo, eu nao
supero, eu ndo aceito, porque eu ndo aceitava nem de quem eu
conhego... e ainda perder o meu, é muito dificil... (Tulipa, mae de
Topazio)

Mesmo nunca tendo presenciado o acontecimento, uma mae revela que a noticia é
veiculada entre as maes e possibilita fantasiar sobre 0 momento em gque a morte acontece, pois
para ela € depois de uma quimioterapia. Tal fantasia representa a dualidade do tratamento

quimioterapico, que ao mesmo tempo em que trata a doenca, traz sofrimento.

Agora, a morte é o que todo mundo tem medo... tem muita crianca
falecendo né, no corredor fica todo mundo comentando mesmo...
(Tulipa, mée de Topazio)

Ruim mesmo é as morte, né... fica todo mundo com medo (...) mas
assim, fica aqui no quarto com uma pessoa que faleceu mesmo, eu
nunca nunca fiquei... fiquei assim com a pessoa do lado e eu no outro
quarto... a Unica coisa mesmo é que a gente fica sabendo do que
aconteceu pelos outros... eu ndo posso afirmar porque eu nunca Vi
nada, porque é sempre depois das quimio... (Tulipa, mde de Topazio)

(...) a quimioterapia, que é a coisa mais triste de fazer aqui, porque
vocé fica no quarto, ai de repente vocé fica sabendo de outra
crianca... € um tratamento tdo longo, ai vocé pega amor na pessoa,



114

fica como parente da gente... ai vé&, ndo vé, fica sabendo que morreu...
¢ a coisa mais triste do mundo... € uma coisa que ndo sabe nem
explicar... vocé fica com medo de acontecer com 0 Seu, vocé sofre
junto, ih, é terrivel! (Tulipa, mée de Topazio)

A recidiva da doenca como possibilidade de morte

E 0 medo também aparece de forma significativa com o término do tratamento, na
ameaca da recidiva. E a recidiva, segundo as maes, evidencia viver uma nova jornada de
tratamento, reconhecendo que o retorno da doenca, na maioria das vezes, possibilita menores

chances de cura.

(...) e a gente ta vendo que t4 dando tudo certo... mas 0 medo da
volta... ai, eu morro de medo da volta... eu ndo estaria preparada
para mais uma jornada... (Camélia, mae de Cristal)

(...) vocé ta apostando numa coisa, que s6 o0 tempo vai responder, se
curou, pelo menos o que me passaram é isso. Eles fazem diagndstico,
mas se vai ta curado, s6 o tempo vai responder, e aqui pelo que eles
falam é um procedimento muito demorado, a expectativa é muito
grande mesmo. E ndo sei se sou eu, mas eu tenho muito medo.
(Camélia, mée de Cristal)

Muito medo... eu acho que eu ndo estaria preparada néo, sé se caso
acontecer, ai tem que encarar né, mas eu ndo gostaria de passar por
isso de novo ndo. Eu agora estou vivendo o momento, ela ta bem, eu
estou vivendo bem mais ela, mas tendo pensamento negativo as vezes.
(Camélia, mée de Cristal)

Tem dia que fala assim, fulano ndo deu certo, que é uma volta. Esse
menino da minha colega mesmo, foi uma volta, e ai ele ndo resisitiu...
s6 vem 0 medo mesmo, de perder. (Camélia, mae de Cristal)

As vezes eu via uma mée falava que faleceu, mas as vezes ndo tinha
jeito, ndo tinha jeito, porque muitas ai falavam. Tem casos ai que
voltam, igual de leucemia mesmo tem uns casos ai que volto, igual de
uma crianca af, mas a do Onix ndo vai voltar n&o, se Deus quiser, a
Qele ndo, e se voltar também eles tratam de novo. (Orquidea, mae de
Onix)

Eu sempre falo assim: se Deus quiser nunca mais vai voltar e todo
mundo fala: E, mas tem possibilidade de voltar, e eu falo: mas no meu
filho ndo vai, tem que ser confiante, o dele ndo vai voltar. (Rosa, mée
de Rubi)
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Ai a gente fica sabendo que tem pessoa que faz um ano de tratamento,
ai volta, que ta curado, volta, ai vocé fica sem saber o que pensar...
sem saber o que fazer... (Tulipa, mée de Topéazio)

Até agora esta indo bem ele, ndo teve nenhuma recaida, ndo sente
nada... mas vamos ver como que vai ser... porque eu tenho medo da
volta eu tenho, porque vem de repente, vocé ndo sabe explicar, nem
eles sabem né... (Tulipa, mée de Topazio)

Cada vez que a gente vem, a gente fica sabendo de um caso, de uma
pessoa que voltou... 0 da gente que ndo voltou, a gente tem que rezar
e pedir para Deus, é o que eu fago... eu ndo sei ndo o0 que acontece de
fato, eu ndo sei ndo. Tem que descobrir um remédio que cura e faz o
tratamento e cura mesmo, para nao voltar... (Tulipa, mae de Topazio)

E quando fica curado, que volta ai a gente tem ... leucemia que volta...
é muito agressiva, nao agiienta nem transplante... ndo tem explicacao,
eu acho que sei 1a, nem eles tem explicacdo, né... acontece. (Tulipa,
mde de Topazio)

= A fé em Deus e na equipe médica como fonte de apoio para o enfrentamento da

doenca e do tratamento

As maes mostraram que a fé em Deus e 0 apoio buscado na religido formaram um

mecanismo de protecdo para o enfrentamento da doenca e do tratamento.

Quando termina (o tratamento) vocé fica ansioso... mas eu tenho uma
esperanca, mas ja que terminou o tratamento, Deus ajude que ocorra
tudo bem... que ndo volte... vamos torcer, esperar, mas ja ¢ bem mais
tranquilo que durante o tratamento. (Camélia, mée de Cristal)

E se Deus ha de ter do, a gente vai ficar cada vez melhor... (Camélia,
mée de Cristal)

Ah, eu acho que de tanto eu ter fé assim em Deus, eu nao tive medo...
para mim foi uma coisa normal... eu pensava se ndo tem jeito, vai
fazer o que, s6 por Deus mesmo, né... confiar muito em Deus, entregar
nas maos dele... mas eu ndo me preocupei ndo, porque eu confiei que
Deus tava olhando... Esse tratamento & triste, mas eu to acreditando
em Deus, acho que a maior forga da gente é em Deus. (Jasmim, mée
de Jade)

Confiei (em Deus), ndo tive um pingo de medo... nem tive e nem tenho
medo de nada... creio em Deus e ta dando tudo certo gracas a Deus. E
ja conheci mesmo na minha rua pessoas com 0 mesmo problema que
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ela teve e morreu também... conheci outras também que tava
acabando o tratamento e morreu (...) (Jasmim, mae de Jade)

(...) mas isso ali, sei la... a pessoa que ndo acredita que vai curar é
pior... tem que levantar a cabeca e pedir para Deus. (Jasmim, mée de
Jade)

Vocé tem que mostrar que vocé ta forte... eu nem chorava perto dela...
“vai sarar filha, pede pra Deus”... eu pedia para ela ““‘como vocé é
crianca, Deus vai te escutar mais, pede para ele que ele vai te
ajudar”... ela pedia também... (Jasmim, mée de Jade)

Foi porque eu tenho muita fé e nés ndo vamos ter coisa melhor do que
iss0... (Jasmim, mée de Jade)

(...) mas tenho fé em Deus, ndo tenho medo e entdo enfrento qualquer
coisa, se Deus quiser eu venco. Eu td vencendo, e eu coloquei 0 nome
dela em todas pessoas que falam que sdo evangélicas, dei o nome dela
para colocar em oracdo, entdo eu acho que isso ajuda demais
também. (Jasmim, mée de Jade)

Mas s6 confiei em Deus e ndo fiquei com medo ndo... se voceé ficar
com medo é pior, parece que as coisas amontoam mais em cima da
gente... tem que fazer de conta que vocé ndo esta vendo nada, tem que
erguer a cabeca e pedir para Deus. (Jasmim, mée de Jade)

Eu pergunto para ela: “Quem sarou vocé?”, “A mamdezinha do
céu”... ela tem um quadro da Nossa senhora da Aparecida e ela fala:
“ mamé&e quem me curou foi a méezinha do céu”. (Petlinia, mae de
Pérola)

(...) mas Deus é um pai, né... se a gente tem que passar por aquilo, a

gente passa, depois Deus da jeito de que a gente guenta tudo e
depois... (Petlnia, mae de Pérola)

A equipe médica e os demais profissionais de salde que estiveram presentes durante o
tratamento também foram citados como parte de um corpo de profissionais que foram
auxiliados por Deus. Para as maes, Deus e a equipe de saude foram os responsaveis por terem

conseguido superar a situacdo de doenca.

Foi uma vitoria... em primeiro lugar Deus, depois com o apoio dos
médicos, todos eles sdo muito atenciosos, da muita atencdo. Mas
agradeco a todos né, a Deus e a todos que me ajudaram, né.(chora)
(Azaléia, mde de Ametista)
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E muito bom pensar em Deus, confiar em Deus... tem os médico para
tratar, mas se Deus ndo por as maos neles, eles ndo véo curar
ninguém... eu tenho que pedir para Deus para guiar eles, para eles
salvarem os filhos da gente. (Jasmim, méde de Jade)

Eu vim com ela para uma consulta em Santa Cruz das Palmeiras, mas
0s médicos 14 nem entendiam o que era a doenga dela. Ai chegou ai e
0 médico falou que ela tava com um problema muito sério, entdo eu
fiquei internada na Santa Casa quatro dias. Ai ele mandou ela para
cd. Eu vim para consulta, para saber o que ela estava sentindo,
porque os outros médicos ndo descobriu 0 que que era que ela tinha...
ai quando chegou aqui que eles falaram o que que era . (Petlnia, mée
de Pérola)

Eu ja confiava muito em Deus... depois desse problema dela, ai meu
Deus, € sO ele mesmo... porque, é s6 Ele e os médicos... a gente confia
primeiro em Deus e nos tratamento dos médicos. (Petlnia, mae de
Pérola)

Ai, assim, eu sempre tive fé em Deus que tudo ia dar certo, desde o
primeiro momento que eu fiquei sabendo que ele estava com
leucemia... ai eu me apeguei a Deus, tive fé, sempre procurei fazer o
tratamento certinho, porque o importante é vocé dar a medicacao
certinha né... ai trazer nos retornos, tem que trazer, fazer tudo certo,
porque com a ajuda dos médicos, Deus da gente tudo da certo (...)
(Rosa, mae de Rubi)

Mas eu tenho fé em Deus... a gente se apega com Deus! Igual, quando
teve que parar com os medicamentos eu falei com o Dr. R. que eu ndo
queria... eu ndo queria que cortasse, eu queria que ele continuasse
tomando, porgue a gente se apega nos remédios, a gente acha que é
os remédios que cura.... ai ele falou, “ndo, mae, como € que eu vou
tratar crianca sem doenca com o remédio?”... ai eu falei, “entao
vamos tirar”. (Tulipa, mée de Topazio)

E os médicos sofrem junto com a gente... eles ndo falam, mas eles
sofrem junto com a gente, as enfermeiras... ndo sei te explicar como
que é. (Tulipa, mée de Topazio)

A enfermeira muito boa... as da quimio, entdo, faz de tudo para a
gente, é uma familia... para mim, pelo menos para o meu filho, eu ndo
tenho queixa de nada. A Dra. B., entdo, nossa, como era boa! Cheguei
com o Topdazio aqui, porque eu vim de Franca... foi ela que fez o
exame nele, fez o mielograma nele... o Dr. J. na clinica, esse foi para
mim tudo, agradeco a ele demais... porque ela que falou, nds vamos
salvar ele... eu vim com o Topazio na ambulancia, com enfermeira,
com soro, vim com ele ruim mesmo, se ndo fosse aqui, e a fé em
Deus... porque o tratamento é bom, a equipe médica é muito boa.
(Tulipa, mée de Topazio)

Eu s6 tenho a agradecer, porque todos os tratamentos dele, a U. que
dava um copo de leite para ele e ele ndo comia de jeito nenhum....
todo mundo aqui ajudou muito mesmo... (Tulipa, mée de Topazio)
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= Vinculos afetivos sdo formados entre as maes cujos filhos estiveram em tratamento

oncoldgico

Como o tratamento oncoldgico é longo, as mées formam uma rede de relacionamento
dentro do hospital. Muitas vezes se encontram no ambulatério para as consultas médicas, na
sala de guimioterapia, ficam alojadas no mesmo quarto durante o periodo de internacdo ou
mesmo na mesma ala da enfermaria. Também podem se encontrar na Casa de Apoio do
GACC durante uma hospedagem, ou apenas numa refeicao.

Tal contato possibilita dividir as angustias, os medos e trocar informacdes sobre a
doenca e o tratamento. Essa rede de relacbes possibilita que vinculos afetivos se formem,
consistindo em amizade, que podem durar apenas alguns dias de internacdo como também se

estender para além do hospital.

O sofrer junto com a mée que perdeu o filho

As maes demonstraram um sofrimento implicado na morte de um companheiro de
tratamento do filho. Elas sofriam junto com a mae que perdeu a crianga, muitas vezes
tentando imaginar o que ela sentia. Parece que a morte de uma crianga, para outras maes cujos

filhos estdo em tratamento, gera um sentimento de impoténcia diante do acontecimento.

Elas ficam desesperadas, né... elas ndo pensavam que ia chegar a
esse ponto, né... Elas ficam muito desesperadas, elas querem ajuda de
gualquer jeito... mas a gente é igual a elas, a gente ndo pode fazer
nada, né... o sofrimento é muito, mas a gente também ndo pode fazer
nada, né... se Deus quis, ninguém pode mudar. (Azaléia, mde de
Ametista)



119

Ai, as vezes, a gente via essas maes, perguntava para elas e elas
falavam: “t4 bom, gracas a Deus”. Ai depois eu ficava pensando o
gue elas tavam sentindo, porque tava alegre, feliz, porque tava bom,
tava tudo indo e bem e de repente... ai eu ficava pensando, o que sera
gue aconteceu? Como sera que ela ta? Deve ser muito triste... as
vezes uma tinha mais filhos, outras n&o. (Orquidea, mée de Onix)

Deve ser muito triste, né, morreu um filho... se for os parentes, essas
coisas, ndo... Mas filho deve ser, né, ninguém se esquece... (Orquidea,
mée de Onix)

S6 o sofrimento... vocé vé chorando, gritando, nossa senhora é
terrivel... porque ninguém entende... vocé vé a pessoa, ruim ruim la...
é a coisa mais triste do mundo, vocé ta |& em cima e vé que uma das
criancas que tava com seu filho faleceu... porque vocé sempre fica
esperando, vocé sempre acha que melhora, que vai sarar... ai de
repente vocé j& fica sabendo que faleceu... € muito triste, é uma
experiéncia horrivel. (Tulipa, mae de Topéazio)

Algumas maes revelaram que o sofrimento delas, enquanto expectadoras da morte da
crianca, poderia ser 0 mesmo que o da mée que perdeu o filho, tamanha a intensidade do

sentimento.

Ai de repente o celular comecou a tocar. Eu fui ver, era uma
mensagem da mée da Da., que ela tinha falecido. Nossa, mas eu
chorei, mas eu chorei tanto por causa dela.... Eu me apeguei muito
com ela... (Azaléia, mae de Ametista)

O que elas estavam sofrendo eu também tava, porque eu me apeguei
demais com eles, nossa... vocé vé ali aquele sofrimento deles, tomar
remédio, aqueles remédios fortes, passa mal, vomitavam, ndo comiam
nada... Sabe, ia acabando tanto para as criang¢as quanto para as maes
gue estavam juntas, sofriam todos iguais. (Azaléia, mée de Ametista)

Ai, é muito dificil né, vocé ta ali, ndo é o mesmo caso... mas, quando
vocé vé uma crianca vocé se apega... e de repente acontece de
falecer... ai é muito duro tanto para a mae quanto para as outras que
estdo juntas, né... porgue eu acho que é a mesma coisa, 0 mesmo
sofrimento, s6 muda o lugar da doenca, mas o tratamento sdo todos
iguais, o sofrimento de todo mundo é igual. (Azaléia, mae de
Ametista)

E muito dificil, é muito complicado, s6 sentindo para a gente ver o
guanto doi, o quanto é complicado. (Azaléia, mde de Ametista)

Eu fiquei muito, muito desesperada... a mée dela ndo se conforma até
hoje... igual, eu tenho contato com ela, todos 0s meses ela vai 14 em
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casa, ela ndo conforma, porque nao tem explicacdo né... (Tulipa, mée
de Topazio)

O tratamento oncoldgico como uma batalha na qual lutavam e sofriam juntas

As maes revelaram que durante o tratamento oncologico elas se apoiavam e se

ajudavam ao dividirem as angustias e as informacdes acerca do mesmo.

Todas eram amigas, né, uma da outra, se precisava a gente ajudava...
(enxuga as lagrimas e respira fundo) (Azaléia, mae de Ametista)

Do6i demais menina, igual, eu falando com vocé, vocé sempre fala
assim: com certeza, com certeza. Mas s6 a outra mae que esta vivendo
gue sabe a verdadeira dor. Porque ndo tem como, vocé imagina, mas
sO viver mesmo, s6 a outra. N&o que eu estou te descartando, mas s
uma mae para entender a outra. Hoje mesmo a gente tava
conversando isso aqui, s6 quem ta vivendo o problema sabe quanta
dor a outra ta sentindo também. (Camélia, mée de Cristal)

Eu sempre pedia a Deus, quando eu via alguma pessoa com a mesma
doenca dele, eu falava: Ai Senhor, do mesmo jeito que o Senhor curar
meu filho, que cura, que da para outras pessoas também, o que a
gente mais pede é ver eles curado. (Rosa, mae de Rubi)

A perda do contato com outras mées que conheceram durante o tratamento do filho

Perder o contato com mées que conheceram durante as visitas ao hospital as faz pensar
se aquela crianca faleceu, ou se terminou o tratamento, ou simplesmente se vai ao hospital em
dias que ndo coincidem com os retornos de seus filhos. De qualquer forma, tal verbalizacéo é
um indicio de que estas maes se preocupam umas com as outras, desejando saber como estdo

enfrentando a doenca, como as criangas estdo de saude.
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Teve crianga que morreu... mas s6 que... igual, a gente ndo
encontrava muito porque os retornos nédo coincide... (Camélia, mae de
Cristal)

A gente ndo tem como falar para a mée, a mée da crianca que a gente
nao vé mais, as vezes esta de alta, mas a gente sofre junto com elas...
(Camélia, mae de Cristal)

Eu fiquei assim, amiga de muitas... durante o tempo que ela tava
internada a gente conversava sobre o tratamento, sobre as coisas... eu
me preocupei demais com ela que ai eu esquecia de conversar... as
vezes eu ajudava, conversava, mas ai trocava, quando eu vinha ja era
outra e nunca dava certo de vim e ver aquela mesma pessoa... ai eu
vinha, a pessoa j& tava indo embora e eu ficava. Mas eu conheci
bastante gente aqui durante o tratamento. (Jasmim, mée de Jade)

Com umas mées a gente via assim, mas ndo conversava ndo, nao
tinha amizade... agora com outras a gente tinha amizade, as vezes
ficavam internadas juntas... (..) E teve outras ai, mas eu ndo
conhecia, né, a crianga. Porque quando eu estava no tratamento que
eu vinha, ela ja tava ai, mas agora também nao vi mais... (Orquidea,
mée de Onix)

Ele andava muito de cadeira de rodas... a mde dele era morena e
tinha acho que problema no figado. Eu ndo lembro o nome do
menino, ele também morreu. Primeiro ele melhorou, gragas a Deus,
depois ele ficou ruim... ele morreu, eu ndo vi ela mais... Mas deve ser
assim muito triste, né... (Orquidea, mae de Onix)

Ah, alguns meninos assim ele brincava bastante... que nem quando
tem um projeto, né, que eles ficam juntos, ai eles brincavam
bastante... ele tinha mais amizade mesmo com as meninas da minha
cidade que vinham, porque eu ai eu precisava perguntar: Ah, vocé é
de onde? Ah, eu também sou de la... ai ia pegando amizade. Ele
brincou bastante com os meninos... a mée do C., eu peguei bastante
amizade com ela, mas faz tempo que eu nédo vejo ela. (Rosa, mée de
Rubi)

Uma mae relatou a perda de contato com uma mae cujo filho faleceu, justificando que

apos a morte da crianga ndo ha mais motivo para ir ao hospital.

Tem a mée de um menino, ele ja morreu faz tempo, o T... ele ja era
grande, ai ficava internado junto com ele... ai depois de um tempo
falou que ele tinha morrido... mas ai eu nunca mais vi a mae dele...
mas vai vim aqui para que também, né... ai nunca mais vi. (Orquidea,
mée de Onix)
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Ha também a perda de contato com outras maes e criancas quando os filhos das maes

entrevistadas terminaram o tratamento e foram para o AHEI. Como este ambulatoério acontece

no periodo da tarde, as mées passam a se desencontrar.

(...) tava fazendo (o tratamento), mas ai ele terminou e eu comecei vim
atarde... entdo eu ndo sei (...) Nao sei se elas vem a tarde, se elas vem
de manha, se teve alta ou n&o, eu ndo sei, ndo vi mais... (Orquidea,
mae de Onix)

E tem umas ai que ja terminou quase junto com o Onix... teve umas
vezes que eu vim aqui e elas tavam, mas agora marca em dia
diferente, né... ai ndo vé mais. (Orquidea, mée de Onix)

Eu vejo (as maes) s6 quando eu venho aqui, porque as vezes ela vem
assim para consulta, igual, tem muito tempo que ela ndo fica
internada, depois que a gente sai (do tratamento), a gente vem aqui
assim e algumas ai a gente encontra e conversa. (Petlnia, méae de
Pérola)

As maes entrevistadas deixaram mensagens para mdaes cujos filhos ainda estdo em

tratamento

O que eu tenho para falar é para elas nao desanimar... € duro, mas
tem que ter forga, rezar muito, acreditar e ter fé, sendo... Nao é facil
aguentar tudo ndo. O baque € bem forte. (Azaléia, mae de Ametista)

Quando eu vejo alguém que fala, eu falo: “Nao se preocupe nao,
tenha fé em Deus” tem que ter forca, porque vocé vim também
desanimado... aquela esperanca, ah, serd que vai dar? Sera que ndo
vai dar? Nao adianta, tem que pensar uma coisa positiva. (Jasmim,
mée de Jade)

» Lembrangas das vivéncias durante o tratamento do filho

As mdes relembraram muitas situa¢fes durante as entrevistas. A possibilidade de falar

sobre suas vivéncias durante o tratamento dos filhos, possibilitou a lembranca de criancas que

faleceram e outros momentos de intenso sofrimento durante o tratamento do cancer.
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As maes lembram a morte de companheiros de tratamento do filho

A K., vocé lembra dela? Nossa, quando a gente ficou sabendo... nossa
foi um choque total... a Da., nossa... principalmente a Da... (...) A C.,
quando eu fiquei sabendo dela também, eu fiquei muito chocada, sabe
(...)(Azaléia, mée de Ametista)

Ela conheceu também um menininho que morreu... eu ndo lembro o
nome dele, nem de onde que ele é agora, que cidade que ele morava.
Ele era lindo, pequeninho, bem barrigudinho e a mée dela tinha outra
menina, era um casal, s6 que o menininho morreu... (Jasmim, mae de
Jade)

E duro, é agressivo o tratamento, as vezes tem pessoa que morre da
doenca mesmo... (Jasmim, mée de Jade)

A mae da N. ndo aceita até hoje, que ela perdeu a menina, porque a
menina tava curada... ai a quimio que eles falam que ela sequela, que
ela ndo vai matando s6 as células cancerigenas, mas as boas, neé... ai
foi 0 que aconteceu com ela, baixou o sangue. Tem outra que era uma
crianca Otima, linda, ele tava curado... a leucemia dele voltou, teve
que fazer um transplante, ai ele ndo aglentou... vixi, tem muita
crianca que a gente sabe ai, que ndo aglientou, que faleceu. (Tulipa,
mée de Topazio)

As maes lembram momentos sofridos do tratamento

Quando comegou a cair o cabelo eu j& comecei a conversar com ela...
ela ndo se importou. Cheguei em casa também ja falei... ndo escondi
porque é pior vocé ficar escondendo, porque vocé fica escondendo a
doenca e de repente cai na boca de outra pessoa e vai ficar com
aquela raiva... eu acho pior isso dai, € melhor chegar e ja falar que
todo mundo ja sabe e ajuda, né... um fala uma coisa, uma palavra ja €
muito bom. (Jasmim, mae de Jade)

Quando ela fazia intratecal que enfiava aquela agulha aqui na
espinha, nossa... € que eu tinha muita forga, eu ficava conversando
com ela e falava que se ela ficasse chorando vai demorar mais, que
ela ia sofrer mais, e se ela ficasse quietinha, rapidinho j& termina.
Terminava e a gente ia embora... (Jasmim, mae de Jade)

Ficar aqui era muito ruim, nossa senhora... ndo tenho nem saudade
daqui mais... ai é muito ruim, nossa senhora. Vocé fica doida para
acabar o tratamento, ndo sabe o que vai acontecer... ai ndo, é muito
ruim ficar aqui, muito ruim, muito ruim. (Orquidea, mae de Onix)
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Em retorno aqui a gente vem... mas nunca mais eu quero vim para
internar, nunca mais, porque é muito ruim ficar internado aqui...
nossa, muito ruim ficar aqui, ih, ninguém gosta de ficar aqui... nossa
senhora, muito ruim... a hora ndo passa, o dia ndo passa, ih ndo, tudo
ruim... (Orquidea, mée de Onix)

Depois que ela ficou sete meses sozinha aqui, ela foi para Sdo Paulo,
la ela fez o transplante. Fazem sete meses que ela fez e ta indo bem
gracas a Deus. Durante sete meses que ela ficou aqui... meu Deus, ela
sofreu muito, 0 médico ndo deu esperanca de vida pra ela. (Petunia,
mée de Pérola)

Porque 0 que a gente ja passou... eu mesmo, eu te digo tudo o que eu
ja passei, porque eu ja sofri aqui... eu sofri, teve vezes deu perder
cinco quilos eu ndo comia... eu vivia s6 chorando, porque durante
dois meses do tratamento, a médica ndo dava esperan¢a, a Unica
esperanca que dava era que o remédio que ela ia tomando ia
diminuindo, ai que tinha chance dela recuperar... (Petlnia, méae de
Pérola)

A gente ndo sabe da onde que vem, acho que é a doenca, né... essa
doenca ndo tem explicacdo para ela... as crianca sofre muito, sofre
muito, coitadinhas... (Tulipa, méae de Topazio)

Nossa Senhora, p8e sofrer nisso... quando vai cair o cabelo, corta o
cabelo, a gente ndo corta... eu dei banho nele, ele ja ficou careca de
primeira, ai eu falei agora que eu morro... ai depois ele parou de
andar, ficou trés meses sem andar, fizeram exame para ver se tinha
deixado seqiiela nele, ficou internado dois dias... depois ele voltou a
andar, ele parou de vez assim, trés meses carregando (...) vou te falar
a verdade, sofri mesmo, nossa senhora... ndo gosto nem de lembrar o
que eu passei... ndo foi facil ndo. (Tulipa, mée de Topazio)

= Estar no AHEI apds o tratamento significa a vitdria sobre a doenca

Algumas maes trouxeram que o término do tratamento, estar frequentando o AHEI —
Ambulatério de Hematologia Infantil, significava ter passado pelo tratamento e vencido o

cancer.

E que é um passo que a gente deu, né... que deu certo, ta aqui nesse
ambulatdrio. (Camélia, mae de Cristal)

E por isso que eu falo... essa doenca, Deus me livre, é terrivel! Por
isso eu rezo a Deus todos os dias... a gente sabe 0 risco que tem e
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chegar até um ponto desse (estar no AHEI)... ndo é um passo nao, sao
varios passos. (Camélia, mae de Cristal)

T6 aqui para vencer, entdo vou fazer o que tiver que fazer para ele ser
curado... e gracas a Deus chegou o dia (estar no AHEI), e é o melhor
dia! (Rosa, mae de Rubi)
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COMPREENDENDO AS VIVENCIAS DE MAES

DE CRIANCAS COM CANCER,

Compreendi, de repente, que a dor da sonata interrompida se deve ao
fato de que vivemos sob o feitico do tempo. Achamos que a vida é uma
sonata que comeca com 0 nascimento e deve terminar com a velhice.
Mas isso estd errado. Vivemos no tempo, € bem verdade. Mas é a

eternidade que da sentido a vida.

(Rubem Alves, 2003)
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8. COMPREENDENDO AS VIVENCIAS DE MAES
DE CRIANCAS COM CANCER,

Neste capitulo, lango um olhar sobre as falas das maes entrevistadas de modo a
apreender os significados atribuidos por elas as vivéncias na situacdo estudada e desenvolver
uma compreensdo desses dados. A categorizacdo das falas das mées possibilitou um primeiro
movimento em direcdo a compreensao de suas vivéncias, mas € preciso articular as categorias
tematicas para realizar uma descricdo consistente da estrutura do fenémeno estudado.

Apresento a analise das falas das mées participantes da pesquisa, buscando sintetizar
as unidades de significado emergentes, a fim de compreender os sentidos atribuidos por elas
as vivéncias.

Segundo Binswanger** (1993),

Além de ter consciéncia de seu proprio existir, compreendendo-o e a ele
atribuindo significados, o ser humano tem a capacidade de conviver com
outros seres humanos, compreendendo-os e captando os significados que
eles tém de sua propria vivéncia. Embora tenhamos peculiaridades
decorrentes da concretude de nossas vivéncias, primordialmente, somos
todos seres humanos semelhantes, existindo num mesmo mundo — é esta a
estrutura comum que nos possibilita compreendermo-nos e conhecermo-nos
uns aos outros (Binswanger, 1993 apud FORGHIERI, 1991, p. 246).

Meu encontro com as mées-colaboradoras da pesquisa foi um encontro revestido de
intersubjetividade. Desta forma, a compreensdo das vivéncias de mdes de criangas com
cancer, que pretendo elucidar neste estudo, parte do meu olhar intencional sobre o fenémeno
estudado. N&o passei pela experiéncia que estas mées passaram, como disse uma mae

entrevistada: “[...] s6 a outra méde que esta vivendo que sabe a verdadeira dor. Porque nao

1 BINSWANGER, L. Articulos e conferencias escogidas. Madrid: Gredos, 1973
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tem como, vocé imagina, mas sO viver mesmo [...]”. Mas existimos e compartilhamos um
“mundo”, no sentido fenomenoldgico, o que possibilita lancar meu olhar e conhecer esta
experiéncia, compreender a vivéncia destas maes quando morre uma crianga no hospital,
companheira de tratamento do filho.

Com a possibilidade de falar sobre suas vivéncias durante o tratamento dos filhos, as
mées entrevistadas trouxeram lembrancas de momentos de intenso sofrimento, quando o
cabelo caia, quando era realizado um procedimento doloroso como a quimioterapia intratecal,
a internacao e a morte de companheiros de tratamento.

Frente a possibilidade de ressignificarem estas experiéncias, as mdes revelaram
significados que a morte tem para elas na situacdo estudada. Uso a metafora de uma batalha,
que é o que as mdes elucidaram durante as entrevistas, para falar sobre o tratamento
oncoldgico. E realmente € este o sentido atribuido ao cancer e seu tratamento: uma batalha
que deve ser vencida a qualquer custo.

Quando as mées entrevistadas relembravam a perda de uma batalha, ou seja, a morte
de uma crianga com céncer no hospital, havia um sentimento de frustragdo muito grande, que
gerava sofrimento, e que era revivido durante o encontro que tiveram comigo, ndo sem
lagrimas nos olhos.

Demonstravam certa indignacdo perante a morte de criangas com quem conviveram
durante uma parte do tratamento, especulavam a fatalidade dessas mortes e 0s sentimentos
que a mée, cujo filho faleceu, tinha diante da perda da batalha contra o cancer e a auséncia do
filho. De certa forma, identificavam-se com estas mées, colocando-se no lugar delas e
imaginando a dor que sentiriam se fosse o proprio filho a falecer.

As mées participantes da pesquisa pareciam lamentar profundamente que elas
venceram a batalha, pois estavam no AHEI naguele momento, e aquela mae com quem lutou

junto a perdeu. Rosa, mae de Rubi, deixa isto explicito quando diz “Vocé esta na mesma luta
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gue as pessoas, VOcé vence, e a pessoa também lutou, passou pelo mesmo que vocé passou, e
nao consegue... é triste, né?”.

E possivel afirmar que por dividirem a dor de ter um filho com cancer, estas mées se
identificavam, lutavam e sofriam juntas, e cada perda era sentida no coletivo, 0 que
despertava um sentimento de compaix&o umas pelas outras.

Da mesma forma, a morte de uma crianga companheira de tratamento evidenciava a
possibilidade de morte do proprio filho. As maes entrevistadas trouxeram este relato com
bastante pesar, pois vivenciaram estas situacfes com o medo constante da perda. O medo da
morte permeia todas as etapas do tratamento — do diagndstico ao desfecho final, seja com a
morte ou a convivéncia com a possibilidade da recidiva ap6s o término do tratamento — como
descreve a literatura.

E as mdes relataram o medo de forma explicita diante da morte de uma crianga no
hospital, pois este fato trazia a concretude da morte de uma crianga por cancer, que fazia um
tratamento naquele hospital, com a mesma equipe médica, convivendo no mesmo espacgo
fisico, dividindo as mesmas dificuldades e angustias que ela e o filho. E a possibilidade de
morte € um dado de realidade daqueles que enfrentam a batalha contra o cancer.

As mées relataram as fantasias vividas a respeito da noticia de morte de uma crianca,
que veiculava pelos corredores do hospital, buscavam explicagdes e causas para a morte e
para 0s sentimentos que esta lhes despertava. Tulipa, mae de Topazio, revela a representacao
da dualidade do tratamento quimioterapico, que trata o cancer, mas por ser invasivo e
agressivo provoca sofrimento e dor, e pode até mesmo provocar a propria morte.

O medo também aparece com a ameaca de recidiva. Estar no AHEI, com o filho tendo
terminado o tratamento oncolégico, foi considerada uma vitéria contra o cancer. Mas ndo uma
batalha totalmente vencida, pois as criangas ainda ndo estavam consideradas curadas e tinham

uma jornada de cinco anos pela frente antes da noticia tdo esperada de cura. E durante esta
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espera, médes e filhos teriam que conviver com a possibilidade de recidiva, que evidencia a
volta da doenca e um reviver uma nova batalha, mais dificil e com menores chances de
vitdria.

A fé em Deus foi trazida pelas mdes como um pilar de sustentacdo para o
enfrentamento da doenca e do tratamento. O apoio buscado na religido revelou uma
importante fonte de forga e confianga em si mesmas e na possibilidade de vencer a batalha.

A fé trazia esperanca e fortalecia a confianca destas maes na equipe médica e demais
profissionais de salde, sendo vistos como co-responsaveis pela superacdo da doenca. Como
relata Jasmim, mae de Jade, “é muito bom pensar em Deus, confiar em Deus... tem 0s médicos
para tratar... mas se Deus ndo pér as maos neles, eles ndo vao curar ninguém... eu tenho que
pedir para Deus para guiar eles, para salvarem os filhos da gente.”

Estas maes tiveram uma convivéncia intensa durante a realizacdo do tratamento, nas
visitas ao hospital para consultas ambulatoriais, internagfes, quimioterapia, ou por encontros
ocasionais na Casa de Apoio do GACC. Pela longevidade do tratamento, muitas maes se
encontravam por varias vezes e tinham a possibilidade de formarem vinculos afetivos que
podiam durar apenas 0 momento que passavam juntas numa internagé@o, ou se estender para
além dos muros do hospital.

O contato entre as mées possibilitava dividir medos e angustias, trocar informacdes
sobre a doenga e o tratamento, e buscarem apoio umas nas outras nos momentos de aflicéo.
Elas revelaram um sofrimento diante da morte de uma crianca, que era solidario com a mae
que perdeu o filho. Tentavam imaginar o que ela sentia, num movimento de empatia e
reciprocidade.

Tal morte gerava impoténcia diante do sofrimento de uma mée para cuja dor ndo havia

consolo, e perante a inevitabilidade da situacdo. O sofrimento das mées entrevistadas poderia
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ser considerado igualavel ao da mae que perdeu a criancga, pois se colocavam no lugar desta e
ndo era possivel medir intensidade da dor compartilhada.

Por ser a luta contra o cancer uma batalha na qual enfrentavam o inimigo e
compartilhavam a dor e o sofrimento, as mées se preocupavam umas com as outras, desejando
saber como estavam enfrentando a doenca, mesmo se distantes, e como estava a salde dos
filhos.

Quando perdiam o contato com uma dessas maes, tentavam imaginar como estariam,
se a crianga havia terminado o tratamento ou falecido. De qualquer forma, sendo o
desencontro circunstancial ou um movimento de auto-protecao, este significaria uma distancia
6tima para ressignificarem a ambivaléncia destes contatos, que possibilitavam relembrar o
sofrimento advindo do tratamento, mas também ter noticias de amigas e companheiras de
batalha.

Se 0 cancer e seu tratamento é uma batalha a ser enfrentada, estas mées seriam
guerreiras que, juntas e apoiadas na fé e na confianca na equipe médica como instrumentos de
luta, se sentiam capazes de enfrentar os percal¢cos dessa jornada e lutar pelo bem estar dos

seus filhos.
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ALGUMAS REFLEXOES A LUZ DA PSICOLOGIA

FENOMENOLOGICA

A entrada da caverna esta escondida pela vegetacdo. Sao poucos 0s
que tém coragem de entrar. L& dentro tudo € diferente. Os espagos
modelados pelos milénios pedem poucas palavras. As vozes se
transformam em sussurros. Mas os olhos crescem. E assim vamos

descendo cada vez mais fundo, até que descobrimos sozinhos [...]

(Rubem Alves, 2003)
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9. ALGUMAS REFLEXOES A LVZ DA PSICOLOGIA
FENOMENOLOGICA

Neste capitulo, faco a articulagdo das falas das mées com a abordagem
fenomenoldgica em Psicologia, de forma a estabelecer uma compreensdo das vivéncias das
maées a partir dos significados atribuidos por elas a situacdo investigada.

Partindo do enfoque fenomenoldgico da Psicologia pretendi, aqui, dar sentido as
vivéncias das mées de criancas com cancer quando um companheiro de tratamento morre,
buscando a esséncia deste fendmeno. E importante frisar que tais sentidos se deram a partir do
meu olhar intencional sobre o fenbmeno e, portanto, diz respeito ao significado que atribui a
esta experiéncia, ndo sendo a unica forma e nem a mais completa, mas é uma maneira de
compreender e significar o mundo que foi apresentado a mim pelas mées-colaboradoras da
pesquisa.

Ao refletir sobre a vivéncia destas mées pretendo ir direcdo ao “mundo da vida”, o
mundo da vivéncia cotidiana imediata, no qual todos nds vivemos e existimos uns com 0s
outros, “com a capacidade de nos aproximarmos e de compreendermos mutuamente nossas
vivéncias” (FORGHIERI, 19934, p. 19).

Sendo o conhecimento psicoldgico reflexdo e ao mesmo tempo vivéncia, “é
conhecimento que pretende descobrir a significacdo, no contato efetivo do psicélogo com a
sua propria vivéncia e com a de seus semelhantes” (FORGHIERI, 1993a, p. 22). A ciéncia,
entdo, ndo comega com a articulacdo de teorias e elaboragé@o de conceitos, mas com a intengéo
do pesquisador ao estabelecer seu problema de pesquisa, que surgiu de sua vivéncia cotidiana,
ou seja, tem origem numa vivéncia pré-reflexiva.

Este predmbulo se fez necessario para enfatizar que os significados que atribui a

experiéncia destas maes na situacdo estudada ndo podem ser considerados existentes
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independentemente de minha prépria experiéncia como estagiaria no Servigo de Psicologia do
GACC e depois como pesquisadora no Mestrado. Desta forma, o0 mundo-vida das maes que
entrevistei se constitui num fendmeno - o0 meu fendémeno - a ser desvelado. Farei, entdo, uma
exposi¢do de como este mundo se apresenta & minha consciéncia, articulando a vivéncia das
mdes com o referencial tedrico proposto por Forghieri (1993a), a Psicologia Fenomenoldgica
e 0 Enfoque Fenomenoldgico da Personalidade.

Para a Psicologia Fenomenoldgica, vivéncia pode ser entendida como o modo que a
pessoa percebe e compreende suas experiéncias e Ihes atribui significados, o que se encontra
relacionado a sua prépria maneira de existir (FORGHIERI, 1993a). O Enfoque
Fenomenoldgico da Personalidade apresenta caracteristicas béasicas do existir, “ser-no-
mundo”, “temporalizar”, “espacializar” e “escolher”, que ndo podem ser vistos como itens
separados, mas constituem uma totalidade.

Por este motivo, neste texto, ndo ha separacdo didatica entre as caracteristicas do
existir, mas tentei mostrar como se deram na vivéncia destas mées, numa articulagcdo entre
estas caracteristicas, porém com certa distin¢ao para facilitar a compreenséo do leitor.

“A experiéncia cotidiana imediata € o cenario no qual ocorre nossa vida, “ser-no-
mundo” é a sua estrutura fundamental” (FORGHIERI, 1993a, p. 27). Nossa identidade esta
implicada nos acontecimentos cotidianos que vivenciamos no mundo, no conjunto de relagfes
significativas dentro do qual existimos (FRANCOSO, 2001). Ser-no-mundo é o homem
existindo, se comportando, sentindo e se relacionando as coisas e as pessoas, atribuindo a elas
um significado que Ihe é proprio. De acordo com a Fenomenologia, 0 sujeito ndo pode ser
visto separado do mundo, sendo o objeto do conhecimento o mundo vivido pelo sujeito
(CARVALHO; VALLE, 2002).

As mées que participaram da pesquisa ndo podem ser consideradas separadas do

mundo vivenciado por elas. Ser-mae-de-uma-crianga-com-cancer € uma maneira peculiar de



139

significar o mundo ao seu redor. A doenca e o tratamento imprimem uma rotina muito
particular a vivéncia tanto da mée quanto da crianca - o retorno ambulatorial, a quimioterapia,
exames, injecdes, internacdes, cuidados com alimentacdo passam a fazer parte do seu mundo
de significagcbes. O mundo da mée é configurado por relacfes mediadas pela situacdo de
adoecimento e pelos seus modos de enfrentamento. O medo da morte, presente desde o
diagndstico, faz parte do “mundo” destas mdes, e € um assunto sempre comentado no

ambiente hospitalar.

Agora, a morte é o que todo mundo tem medo... tem muita crianca
falecendo, né... no corredor fica todo mundo comentando mesmo...
(Tulipa, mée de Topézio)

Para Forghieri (1993a), o “mundo” engloba trés aspectos simultaneos: o circundante,
0 humano e o préprio. O mundo circundante consiste na relacdo da pessoa com o ambiente,
com a concretude das situacdes vividas, e a adaptagdo ¢ o modo mais apropriado de se
relacionar com ele. O mundo humano é ser-com-o0-outro, num encontro e convivéncia com
outros seres humanos, sendo através destes relacionamentos que a pessoa pode atualizar suas
potencialidades. Por fim, o mundo prdprio € a relacdo que a pessoa estabelece consigo
mesma, que envolve a consciéncia de si e 0 auto-conhecimento.

Enquanto ser-no-mundo, as maes-colaboradoras da pesquisa co-existiam num
mundo de significacdes, permeado de experiéncias de dor e sofrimento diante da situagao
imposta pelo cancer e seu tratamento e pela possibilidade de morte. A estas experiéncias elas
atribuiam significados e davam sentido a sua existéncia - o ser-mée-de-uma-crianga-com-
cancer.

Do mundo circundante faz parte a situacdo de doenca, ainda presente mesmo com o
término do tratamento, a rotina de exames e consultas médicas periodicas para monitorar a

possibilidade de uma recidiva, e as noticias recebidas de morte de companheiros de
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tratamento. O ambiente hospitalar e as pessoas nele envolvidas se faz cada vez menos
presente, a medida que o tempo passa e as consultas médicas no AHEI diminuem de
frequéncia.

O estar no AHEI, para as mdes, significa vitoria sobre a doenca, e existe como
mundo que se configura particularmente diferente da situacdo anterior ao cancer, pois exige
adaptacdo a uma nova condigdo de estar com o filho fora de tratamento, mas nédo curado.
Tanto as mées quanto as criangas precisam retomar a normalidade da vida. O estar fora de
tratamento € vivéncia no mundo circundante, e as mdes buscam ajustar-se a esta nova

condig&o e conviver com as mudancas impostas pelas determinagdes da vida atual.

TO aqui para vencer, entdo vou fazer o que tiver que fazer para ele ser
curado... e gracgas a Deus chegou o dia (estar no AHEI), e é o melhor
dia! (Rosa, mée de Rubi)

Estar no AHEI é também conviver com a possibilidade da recidiva e,
consequentemente, com a possibilidade de morte. A facticidade da vida impunha a realidade
para estas maes, que conviviam com noticias de criancas cuja “doenca voltou”, e diante de tal

fato restava apenas o medo de acontecer com o praéprio filho.

As vezes eu via uma mée, falava que faleceu... mas as vezes nio tinha
jeito... ndo tinha jeito, porque muitas ai falavam... Tem casos ai que
voltam... igual de leucemia mesmo, tem uns casos ai que voltou...
igual de uma crianca ai... mas a do Onix n&o vai voltar ndo, se Deus
quiser, a dele ndo... e se voltar também eles tratam de novo.
(Orquidea, mae de Onix)

Eu sempre falo assim: “Se Deus quiser nunca mais vai voltar™... e
todo mundo fala: “E, mas tem possibilidade de voltar”... e eu falo:

“Mas no meu filho nédo vai, tem que ser confiante, o dele ndo vai
voltar. (Rosa, mae de Rubi)

Durante o tratamento oncoldgico, 0 mundo circundante imposto as médes era

constituido pelo hospital, pelas internacdes, consultas de rotina, quimioterapia. Apos 0
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tratamento, a constituicdo deste mundo era acrescentada a possibilidade de recidiva e o
retomar a vida. Frente a este mundo, as mées tiveram que buscar recursos para 0
enfrentamento da doenga e do sofrimento de ter o filho doente. E estes recursos foram
encontrados no mundo humano, nas relagdes estabelecidas no cuidado da crianga, entre
equipe e nos vinculos formados entre maes companheiras de batalha contra o cancer.

O mundo humano destas mées era composto tanto pela equipe cuidadora quanto
pelas outras maes. O cuidar da equipe hospitalar, médicos e demais profissionais de saude, foi
visto como um estar-com, como convivéncia, como busca de tratamento para a doenga e

consolo para o sofrimento.

E os médicos sofrem junto com a gente... eles ndo falam, mas eles
sofrem junto com a gente... as enfermeiras... ndo sei te explicar como
que é. (Tulipa, mée de Topazio)

Para Azaléia, estar com o filho fora de tratamento era visto como uma vitéria, assim
como as demais maes entrevistadas. A vitoria € comemorada pela mae, pela crianga e pela

equipe, como decorréncia do cuidar da crianga durante o tratamento.

Foi uma vitoria... em primeiro lugar Deus, depois com 0 apoio dos
médicos, todos eles sdo muito atenciosos, da muita atencdo. Mas
agradeco a todos, né... a Deus e a todos que me ajudaram, né...
(chora) (Azaléia, mae de Ametista)

Com as maes companheiras, o relacionamento era envolvido por solicitude, por
compreensdo de sentimentos e por compartilhar experiéncias. O apoio mutuo recebido foi um
importante recurso que estas mées tiveram durante o tratamento dos filhos.

Quando morria uma crianga no hospital, as mées sofriam junto com aquela que
perdeu o filho, seja no apoio concreto no momento de dor, seja através da empatia sentida. As

mées tentavam procurar entender o que sentiam aquelas maes cuja batalha haviam perdido.
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Ai, € muito dificil, né... vocé ta ali, ndo é o mesmo caso... mas, quando
vocé vé uma crianca vocé se apega... € de repente acontece de
falecer... ai, € muito duro tanto para a mae quanto para as outras que
estdo juntas, né... porque eu acho que é a mesma coisa, 0 mesmo
sofrimento, s6 muda o lugar da doenca, mas o tratamento sdo todos
iguais... o sofrimento de todo mundo é igual. (Azaléia, mde de
Ametista)

Conforme diz Forghieri (1993a, p. 19), “os seres humanos, embora tenham suas
proprias  peculiaridades, existem no mundo, constituindo-o e constituindo-se,
simultaneamente”. Era possivel, a essas maes, compartilhar este universo de dor e sofrimento
advindo da morte de outras criangas com cancer, pois elas habitavam um mundo comum,
existiam umas com as outras, participam das mesmas experiéncias.

O existir humano €é ser-com-o0s-outros, é convivéncia, sendo o mundo sempre
compartilhado com outros seres humanos (FORGHIERI, 1993a). A medida que as maes v&o
se reconhecendo e se reconstruindo na vivéncia pos-tratamento do filho - na relagdo com as
demais mées que viviam a mesma situa¢ao e com os outros envolvidos em seu mundo: equipe
de saude, amigos, familiares - € possivel desvendar um modo particular de visualizar as
situacdes que vivencia. Esta perspectiva possibilita 0 encontro com o mundo préprio, com a
consciéncia de si como mde, cujo filho é portador de cancer.

As maes relataram frustragdo diante da morte de uma crianca no hospital. A morte é
a quebra da expectativa de cura, da possibilidade de vencer a batalha contra o cancer. A
compreensdo desta experiéncia se da na relacdo com as outras mées, no entendimento de ser-

mée-de-uma-crianga-com-cancer, na luta empreitada pela vida do filho doente.

Vocé estd na mesma luta que as pessoas... VOCé vence, e a pessoa
também lutou, passou pelo mesmo que vocé passou, e ndo consegue...
é triste, né... (Rosa, mae de Rubi)
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Esta vivéncia é tida como se fosse experiéncia propria, num processo de

identificacdo com a dor da mée que perdeu a crianca.

(...) mas desde quando a gente sabe que aconteceu uma coisa dessa (a
morte de uma crianga) é uma tristeza, meu Deus do céu... da medo de
acontecer com a gente... (Camélia, mée de Cristal)

A gente veio consultar, ai ja internou ai eu fiquei no quarto com uma
senhora, a mae da D... ela era até muito fechadona, quase nao
conversava com a gente, nem nada. Inclusive a menina dela faleceu, e
a leucemia do Topazio, era um pouco diferente da leucemia dela que

tinha, né... ai quando eu descobri que ela faleceu, eu pensei: “Agora é
meu filho também™... (Tulipa, mée de Topazio)

A possibilidade de morte do proprio filho, trazida mais concretamente quando
morrem companheiros de tratamento no hospital, ¢ acompanhada de uma sensacdo intensa de
angustia. As mdes entrevistadas precisam nomear a angustia sentida para transforma-la em
objeto concreto e, assim, ser possivel compreender o que estdo sentindo e enfrentar a situacéo.

Segundo Forghieri (1993a), o ser humano procura transformar a angustia em medo,
identificando objetos e tentando vencé-los.

Porém, tais objetos ndo sdo responsaveis pela angustia, mas a propria
situacdo humana como tal, que nos revela, intuitivamente, a certeza de nossa
propria morte; esta é o fundamento de todas as ameacas que tentamos
objetivar ao longo de nossa existéncia [...] Jamais conseguiremos vencé-la,
definitivamente, pois ela é inerente & nossa propria existéncia, na qual esta

contida a certeza que um dia morreremos (FORGHIERI, 1993a, p. 37)

Camélia passa de uma vivéncia pré-reflexiva de desagrado a uma sensacdo de
angustia que ndo consegue nomear e objetiva sua angustia ao apontar a causa do medo: a

possibilidade da morte do filho doente.
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Eu sei que ndo tem explicacdo... 0 que eu sinto ndo da para expressar
direito o que eu sinto... s6 sei que ndo é bom o gque a gente sente, né...
durante o tratamento, eu ndo sei, s6 sei que é muito medo... eu pelo
menos tenho muito medo (...) Medo da perda... E uma doenca
assustadora que todo mundo tem medo... vocé t4 numa situacéo dessa,

s6 tem medo da perda. (Camélia, mée de Cristal)
Ser-mae-de-uma-crianca-com-cancer € ressignificar as proprias vivéncias na
convivéncia e no relacionamento com as outras maes. A compreensdo da propria angustia
sentida, do medo da morte do proprio filho, pode ser compartilhada e ampliada a partir da
experiéncia do outro, que lhe é proximo, na convivéncia e na situacdo de enfrentamento do

cancer.

Eu lembro mesmo o T., quando o T. faleceu, Cristal estava internada.
O que aquele povo sofreu... e a gente vendo aquele sofrimento deles, a
gente sofria junto com ele... Durante o come¢o do tratamento quando
fala que volta, 0 medo é um s0... porque eu penso assim, se aconteceu
com eles pode acontecer com a gente... (Camélia, mée de Cristal)

A morte da crianga que foi companheira de tratamento de seu filho configura-se
como possibilidade de refletir sobre os mundos que fazem parte do universo do cancer
infantil. A morte faz parte do mundo circundante, pois criangas morrem no hospital — isto €
fato. Faz parte do mundo humano, na solidariedade das mées com aquela mée que perdeu a
crianga, no compartilhar de sua dor. Faz parte do mundo proprio, pois h4d uma identificacdo
com o sofrimento daquela mée, sendo a morte condi¢cdo para se constituir, para recuperar
forgas e continuar enfrentando o tratamento.

Ao compartilhar informagdes e experiéncias, as mées possibilitaram uma ampliacéo
da consciéncia de si — quem foram, quem séo e quem poderdo ser; o que faz parte do mundo
préprio. A entrevista possibilitou este movimento, ao permitir sua reflexdo sobre 0 momento
de tratamento, 0 momento presente sem o tratamento e a projecdo da tdo esperada noticia da
cura. As mées puderam, desta forma, transcender o aqui-e-agora e vislumbrar perspectivas de

um futuro sem sinais da doenca e longe da probabilidade da morte.
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Segundo Forghieri (1993a), a consciéncia de si e 0 autoconhecimento implicam em
transcendéncia, ultrapassar a situacdo imediata e voltar-se para o passado e lancar-se em
direcdo ao futuro, para avaliar as possibilidades que possui para enfrentar a realidade. A morte
do outro é condicdo para voltar-se para si mesmas e olhar para o préprio filho doente, para a
sua condicdo de ser mae e cuidadora, para o seu sofrimento. Mas também é ressignificar as
vivéncias passadas e imprimir a elas um novo sentido. E projetar-se no futuro sem o cancer,
retomar a vida sem o fantasma da recidiva.

Ser-mae-de-uma-crianga-com-cancer diante da morte de companheiros de
tratamento do filho, mostrou-se como uma maneira peculiar de existir. Para Forghieri (1993a,
p. 35), “a vivéncia cotidiana imediata € o0 modo primordial de existirmos; nela temos, global e
intuitivamente, um sentimento e uma compreensao pré-reflexivos de nosso existir no mundo”.

Forghieri (1993a) aponta as maneiras de existir: preocupada, sintonizada e racional.
As maneiras de existir se fundem na vivéncia, ndo podendo ser consideradas de forma
separada, mas como um alternar de experiéncias. Como afirma a autora, compreensdo e
sentimento encontram-se englobados em nossa vivéncia cotidiana imediata. Sensacfes de
agrado e desagrado alternam-se continuamente. E na situacdo de ter um filho com céncer, a
maneira preocupada de existir predomina, mas as mdes também vivenciam momento de
sintonia e a possibilidade de racionalizar e compreender a experiéncia vivida.

Camélia, m&e de Cristal, mostra-se como um modo de existir preocupado, ao falar
sobre 0 medo de uma possivel recidiva, mas coloca-se num movimento de uma existéncia em
sintonia com a realidade, sem a doenca.

Muito medo... eu acho que eu néo estaria preparada ndo... s6 se caso
acontecer, ai tem que encarar, né... mas eu ndo gostaria de passar
por isso de novo ndo. Eu agora estou vivendo o momento, ela ta
bem... eu estou vivendo bem mais ela, mas tendo pensamento negativo
as vezes... (Camélia, mae de Cristal)
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A “maneira sintonizada de existir” consiste numa vivéncia de completa harmonia e
plenitude, uma sensacgéo de estar integrado com o mundo, em contato com os sentimentos. No
entanto, para as maes de criangcas com cancer, 0 existir sintonizado esta presente em raros
momentos.

Enquanto seres racionais, temos a necessidade de analisar e refletir sobre as
situacdes para adquirir conhecimentos e uma compreensdo inteligivel a seu respeito — 0 que
consiste na “maneira racional de existir”. Construimos conceitos e “teorias” através da analise
de nossas experiéncias.

As mdes tentavam buscar causas para as mortes no hospital, responsabilizando,
geralmente, o tratamento invasivo. Tulipa, mde de Topazio, durante a entrevista, tenta
racionalizar e explicar sua percepcdo das mortes de criancas no hospital e os sentimentos
despertados nela e nas demais maes. Para ela, as mortes ocorriam sempre depois de uma
quimioterapia.

Ruim mesmo é as morte né... fica todo mundo com medo (...) mas
assim, fica aqui no quarto com uma pessoa que faleceu mesmo, eu
nunca nunca fiquei... fiquei assim com a pessoa do lado e eu no outro
guarto... a Unica coisa mesmo é que a gente fica sabendo do que
aconteceu pelos outros... eu ndo posso afirmar porque eu nunca Vi
nada, porque é sempre depois das quimio... (Tulipa, mée de Topazio)
Os sentimentos despertados nas maes, ao relatarem fatos em que criangas morreram
no hospital, sd@o envolvidos por tentativas de racionalizacdo, para tentar explicar e justificar
tais mortes e o sofrimento advindo do tratamento. De uma forma geral, € neste movimento
que a sociedade ocidental caminha, pois a morte da crianga € inconcebivel. Por outro lado, a
morte faz parte do mundo-vida destas mées que convivem com o cancer cotidianamente.
A maneira predominante de existir das mées cujos filhos tém cancer é a “maneira
preocupada de existir”. Esta consiste numa vivéncia global de insatisfacdo que varia de uma

vaga intranqlilidade até uma profunda sensacdo de angustia, que ocorre em situagdes

concretas ou ndo, mas que chega a nos envolver por completo.
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Orquidea, mde de Onix, relata sua preocupacdo com a possibilidade de morte do
filho, ao escutar historias de criangas com cancer que faleceram.

Teve uma que falou assim: “Ai meu Deus, me da forca..” vai
levando, né... mas deve ser muito ruim... e a gente vem para trazer
para o tratamento e fica pensando ““Ai, sera que vai acontecer ou
ndo”... ai fica escutando as outras histérias e pensa que vai acontecer
com a gente também... (Orquidea, mae de Onix)

As maes convivem cotidianamente com a morte, seja enquanto possibilidade ou
concretizada na morte do outro. Este fato traz a vivéncia de uma profunda intranquilidade
diante do imprevisivel. Estas mées existem num mundo permeado por angustia, que deve ser
objetivada em medo como possibilidade de explicar seus sentimentos.

Camélia, mée de Cristal, relata, de forma bastante direta, 0 objeto a que o medo é
dirigido: o medo da perda.

O maior medo da gente é perder... e acho que outras mées diriam a
mesma coisa... 0 medo que a gente sente é da perda... (Camélia, méde
de Cristal)

O medo de perder o filho evidenciava nas médes uma vivéncia no tempo, sendo esta
préxima & sua maneira de existir. Segundo Heidegger™ (1971 apud FORGHIERI, 1993a), a
temporalidade é o fundamento bésico da existéncia humana, sendo o sentido originario do
existir. Portanto, existir e transcender possuem o mesmo significado, que € o langar-se para
fora de si mesmos, ultrapassar a situacao imediata, temporalizar.

As circunstancias em que estas maes experienciavam a situacao de ter um filho com
cancer, mesmo fora de tratamento, impunham uma maneira de existir que variava de acordo
com a situacdo vivenciada no momento — intercorréncias, quimioterapia, noticia da morte de
um companheiro de tratamento. Estas maes se projetavam num tempo futuro, numa tentativa

de transcender a situacdo imediata, para poder, assim, lidar com o sofrimento.

> HEIDEGGER, M. El Ser y el Tiempo. Tradug&o de J. Gaos. México: Fondo de Cultura, 1971.
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Jasmim, mée de Jade, relata sua tentativa de irromper com o momento presente,
projetando-se num futuro préximo, para lidar com sua dor diante da possibilidade de morte as
filha e ter forgas para vencer a doenca.

Ela (a filha em tratamento) nem se preocupava quando morria (algum
companheiro de tratamento)... vai fazer o que, morreu... pedir para
Deus ajudar a familia... e eu dizia: “N&o vai, vocé ndo vai morrer”
(...) Eu falava: “ndo vocé vai ndo, vocé confia em Deus? Entdo vocé
ndo vai ndo, imagina que vocé vai morrer, vocé vai ficar é bonita,
vocé vai estudar até dezembro com suas irmas™ (...)*“vocé ja venceu a
doenca, vai vencer a escola, vai passar na frente delas, vocé vai ser
uma vencedora”. (Jasmim, mae de Jade)

As maes entrevistadas vivem e, a0 mesmo tempo, transcendem a condicdo real da
crianca, ainda considerada doente mesmo fora de tratamento. Relembram a angustia sentida
nos momentos em que se viram confrontadas com a possibilidade de morte no passado,
quando os filhos estavam em tratamento. Olham para o presente, no AHEI naguele momento
de entrevista, com os filhos fora de tratamento, apenas em observacdo e manutencdo desta
condicg&o. Projetam-se no futuro, dali a cinco anos, fora do perigo de uma recidiva e de visitas
freqiientes ao hospital, exames e consultas.

A vivéncia no tempo €é permeada de expectativa, pois sé 0 tempo vai responder se 0
filho podera ser considerado curado.

(...) vocé ta apostando numa coisa que s6 o tempo vai responder se
curou... pelo menos o que me passaram é isso. Eles fazem diagndstico,
mas se vai ta curado, sé o tempo vai responder... € aqui pelo que eles
falam € um procedimento muito demorado... a expectativa € muito
grande mesmo. E ndo sei se sou eu, mas eu tenho muito medo...
(Camélia, mée de Cristal)

Embora esta vivéncia seja uma existéncia preocupada, as maes tém a consciéncia de
que ndo é possivel controlar o tempo. Mas é possivel a vivéncia no tempo, transcender a
situacdo imediata, para procurar lidar com a realidade vivida. Segundo Forghieri (1991), o
tempo é experimentado como uma totalidade, sendo um presente perene que decorre num

fluxo continuo.
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Elas vivenciam o momento da entrevista como racionalizagdo, numa tentativa de
buscar uma elaboracdo das experiéncias vividas, integrando-as no momento presente. A
vivéncia que tiveram nas diversas situacBes experienciadas durante e apos tratamento sdo
constituintes de sua personalidade, de sua maneira de significar o vivido.

Em seu existir no mundo, o ser humano ndo vive apenas no ambiente no qual se
encontra num determinado momento, mas o transcende (FORGHIERI, 1989; 1993a). As mées
de criangas com céancer ndo se encontravam apenas ali no hospital. O espacializar consiste na
vivéncia do espaco, que vai além do mundo circundante. E conseguir transportar-se, pelo
pensamento, a outros lugares (FORGHIERI, 1991). E a intensidade desta vivéncia no espaco
e no tempo varia de acordo com as oscilagdes que ocorrem em nossa “maneira de existir”, ora
com proximidade, ora com distanciamento, dependendo de nossa vivéncia, se sintonizada e
integradora ou preocupada e angustiante.

Orquidea, mae de Onix, lembra-se da etapa em que o filho estava em tratamento, e
procura distanciar-se do ambiente hospitalar, mesmo estando ali presente, no momento da
entrevista.

Ficar aqui era muito ruim, Nossa Senhora... ndo tenho nem saudade
daqui mais... ai € muito ruim, Nossa Senhora! Vocé fica doida para
acabar o tratamento... ndo sabe o que vai acontecer... ai ndo, € muito
ruim ficar aqui... muito ruim, muito ruim... (Orquidea, mae de Onix)

Camélia, mde de Cristal, vivencia o estar no AHEI naquele momento como
possibilidade de voltar ao AOPE, pois o filho fora de tratamento ainda ndo é considerado
curado e ha a possibilidade da volta da doenga, a recidiva. Para esta mae, tal pensamento traz
a condicdo de reviver a angustia ja sentida anteriormente, naquele espaco hospitalar dedicado

ao tratamento oncoldgico, aqui descrito por ela como uma nova jornada.

(...) e a gente ta vendo que ta dando tudo certo... mas o0 medo da
volta... ai, eu morro de medo da volta... eu ndo estaria preparada
para mais uma jornada... (Camélia, mae de Cristal)
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As maes debrugcam-se sobre experiéncias passadas, refletem sobre o que ja viveram

e fazem previsdes do que poderd acontecer no futuro. Relembram situacfes de intenso

sofrimento durante o tratamento e a morte de companheiros de tratamento. Projetam-se num
futuro sem a convivéncia com o cancer e seu tratamento.

O ser humano € um ser-no-mundo, existe sempre em relacdo a algo ou

alguém e compreende suas experiéncias, atribuindo-lhes significados e

dando sentido a sua existéncia. Vivencia 0 espaco € 0 tempo com uma

amplitude que ultrapassa a dimensdo objetiva, pois pode transcender a

situacdo imediata. Seu existir abrange o que estd sendo, mas também suas

multiplas possibilidades as quais encontra-se aberta sua existéncia. Mas a

facticidade, que abrange a materialidade do mundo e dele préprio, restringe

esta abertura (FRANCOSO, 2001, p. 61)

E como retrata a mae de Topazio, Tulipa, que coloca a facticidade da morte em uma
de suas falas.

E quando fica curado, que volta... ai a gente tem ... leucemia que
volta... € muito agressiva, ndo agiienta nem transplante... ndo tem
explicacdo, eu acho que sei la... nem eles tem explicacdo, né...
acontece. (Tulipa, mée de Topazio)

Jasmim, mée de Jade, coloca afirmativamente sua liberdade de escolha diante da
decisdo de se apoiar na fé e no cuidado fornecido pela equipe hospitalar, arriscando-se na luta

contra o cancer, assumindo a gravidade da doenca e a possibilidade de morte.

Confiei (em Deus)... ndo tive um pingo de medo, nem tive e nem tenho
medo de nada... creio em Deus e ta dando tudo certo, gracas a Deus...
e ja conheci mesmo, na minha rua, pessoas com o mesmo problema
que ela teve e morreu também... conheci outras também que tava
acabando o tratamento e morreu (...) (Jasmim, mae de Jade)
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“A existéncia é uma abertura a percep¢do e compreensdo de tudo o que a ela se
apresenta” (FORGHIERI, 1993a). Estas mées, diante da compreensédo de uma realidade
imposta pelo cancer infantil, procuram caminhos que sejam mais acolhedores. Muitas vezes, 0
caminho escolhido é a fé e a religido.

(...) mas isso ali, sei la... a pessoa que ndo acredita que vai curar é
pior, tem que levantar a cabeca e pedir para Deus. (Jasmim, mée de
Jade)

Rosa, mde de Rubi, mostra a confianca depositada em Deus e nos médicos, como o

caminho escolhido para encontrar forcas e superar os percalgos da batalha contra o cancer.

Ai, assim, eu sempre tive fé em Deus que tudo ia dar certo, desde o
primeiro momento que eu fiquei sabendo que ele estava com
leucemia... ai eu me apeguei a Deus, tive fé... sempre procurei fazer o
tratamento certinho, porque o importante é vocé dar a medicacao
certinha, né... ai trazer nos retornos... tem que trazer, fazer tudo certo,
porque com a ajuda dos médicos, Deus da gente tudo da certo (...)
(Rosa, mae de Rubi)

Estar doente com cancer é uma facticidade que impde restricdes das possibilidades
tanto das criancas quanto das mées-acompanhantes. Mas h4 caminhos possiveis e estas mées
buscam alternativas para enfrentar a situagdo, mesmo sendo o futuro incerto e a morte uma
probabilidade sempre presente.

Buscar novos caminhos que ndo restringem suas relagfes consigo mesmas e com 0
mundo é que fazem das mées que entrevistei seres saudaveis existencialmente. Estas mées
reconhecem a inseguranca diante do tratamento oncoldgico e aceitam que as limitacdes sdo
reais, e enfrentam cada percalgo da luta contra o cancer com a coragem para assumir 0s riscos
e procurar resolver as situacoes.

A saude existencial diz respeito as articulagdes eficientes entre a amplitude e as
restricbes do existir. O adoecimento existencial s6 ocorre quando as limitacdes ndo séo
reconhecidas e enfrentadas a luz das possibilidades, o0 que as torna exageradas e dominantes

na vida (FRANCOSO, 2001).
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Para as maes de criancas com cancer € importante reconhecer as limitacdes da
existéncia para que possa transcendé-las, de algum modo, atraves da descoberta de novas
possibilidades. Para transcender as restricdes da existéncia, as maes precisam se envolver e
estar em sintonia com aquilo que traz a restricdo - a angUstia - para entdo compreendé-la,
atribuindo-lhe novos significados e integrando-a a totalidade da existéncia. Através da
percepcdo das peculiaridades da situacdo é que podem avaliar seus recursos para entao
enfrenté-la.

Jasmim, mée de Jade, tenta mostrar positividade em suas atitudes de enfrentamento
da doenca da filha. Reconhece a gravidade da doenca e a necessidade do tratamento invasivo,
e os enfrenta buscando recursos para lidar com as situagdes impostas pelo cancer; seu recurso
é a fé em Deus.

Ah, eu acho que de tanto eu ter fé assim em Deus eu ndo tive medo...
para mim foi uma coisa normal, eu pensava “Se ndo tem jeito, vai
fazer o que, s6 por Deus mesmo, né”... confiar muito em Deus,
entregar nas maos dele... mas eu ndo me preocupei ndo, porque eu
confiei que Deus tava olhando... Esse tratamento é triste, mas eu t6
acreditando em Deus, acho que a maior forca da gente é em Deus.
(Jasmim, mée de Jade)

Neste sentido, tanto Jasmim como as demais mdes colaboradoras deste estudo se
mostraram abrindo-se as possibilidades do existir, desenvolvendo suas potencialidades e
conseguindo ampliar, cada vez mais, a compreensdo de si e do mundo. A morte é assunto
presente, é fato concreto que acontece e que remete a uma possibilidade que o préprio filho
tem. Estas maes vivenciaram, durante o tratamento e ap6s, momentos de contrariedade,
aflicdo e angustia, porém, sentiam-se fortes para lidar com os embates da existéncia, na luta
empreitada contra o cancer do filho.

A morte € uma possibilidade; e ndo a Unica. As mées a reconhecem, a temem, mas
ndo ficam subjugadas a ela, e encontram coragem para assumir este risco ao enfrentarem o

tratamento oncoldgico e para aguardar resposta dos médicos e do tempo sobre a cura do filho.
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Esta vivéncia é permeada de angustia, de sofrimento e de dor, em relacéo a sua experiéncia e
a experiéncia do outro, de outras mées que se encontram na mesma situacao. Por este motivo,

deixaram recados para as mées que ainda tém os filhos em tratamento.

O que eu tenho para falar é para elas ndo desanimar... é duro, mas
tem que ter forga, rezar muito, acreditar e ter fé, sendo... Nao € facil
aguentar tudo ndo. O baque é bem forte. (Azaléia, mde de Ametista)

Quando eu vejo alguém que fala, eu falo: “N&o se preocupe nao,
tenha fé em Deus”... tem que ter forca, porque vocé vim também
desanimado... aquela esperanca, ah, sera que vai dar? Sera que nao
vai dar? N&o adianta, tem que pensar uma coisa positiva. (Jasmim,
méae de Jade)

Ser-no-mundo com o filho portador de cancer é olhar para o passado e projetar-se no
futuro com suas diversas possibilidades. As maes revelaram a amplitude de seu temporalizar,
que ndo se deixou restringir pelas limitacdes impostas pela doenca do filho. Pelo contrario,
todas as maes participantes escolheram o caminho do enfrentamento, transcender a situacéo

de adoecimento, integrando a vivéncia as noticias de morte de companheiros do filho, e

lancar-se num mundo repleto de incertezas.
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PALAVRAS FINAILS

“Sabedoria é, assim, a arte de degustar, distinguir, discernir. O
homem dos saberes, diante a multiplicidade, precipita-se sobre tudo
0 que é possivel saber, na cega avidez de querer conhecer a qualquer
preco. Mas o sébio estd a procura das coisas dignas de serem

conhecidas”.

(Rubem Alves, 2003)
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10. PALAVRAS FINAILS

Quando planejei realizar este estudo, apenas tinha em mente meu objetivo, investigar
0 impacto da morte de criangas com cancer em mées cujos filhos passaram pelo tratamento
oncolégico. Eu tinha uma idéia de trajetoria que ndao foi a que se configurou no presente
trabalho. Mas sinto que atingi minha proposta e que me debrucei de corpo e alma para sua a
realizacdo. E olhando-o, agora terminado, percebo meu crescimento como pesquisadora e
acredito que esta € a finalidade de um mestrado.

A Fenomenologia me deu a seguranca para ousar, para buscar caminhos possiveis para
que este estudo fosse realizado. E a maior licdo que tiro desta abordagem em pesquisa € a
possibilidade de construir um estudo enquanto este esta sendo realizado. O planejamento e a
sistematizacdo sdo importantes como um pré-reflexivo, que torna-se reflexivo a medida que a
pesquisa avancga, que o pesquisador amadurece e se apropria do tema, da abordagem de coleta
e anélise dos dados.

Ao buscar uma compreensdo das vivéncias de maes de criangcas com cancer em
situacbes de morte de companheiros do filho no hospital, utilizando-me do referencial
fenomenologico, caminhei com cuidado ao abordar o tema da morte — tdo dificil de ser
pronunciado em nossa cultura — mas caminhei também com confianca de que estava indo em
consonancia com meus objetivos.

Muitas vezes ouvi de professores e de amigos que eu era corajosa por trabalhar com o
tema da morte. Quando eu anunciava meu tema de pesquisa percebia uma reacao de surpresa,
gue no inicio me incomodava. Depois, compreendi que ndo era coragem, mas ousadia.
Transitar por uma tematica tdo temida em nossa sociedade foi ousar e provar que falar sobre a

morte é falar sobre a vida. As mées que entrevistei, a0 permearem situacdes em que criangas
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morreram, falavam sobre como elas enfrentaram a situacdo, como lidaram com os
sentimentos. 1sso é vida.

Considero importante abordar o tema da morte, em especial, no que diz respeito em
compreender como mdes de criangas vivenciam a morte de outras criangas no hospital, pois é
um assunto que permeia todo o desenrolar do tratamento do cancer infantil. Falar sobre morte
apenas com quem estd em situacdo de terminalidade ndo é suficiente, é preciso ampliar o
contexto em que a morte se faz presente. Minha expectativa é que este estudo contribua para a
compreensdo desta realidade, no sentido de auxiliar os profissionais envolvidos com esta
demanda, na assisténcia as maes, familiares e criancas com cancer.

No entanto, conhecer os significados atribuidos pelas mdes a esta experiéncia tdo
particular ndo é suficiente para uma compreensao mais abrangente. Acredito que mais estudos
poderiam ser realizados tanto com mées-acompanhantes, com pais, irmaos e outros membros
da familia da crianca doente, mas especialmente, com a prépria crianga acometida pelo
cancer, que é quem perdeu o amigo, durante um tratamento a que ela propria estava
submetida.

H& também que considerar que escolher entrevistar mées cujos filhos estdo fora de
tratamento é uma peculiaridade do presente estudo e outras situacfes de tratamento poderiam
ser investigadas, como enfermaria e ambulatério de quimioterapia, a fim de ampliar a
compreensdo da repercussdo da morte de criangas com cancer nos hospitais e como as mées
vivenciam tal acontecimento.

Escolher o ambiente hospitalar como palco para realizar as entrevistas é considerar a
possibilidade de um encontro genuino com as reminiscéncias de dor e sofrimento que estas
maes passaram durante o periodo de tratamento do filho. E a possibilidade de falar sobre esta
vivéncia em um momento em que o filho esta livre da doenca foi peculiar neste estudo. Eu

poderia ter entrevistado as mées cujos filhos se encontravam em final de tratamento. Mas,
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como mostrei na minha trajetoria metodoldgica, optei por levar em conta a dor que estas maes
sentem enquanto ha sinais de doenca e remexer nessa experiéncia de ser-mée-de-uma-crianga-
com-cancer no momento fora de tratamento, o que esteve dentro de minha proposta de estudo.

No entanto, é importante apontar que poderia haver mudancas em relacdo aos
resultados da pesquisa se fossem variados o local da entrevista ou 0 momento de tratamento,
por exemplo, se realizada a coleta de dados na enfermaria durante uma internagcdo por
intercorréncia. Mas sdo apenas especulacdes, e outros trabalhos poderiam ser realizados para
essa verificagéo.

A situacdo de entrevista em si me fez pensar e considerar o que € de fato coletar
dados. Para abordagens metodoldgicas que ndo se pautam no referencial fenomenoldgico,
talvez a experiéncia que tive durante meu trabalho fosse considerada imprdpria. Em algumas
situacOes de coleta de dados, a crianga acabava por participar da entrevista da mée. Sondar
que pode ter havido influéncia no relato das maes é possivel, porém, ndo ha possibilidade de
retratar a magnitude dessa situagéo.

No entanto, é esta a realidade e a particularidade da situacdo — houve criancas que
chamavam a atencdo da méde, que queriam tirad-la da situacdo de entrevista, talvez por ndo
suportarem a lembranca de situagdes como aquelas que as mées estavam relatando. Mas o
método fenomenoldgico me deu a seguranca para ir em frente, para inserir a crianca na
situacdo de entrevista; as vezes parar por um momento e dar espaco a ela para sentar-se no
colo da mée, para olhar meu gravador, para me mostrar um desenho.

Outra situacdo que vivi durante o contato com as mées, e que considero importante
pontuar aqui, foi a facilidade que percebi nelas ao relatarem suas vivéncias. Acredito que
parte desta facilidade que encontrei deve-se ao fato da maioria das maes me conhecerem do
tempo em que eu era estagiaria e a vivéncia que elas tiveram durante o tratamento quando

receberam atendimento psicoterapico.
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Possivelmente, estas mées viram na situacdo de entrevista uma relacdo com a situacao
de psicoterapia, e a abertura que percebi para a colaboracdo na pesquisa foi um efeito deste
encontro genuino que alguma vez ja vivenciaram. E de fato, percebi que a entrevista
fenomenoldgica, pela abrangéncia que permite a pessoa entrevistada falar sobre suas
vivéncias, possibilitou um efeito terapéutico, dando a oportunidade para as maes
colaboradoras organizarem suas proprias experiéncias, relacionadas a tematica do estudo.

E ao relembrar tudo o que vivi e vivo, neste momento, enquanto pesquisadora, posso
dizer que me sinto mais prestativa e sensivel quando penso nas médes que entrevistei e
naquelas que n&o tive a oportunidade de entrevistar e nem mesmo conhecer. O contato com
estas maes, mesmo que brevemente, provocou uma profunda mudanca em mim e sé
aumentaram a minha admiracéo por elas, pela for¢a ao lutarem pela vida do filho no meio de
tantos percalgos.

Estas mdes me ensinaram que ao pensar sobre a morte, ressignificamos a vida e lhe
damos um outro sentido. Quantas vezes li isto em livros! Mas, de fato, apenas senti isso ao
compartilhar com as mées a dor de chegar tdo perto da morte. Como diz Kovacs (1992, p.
153), “a morte do outro configura-se como a vivéncia da morte em vida. E a possibilidade de
experiéncia da morte que ndo é a propria, mas € vivida como se uma parte nossa morresse,
uma parte ligada ao outro pelos vinculos estabelecidos.”

E finalizo, fazendo das palavras de Custddio (2005, p. 1) as minhas, ao dizer que
“dissertar sobre a morte é uma tarefa dificil, tendo em vista a analise de uma realidade

irreversivel e inerente a0 mundo dos vivos.”
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“Nao ha saber diante do qual o coragdo possa dizer: “Cheguei
finalmente ao lar”. Saberes ndo sdo lar. Sdo, na melhor das hipdteses,
tijolos para se construir uma casa. Mas os tijolos, eles mesmos, nada
sabem sobre a casa. Os tijolos pertencem a multiplicidade [...]”

(Rubem Alves, 2003)
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lustrissima Senhora
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Pos-Graduacio em Psicologia

Em maos
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Sra

Mée da crianga

Sou psicologa e estou realizando uma pesquisa com as mdes de criangas com cancer
em tratamento no Servigo de Oncologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo.

A pesquisa € sobre a morte de outras criancas que fizeram o mesmo tratamento que
seu filho, a qual é intitulada “IMPACTO DA MORTE DE CRIANCAS COM CANCER NO
AMBIENTE HOSPITALAR: VIVENCIAS DAS MAES DAS CRIANCAS
COMPANHEIRAS DE TRATAMENTO”.

Essa pesquisa busca investigar a vivéncia de maes de criangas com cancer diante da
morte de uma crianca, no hospital.

As maes que concederem sua participacdo na pesquisa como colaboradoras, realizaréo
uma entrevista gravada, realizada numa sala reservada para tal, com a psicéloga-pesquisadora.
A gravacdo das entrevistas € importante para analise posterior.

Eu e minha orientadora estamos compromissadas com o Codigo de Etica Profissional
do Psicologo, assegurando total sigilo quanto aos dados obtidos, sem fazer referéncia
individual em qualquer publicacdo, estando a identidade das maes-colaboradoras preservada.

Se a mde ndo quiser participar desta pesquisa, ha total liberdade para recusar ou
mesmo retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e
sem prejuizo ao cuidado e ao tratamento de seu filho.

Coloco-me a disposicao para qualquer esclarecimento:
Sheila Maria Mazer. Telefone: (16) 3945 2790/ 8142 0568.

Este documento é impresso em duas vias, ambas assinadas pela mae-colaboradora e
pela pesquisadora, sendo uma coOpia para cada.

Se estiver de acordo com a proposta deste estudo e quiser colaborar, por favor, assine
abaixo:

() concordo com minha participacdo nesta pesquisa

( ) ndo concordo com minha participacdo nesta pesquisa

Nome por extenso da mae:

Assinatura:
Data: / /

Assinatura da pesquisadora:

Sheila Maria Mazer
CRP 06/74451

Universidade de Sao Paulo - USP

Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto - FFCLRP
Av. Bandeirantes, 3900

Ribeirdo Preto/SP
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ANEXO C - Entrevista transcrita na integra

TRANSCRICAO DA ENTREVISTA

(Camélia e Cristal)

Data da entrevista: 20 de outubro de 2006

Local: AHEI — Ambulatério de Hematologia Pediatrica (HC — FFMRP - USP)
Duracéo: 28 minutos

Nome da mae: Camélia

Nome da crianga: Cristal

Idade: 5 anos

Diagnostico: Linfoma

Tempo que ficou em tratamento: 2 anos e meio

Tempo fora de tratamento: 4 meses

Pesquisadora (P): Durante o tratamento da Cristal vocé vivenciou muitas situacdes em que criangas
passaram pelo tratamento, estdo curadas. Mas também situa¢Ges em o tratamento ndo deu certo e as
criangas acabaram falecendo. Como € isso para vocé?

Méae (M): Ah... é uma companheira que esta vivendo a mesma situacdo que a gente. Por exemplo,
igual: quando a Cristal entrou aqui para tratar, tinha uma crianga tratando com ela a cinco meses atrés,
e tava tudo indo bem, terminou, ela continuou tratando e ele terminou. Ai agora no final do tratamento
a gente ficou sabendo que a doenca dele voltou. Agora a minha menina ja ta bem e ele ja ndo est4
mais aqui. Para gente é frustoso, porque a gente torce para todo mundo se dar bem como a gente, esse
que é o pensamento, é o que eu acho né!

P: E durante o tratamento, aconteceu de vocé ficar sabendo de alguma crianca que faleceu, alguma
crianga que voceé tinha um vinculo, que vocé conhecia a mée, conhecia a crianga, teve alguma situagdo
Ccomo essa?

M: Durante o tratamento? Teve... mas s6 que... igual, a gente ndo encontrava muito porque 0s retornos
ndo coincide, mas desde quando a gente sabe que aconteceu uma coisa dessa é uma tristeza, meu Deus
do céu, d& medo de acontecer com a gente.

P: Vocé fica com medo de acontecer?

M: Com certeza, € a gente ta vendo que t& dando tudo certo, mas o0 medo da volta ai, eu morro de
medo da volta, eu ndo estaria preparada para mais uma jornada.

P: O tratamento € uma jornada?

M: Com certeza, vocé ta apostando numa coisa, que s6 o tempo vai responder, se curou, pelo menos o

gue me passaram € isso. Eles fazem diagnostico, mas se vai ta curado, sé o tempo vai responder, e
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aqui pelo que eles falam é um procedimento muito demorado, a expectativa é muito grande mesmo. E
nao sei se sou eu, mas eu tenho muito medo.

P: Muito medo, Camélia?

M: Muito medo, eu acho que eu ndo estaria preparada ndo, so se caso acontecer, ai tem que encarar né,
mas eu ndo gostaria de passar por isso de novo ndo. Eu agora estou vivendo o momento, ela ta bem, eu
estou vivendo bem mais ela, mas tendo pensamento negativo as vezes.

P: As vezes surgem pensamento negativos...

M: E, acho que n&o tem como.

P: E durante o tratamento como que era, vocé também vivia 0 momento?

M: O tratamento sempre foi 0 mesmo, sempre o mesmo, quando dava uma febre, tinha que ligar aqui
para trazer, sabe, fica internado. Eu sofri mais do que ela parece, mas era sempre assim, torcendo para
dar certo. Tanto é que ta dando certo e vindo a resposta, mas agora curado, sé o tempo para responder.
Eu sei que ndo tem explicacdo, o que eu sinto ndo da para expressar direito o que eu sinto, s sei que
ndo € bom o que a gente sente né, durante o tratamento, eu nao sei, SO sei que é muito medo, eu pelo
menos tenho muito medo.

P: Do que mais vocé tinha medo? De quais coisas vocé tem medo?

M: Medo da perda. E uma doenca assustadora que todo mundo tem medo, vocé td numa situacio
dessa, s6 tem medo da perda. Porque o ndo tratamento que ela ta fazendo, que da certeza de que ela vai
ficar boa, é s6 com o tempo para responder, vai respondendo e a gente ver se ta dando certo mesmo né,
mas é um tratamento, que sO 0 tempo vai responder, a resposta que a gente quer ouvir né, s6 o tempo.
Eu ja vivi, nossa senhora, febre, infeccdo, deu uma vez infeccdo nela que noés ficamos vinte e nove
dias internadas aqui, a menina emagreceu tanto que chegou a ficar um palitinho. O maior medo da
gente é perder, e acho que outras maes diriam a mesma coisa, 0 medo que a gente sente é da perda.

P: Durante todo o tratamento?

M: Durante todo o tratamento, porque ta previsto acontecer, dé infeccdo, dar uma febre, a qualquer
momento. Ela teve pouca febre durante o tratamento, s6 no comeco do tratamento que ela ficou quase
um més, vinte e nove dias, mas no mais, correu tudo bem.

P: O medo de perder o filho é durante todo o tratamento?

M: Durante o tratamento assim, quando ocorre alguma complicacdo, mas enquanto ta bem, a gente ndo
pensa em perder nada. Mas quando da alguma complicacdozinha assim, vocé vai ficar com medo € da
perda.

P: E quando vocés ficam sabendo que alguma crianca faleceu, é uma complicacdo também?

M: Eu mesmo fico frustrada, porque a gente torce, pelos companheiros da gente para ocorrer tudo
bem, como a gente ocorreu. Toda perda que acontece, para mim sei 14, é uma frustracéo e tanto. Tem
dia que fala assim, fulano ndo deu certo, que é uma volta. Esse menino da minha colega mesmo, foi

uma volta, e ai ele ndo resisitiu... s6 vem 0 medo mesmo, de perder.
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P: Mas é porque 0 medo é 0 que vocé sentiu mesmo durante o tratamento. Entdo é a melhor palavra
para dizer o que vocé esta sentindo.

M: E o pior é que é medo mesmo, mas € um medo que todos eles tem que correr, infelizmente que
passaram por esse tratamento. Igual ela aqui, ela t& vindo ainda, mas se ela t4 curada, s6 assim sé o
tempo para responder. E eu estou torcendo, todo dia peco a Deus por isso acontecer.

P: Com certeza, todos nds da equipe estamos.

M: A poeira ja abaixou um pouco. (siléncio) Eu ndo sei falar bonito como vocés, eu t6 falando o que ta
saindo daqui de dentro.

P: Mas € isso que importa ndo é!? A gente fala aquilo o que a gente té sentindo.

M: E cruel viu, e como é.

P: Vocé falou até com um olhar distante sabe!?

M: E que é um passo que a gente deu, né, que deu certo, ta aqui nesse ambulatorio.

P: Com certeza, né Cristal. (Cristal chega perto de nos)

M: Ela ta malcriada que s0 viu.

P: Ah, ndo acredito.

M: Vixi, depois que ela acabou de fazer quimio, tem o que, quatro meses, menina, ela s6 come! A
Cristal ja engordou quatro quilos e duzentos.

P: Nossa, um quilo por més.

M: Né&o passava de dezenove e meio, dezenove e oitocentos, ganhava umas graminhas a trés dias,
agora ja ta com vinte e quatro e cem.

P: Olha sd, comendo bem hein! A mamae cozinha bem? (a crianca sorri)

M: Ela t& comendo para caramba, eu tava até pensando que quando acabasse as quimio ela ia ter
dificuldade pra comer, eu dava vitaminas, porque crianga quer comer, e na hora que vai comer nio tem
vontade por causa dos remédio. Eu implorava para a Cristal comer um miojo mesmo e nada, sabe.
Parece que vive com o estdbmago vazio por causa dos enjéos. Agora ta a todo vapor.

P: E agora t4 comendo de tudo!

M: Engracado que nesse mesmo tratamento ndo tem nada que ndo possa comer, a ndo ser em boas
condicdes, até pimenta eu ja vi na receita ai que a doutora deu para a gente, até pimenta pode por na
comida, dependendo do que é. S6 recomenda sem cru, mas no mais, nao € assim rigoroso ndo... Entéo,
ai menina, o que eu passei doeu, muito, muito, muito. Eu tive muito medo, mas agora eu té confiando,
a gente viu que respondeu bem. Agora eu t6 com ela, enquanto ela ta vibrando eu vou vibrar também.
Chega de pensamento negativo, que atrai. Mas vocé pode ter certeza que toda criangca que torna a
mesma fase que a da gente, a gente torce junto. A gente ndo tem como falar para a mée, a mée da
crianga que a gente ndo vé mais, as vezes esta de alta, mas a gente sofre junto com elas. Eu lembro
mesmo o T., quando o T. faleceu, Cristal estava internada. O que aquele povo sofreu, e a gente vendo
aquele sofrimento deles, a gente sofria junto com ele. Durante o comego do tratamento quando fala

que volta, 0 medo é um s6, porque eu penso assim, se aconteceu com eles pode acontecer com a gente.
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P: E esse 0 pensamento

M: E esse 0 pensamento, eu acredito que seja, 0 meu pelo menos é. Hoje mesmo eu fiquei sabendo que
aquele menino que quando ela internou tinha cinco meses que ele estava fazendo faleceu, fiquei
passada né. Porque a gente nunca quer uma derrota né. Eu mesmo fiquei chocada, e a gente conhece,
ele brinca, ele brincava com a Cristal, eu brincava come ele, sabe uma crianca esperta, mas
infelizmente ndo era da vontade de Deus.

P: Quando vocé fala das maes, do que vocé esta sentindo, vocé sempre fala nos, porque vocé ta
colocando todas as maes sofrendo tudo o que vocé sofreu.

M: Eu creio que sim né, ninguém quer passar por uma histdria dessa.

P: Com certeza.

M: Déi demais menina, igual, eu falando com vocé, vocé sempre fala assim: com certeza, com certeza.
Mas s6 a outra mée que esta vivendo que sabe a verdadeira dor. Porque ndo tem como, vocé imagina,
mas sO viver mesmo, sé a outra. No que eu estou te descartando, mas sé uma mée para entender a
outra. Hoje mesmo a gente tava conversando isso aqui, s6 quem ta vivendo o problema sabe quanta
dor a outra t& sentindo também.

P: Quem ta de fora imagina, é exatamente o que vocé falou, imagina. Sdo vocés que estdo vivendo
mesmo situagdes como essa que podem dizer, o0 que estd acontecendo, o que t& passando, 0 que VOCcés
estdo sentindo.

M: Porgue em momento nenhum eles deixaram de me falar a verdade, em momento nenhum, falou
sempre a verdade. Ndo tem como eu lhe falar que estd fazendo um tratamento que vai dar certo,
porque ta tentando, agora se vai dar certo, se vai responder bem, agora se vai dar certo, s 0 tempo
dir, ndo é1?

P: Quando vocé diz isso penso que foi uma ansiedade muito grande.

M: E como é viu. Quando termina vocé fica ansioso mais, eu tenho uma esperanca, mas ja que
terminou o tratamento, Deus ajude que ocorra tudo bem, que ndo volte, vamos torcer, esperar, mas ja é
bem mais tranqtilo que durante o tratamento. Durante o tratamento vocé tem que ter cuidado para ndo
cair, ficar com as plaquetas baixa, agora que elas podem fazer de tudo, sé cuidado para ndo machucar,
mas depois que acaba o tratamento, vida normal né.

P: Vida normal, Cristal? (a crianca afirma com a cabeca) Est4 na escola?

M: Eu ndo coloquei, porque durante o tratamento ela teve que parar, né... mas ela ja ta pedindo pra
voltar, esse ano ndo, mas no préximo ano eu pretendo, ela ta falando que quer ir. Ela ta falando que é
para comprar roupa para ela, para ela levar, que quer ir para escola, que quer caderno. Eu tenho fé em
Deus que se ocorrer tudo bem, ela vai sim.

P: Quanto tempo durou o tratamento da Cristal?

M: Dois anos e sete meses.

P: Dois anos e sete meses. Ela teve...?
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M: O dela ¢é linfoma. Porque ela comegou o tratamento, com trés, quatro meses e um pouco de
tratamento, ja ndo achava massa nenhuma, mas assim quando tinha massa foi uma confusdo..., ai
menina, Deus me livre. Eu ndo entendia nada. Eles falavam que tinha voltado, e eu falava, mas como
voltou se ndo tem nada no pescogo. Como néo tinha massa ndo parecia que ela tava com a doenga, mas
os médico falou que se parar em qualquer 6rgo do corpo forma um tumor. E por isso que eu falo, essa
doenca, Deus me livre, é terrivel. Por isso eu rezo a Deus todos os dias, a gente sabe o risco que tem e
chegar ate um ponto desse, ndo € um passo ndo, Sdo varios passos.

P: Varios passos em direcdo a vitoria.

M: Por isso que eu ja disse, hoje eu t6 mais tranquila, mas assim, tranqlila ndo vou ficar nunca mais,
enquanto tiver que vir aqui, a gente ndo vai ficar mais. Mas eu acredito e tenho certeza, que o que a
gente ja passou, hoje ta tranquilo, numa boa. E se Deus ha de ter d6, a gente vai ficar cada vez melhor.
P: Ah, com certeza né, vamos torcer né, Camélia. Todo mundo esta torcendo.

M: Mas... 0 que eu posso dizer, 0 que eu sei dizer é isso ai.

P: Nossa, me ajudou muito, muito obrigada por ter colaborado com meu trabalho.

M: Nada...
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