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RESUMO

CASTRO, E.H.B. A experiéncia do diagnostico: significados do discurso de pais de
criancas com cancer a luz da filosofia de Martin Heidegger. 2009, 182 p. Tese
(Doutorado) Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o
Paulo, Ribeirdo Preto, 2009

O cancer € um conjunto de patologias que incidem sobre 0 organismo, duplicando células
diferenciadas e de modo desordenado. Uma das manifestagdes mais draméticas é quando as
vitimas sdo criangas. A experiéncia da comunicagdo do diagndstico instaura uma crise onde
s80 expostas vulnerabilidades no nucleo familiar. Possuir um filho com diagndstico de cancer
equivdle a eminéncia da perda, provoca dor incomensuravel, com a sensacdo de
desmoronamento de um mundo construido e sonhado. O diagnéstico de cancer infantil € um
momento dramatico e estressante, uma vez que o nivel de ansiedade da familia é muito ato e
resulta em uma rotina onde estdo presentes separacles, perdas, frustracbes e mudangas na
rotina de vida. Neste contexto, esta investigagdo se propds a compreender através do discurso
como as maes vivenciam a comunicacdo do diagnoéstico de cancer em seus filhos a partir da
filosofia de Martin Heidegger. E uma pesquisa de natureza qualitativa e desenvolveu-se de
acordo com os preceitos do método fenomenoldgico, que preconiza compreender 0 outro
naguilo que ele traz em seu discurso. As colaboradoras da pesquisa foram quinze méaes que
estavam hospedadas no Lar de Apoio a Crianca com Cancer, em Manaus. A obtencéo dos
dados ocorreu apds a aprovacido do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica DA Fundagio
CECON, autorizacdo da instituicdo, apresentacdo da pesquisa e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelas participantes. O estudo foi realizado mediante
entrevistas gravadas em audio com uma hora e meia de duracdo em média, no periodo de
novembro de 2007 a agosto de 2008, partindo da questdo norteadora: “ Gostaria que a Senhora
descrevesse para mim como foi para a Senhora 0 momento do diagnéstico de cancer em seu
filho, o que foi que a senhora sentiu ao receber a noticia'. Dos discursos foram apreendidas
Unidades de Significado que originaram Categorias de Anadlise que serviram para
compreender a existencialidade das mées diante do diagndstico de cancer, possibilitando a
sintese compreensiva do fendémeno ser-mée-de-um-filho-com-cancer. Esta compreensdo
pautou-se na fenomenologia ontolégica de Martin Heidegger.O estudo revelou que a
experiéncia do diagnostico de cancer é significada como um momento de grande impacto e
geratriz de modificagbes acentuadas nos mais variados setores da vida: familiar, pessoal e
social. A solidariedade, afé, a possibilidade de aprendizagem e o apoio familiar surgem como
fatores de enfrentamento. Permeando esses aspectos, a vivéncia do tempo em seu nexo de
triparticdo temporal, onde passado, presente e futuro sdo vivenciados simultaneamente e o
sentimento de culpa pela possibilidade de ndo ter pedido um filho a Deus de forma correta.
Conclui-se que ser-mae-de-um-filho-com-cancer € uma experiéncia dolorosa, impactante,
plena de mudancas radicais, mas com possibilidades de aprendizado, de luta, de esquecimento
de s mesma, de enfrentamento, onde o Cuidado é a estrutura ontoldgica originaria do ser-no-
mundo que impulsiona estas méaes a continuarem a batalha pela cura de seus filhos.

PALAVRAS-CHAVE: Cancer Infantil — Diagnéstico — Psicologia - Fenomenologia






ABSTRACT

CASTRO, E.H.B. The diagnosis experience: significance of dialogues with the parents of
children with cancer in the light of Martin Heidegger’s philosophy. 2009, 182 p. Thesis
(Doctorate) Faculty of Philosophy, Science and Letters of Ribeiréo Preto, University of Sao
Paulo, Ribeirdo Preto, 2009

Cancer is a group of pathologies that strike an organism, duplicating differentiated cells in a
disordered way. One of the most dramatic manifestations is when the victim is a child, and the
experience of communicating the diagnosis installs a crisis where the vulnerabilities of the
family nucleus are exposed. Being the parent of a child diagnosed with cancer is equivalent to
living with imminent loss, provoking immeasurable pain and the sensation that the world
constructed and dreamed of is falling apart. The diagnosis of child cancer is a dramatic and
stressful moment, the anxiety level of the family being extremely high and resulting in a
routine that will cause separations, losses, frustrations and changes in the daily life routine. In
this context the present investigation proposed to comprehend the situation in the light of
Martin Heidegger’'s philosophy, by way of dialogues with mothers who lived through the
communication of a diagnosis that one of their children had cancer. It is research of a
qualitative nature and developed according to the precepts of the phenomenological method,
which commends understanding others according to their discourses. In this research the
collaborators were fifteen mothers accommodated in the Lar de Apoio a Crianga com Cancer
(Support Home for Children with Cancer) in Manaus, Brazil. The data were obtained after
receiving approva of the research project by the Ethics Commission of the Fundacdo
CECON (CECON Foundation) and authorization by the institution, and after presenting the
project and the participants signing a Free and Informed Consent Form. The study was carried
out by way of recorded interviews lasting an average of one hour and a half, between
November 2007 and August 2008, and the leading question was: “Could you please describe
to me how the moment you received the diagnosis that your child had cancer affected you and
how you felt on receiving this news’. Significance Units were gleaned from these discourses,
giving origin to the Analysis categories that served to comprehend the existentiality of the
mothers faced with a diagnosis of cancer, allowing for a comprehensive synthesis of the to-
be-mother-of-a-child-with-cancer phenomenon. This comprehension was based on the
ontological phenomenology of Martin Heidegger. The study revealed that the experience of a
cancer diagnosis is seen as a moment of great impact, generating accentuated changes in the
most varied sectors of life: family, personal and social. Solidarity, faith, the possibility of
learning and family support, arose as factors involved in facing the situation. In addition,
living through this period in its tri-partition temporal nexus, where the past, present and future
are lived ssimultaneously, and a sense of guilt about the possibility of not having asked God
for a child correctly, permeate the above aspects. It was concluded that to-be-mother-of-a-
child-with-cancer is a painful, impacting experience full of radical changes, but with the
possihilities of learning, fighting, forgetting oneself and facing up to things, where Careisthe
originating ontological structure of being-in-the-world, that gives these mothers the impetus
to continue battling for their children to be cured.

KEYWORDS: Child cancer — Diagnosis — Psychology — Phenomenol ogy
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Se 0 que voceé faz ndo puder ser chamado de ciéncia, de acordo com o que a palavra ciéncia
significa hoje, isso torna menor ou menos valioso o que vocé faz? Por qué? Vocé acredita
gue a ciéncia € o unico caminho? Vocé faz fenomenologia, e esse €, simplesmente, um outro
caminho

Bilé Tati Sapienza (Conversa sobre terapia)
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1 AUTO-DESVELAMENTO

Doutorado. Quantos caminhos tive de percorrer para chegar até aqui. Lembro-me da
infancia em Obidos, pequena cidade do Estado do Parg, onde o rio Amazonas € mais estreito
— 1453 metros de largura — e de maior profundidade — 73 metros, a Serra da Escama, 0
laguinho, sua vida bucélica. Neto de pescador e sobrevivendo a partir do sacrificio de
muitos... Mudanca para a capital — Belém - e anos depois para outro Estado.

Em 1983, a graduacdo em Odontologia. Anos depois a entrada na Universidade
Federal do Amazonas como docente. Aprendizagens realizadas. Novos conhecimentos. Mas
havia um vazio. Sempre pensel em fazer Psicologia, entretanto, em Manaus somente
aconteceu o primeiro curso em 1992.

Durante cinco anos coordenando o Curso de Odontologia. Dando o maximo de mim
frente a grande responsabilidade que naguele momento se me apresentava. O vazio
continuava. Em 2001 resolvi ir a busca de meu sonho e pensava: ndo posso chegar daqui a
alguns anos e me perguntar como teria sido “se” tivesse feito Psicologia. Passel, inicialmente,
afrequentar uma faculdade privada e, nesse mesmo ano, fiz o vestibular da publica. Surpresal
Passei.

Com o passar do tempo, o0 estudo, a convivéncia com o corpo docente foi se tornando
cada vez mais forte a vontade de fazer parte daguele grupo. Remocgdo para o Curso de
Psicologia. Periodo dificil, estar em condicdo sui generis — professor e aluno a0 mesmo
tempo. Nesse periodo surge a possibilidade de construir um Projeto de Doutorado em
Psicologia estruturado sob a forma Interinstitucional com a Faculdade de Filosofia, Ciéncias e
Letras de Ribeir&o Preto, da Universidade de S&o Paulo, no Estado de S&o Paulo. Corriao ano

de 2003.
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Acompanhando todo o processo de formatacdo do curso de doutorado adentrel mais e
mais no grupo. Dificuldades, entraves que teimavam em surgir. Fui contornando-os, um de
cada vez. Em reuni&o do Departamento de Psicologia foi entregue o Projeto de Doutorado,
momento em que entrel em contato com um livreto que continha todas as linhas de pesguisa,
nessa época quatro. Folheando encontrei a Ultima linha : Promoc&o de Salde e Agdes da
Psicologia na Comunidade, onde estava aocada Psicologia e Cancer Infantil. N&o houve
duvidas, ndo titubeel. Ali estava 0 que gostaria de trabahar - se pudesse terminar o curso de
Psicologia atempo - alinha de pesquisa onde gostaria de desenvolver um trabalho efetivo.

Recordei-me dos trabalhos discentes realizados ainda na Odontologia. Entrei em
contato com um paciente portador de carcinoma espino-celular. A época, as normas de
biosseguranca ndo eram t&o intensamente trabalhadas e, ainda hoje, a professora responsavel
pela disciplina de Diagnéstico Bucal mantém em seu poder o slide onde meu dedo indicador
direito aponta alesdo que, em decorréncia da metastase, provocou o 6bito no paciente.

Outro fato ocorreu quando, ainda plantonista no Hospital Universit&rio — na &rea do
Pronto Socorro — entrei em contato com uma paciente ja na faixa etéria entre 55 e 60 anos de
idade que estava com o que caracterizou, a época, de mau halito. Ao realizar o exame percebi,
na regido posterior da cavidade bucal, lado direito, umalesido com amplo comprometimento e
destruicdo do tecido subjacente a area do trigono retro-molar. O odor fétido que exalava, o
alto grau de destruicdo celular me fez encaminh&la a Fundacdo Centro de Controle de
Oncologia do Amazonas, instituicdo de referéncia no diagnéstico e tratamento de cancer.
Semanas depois soube que a paciente tinha vindo a éhito.

Ficaram alguns questionamentos desse periodo que, com o tempo, foram acrisolados
em algum ponto de minha mente.

Ao ler alinha de pesguisa de imediato retornaram. Nesse periodo uma pessoa muito

proxima foi diagnosticada com cancer. Meu gquestionamento foi: 0 que deve sentir um pai ou
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uma mée quando recebe a comunicacéo desse diagndstico? Comecei a preparar um esbogo de
um projeto nessa direcdo e o encaminhei, em meados de 2004, a pesquisadora responsavel por
essa linha, Professora Doutora Elizabeth Ranier Martins do Valle. Foi um tempo de extrema
ansiedade, a espera para saber se havia possibilidade de, pelo menos, estar a caminho...

Vaeu a penal Comecei a receber sugestdes valiosas que culminaram na elaboragéo
final do projeto. Com isso, também vieram algumas surpresas, dentre elas. alinha de pesquisa
onde desenvolvo o trabalho fundase no méodo fenomenolégico em pesguisa
Fenomenologia em Psicologia, como se dava isto? Lembrei-me de ter estudado alguma coisa
em Husserl!, na época do Mestrado. Fui & busca. Estudei. Estudei e estudei. Quanta anglstial
Quanto sofrimento em observar que nada sabia. Sera que devo continuar? Por que néo
terminar esta graduacdo sbmente e continuar com meus projetos de extensdo e as disciplinas
na graduacéo?

Nesse momento algo ocorreu. Uma discente do Curso de Psicologia me perguntou:
Professor o senhor poderia me gjudar a elaborar um projeto com pais de criangas portadoras
de necessidades especiais? Percebi em seus olhos a chama por realizar algo pelo outro.
Respondi afirmativamente. E deu-se um periodo de grande aprendizado. Conviver com
aqueles pais permitiu que reforgasse em mim o questionamento que deu origem ao projeto de
doutorado. Percebi a dimensdo da comunicacdo de um diagnéstico dessa natureza e o que
provoca nha dinamicafamiliar.

Nesse interim, as conversagbes com a USP continuavam. Em 2006 terminel a
graduacdo em Psicologia e veio a noticia que seria realizada a selecdo. Fui selecionado.
Alegriaimensa. Em seguida, uma grande tristeza. Minha filha de cinco anos foi diagnosticada
com Comunicacdo Inter-Atrial e problemas diversos no sistema circulatério pulmonar.

Cirurgia. Lembro-me que, no ato da comunicacdo do diagndstico me veio a mente os pais de

! Edmund Husserl (1859-1938) fil6sofo aleméo, considerado o iniciador da Fenomenologia moderna.
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criancas com cancer no momento do diagnostico. Estupefacéo. Possibilidade da perda de
minha menina. Sensagdo de impoténcia. Como isso foi acontecer? Onde errei? Por que a vida
estd me pregando essa peca? Estou sendo castigado por alguma coisa que fiz? Senti na pele,
literalmente, o que € receber um diagndstico téo severo, tdo impregnado de possibilidade de
perda, de incompeténcia, de inutilidade, de incapacidade.

Percebi 0 meu “modo-de-ser” frente a uma situagdo de extrema angustia. E isto me
remontou a Fenomenologia e a meu trgjeto na graduagdo em Psicologia. Observel que, mais
do que nunca, deveria estudar e aprofundar-me mais nessa area do conhecimento.
Concomitantemente, a Professora Orientadora foi de um desvelo, um “cuidado”, uma
confianga impar em minha capacidade. Sugeriu-me leituras, encaminhou-me enderecos
eletronicos onde poderiam ser encontradas obras relativas & Fenomenologia - referencia
teorico-filoséfico onde minha pesguisa seria fundamentada... “Uma abertura a possibilidade
do outro”... que fortaleceram minha sofreguiddo por conhecer, cada vez mais, essa
possibilidade de pesquisa em Psicologia.

Sempre tive em mente uma psicologia que me permitisse “ir ao outro”, “ser-com-o-
outro”. Ndo gostaria de desenvolver estudos em que me pautasse pelo processo de adaptar o
outro a uma teoria. Sempre acreditei o contrério. Sempre acreditei que a relagdo com o outro
ndo € univoca, onde h4 um que escuta e interpreta e 0 outro que se coloca na condicdo de
guem sabe menos, de menos valia. Acredito em uma relagdo onde um se abre ao outro, na
intersubjetividade, e isso tento desenvolver em meus projetos na graduacdo, com 0s
graduandos.

N&o foram poucos os embates dentro da graduacéo em decorréncia de ndo “acreditar”
num ser humano somente comportamento ou mesmo determinado, reduzido, preso a um
passado que o transforma em marionete. Causava-me estranheza a dicotomia sujeito-objeto e,

mais ainda, a questdo da interpretacdo que deveria, obrigatoriamente, fazer do outro, sem
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perceber que ali estava um ser que, antes de quaisquer fatores, € um ser de possibilidades, que
significa a vida de forma muito propria, que reflete seu caminho, sua trgjetéria. Essas
angustias encontraram ressonancia em duas pessoas que considero fundamentais em todo o
meu processo de conceber a psicologia: Darlindo Ferreirae Lucicleide Rodrigues.

O primeiro, quando na disciplina de Etica em Psicologia, na primeira aula, colocou no
centro da sala de aula uma cadeira e questionou: “essa cadeira € uma cadeira por qué?’. A
partir dai estabeleceu-se um vinculo que me permitiu “ir em busca das coisas mesmas’,
pensar a Psicologia de uma forma mais abrangente e, principalmente, esse outro - 0 ser
humano -como um ser que da significado avida, aos atos, asi mesmo.

Lucicleide foi minha supervisora em Estégio Bésico |11, proposta desenvolvida com
um grupo de terceira idade em um centro de salide da cidade de Manaus. A docgura e o
acolhimento — suas caracteristicas marcantes — possibilitaram com que nossos encontros
fossem de um aprendizado acentuado. Nesses, tive contato com a teoria de Rogers, Maslow,
Gestalt e, principalmente Victor Frankl, da Logoterapia, que marcaram e embasaram mais
profundamente a forma de pensar a Psicologia e 0 ser humano.

Outro momento, também fundamental, de extrema anglstia, sofrimento e
exasperadamente desafiador foi quando recebi a sugestdo de minha orientadora acerca do
titulo do projeto de pesquisa. Antes estava assim: “O momento do diagnostico: o significado
no discurso de pais de criancas com cancer infantil”. A sugestdo acresceu: “a luz da filosofia
de Martin Heidegger”. Parel frente a0 computador. Estético. Este, 0 meu maior desafio. Sai
em busca das obras deste autor. Leitura bastante dificil até porque ndo estava acostumado a
alguns termos inerentes a linguagem utilizada por ele. Creio que apds dois anos e meio
estudando o que se relaciona a Fenomenologia me considero em condi¢des de desenvolver

uma discusséo acerca daquilo que me proponho arealizar.
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Chegamos a 2007. As disciplinas do Doutorado comegam a ser ministradas pelos
professores oriundos de Ribeiréo Preto, da FFCLRP — USP. E possibilitaram-me, em cada
uma delas, perceber a grandiosidade da Psicologia. Trés dos preofessores em especia:
Professora Doutora Zélia Maria Mendes Biasoli-Alves e sua paixdo pela familia e, os
Professores Doutores Manoel Antonio dos Santos e Elizabeth Ranier Martins do Valle com o
maodulo Céancer: a Morte e o0 Morrer me permitiram mergulhar nesse universo da crianca
acometida por essa patologia e a buscar compreender — e ndo pura e simplesmente interpretar
- 0 significado que os pais ddo as suas experiéncias na vida ao serem comunicados acerca do
cancer em seu filho, incluidas ai as modificacdes na dindmica familiar e em suas relacfes de
umaformageral.

O acometimento por qualquer patologia causa, sem duvida, uma série de reacdes nos
individuos envolvidos, do paciente a seus familiares. No caso da neoplasia, sgja €la que
classificagdo tiver, parece remeter de imediato ao sentimento de perda, de incapacidade frente
a esta doenca, considerada por muitos 0 mal do século passado.

Quando o paciente em questdo € crianca, 0 desequilibrio poderd ainda ser mais
contundente, haja vista que pais e membros familiares certamente estar&o impactados frente
ao diagnostico de uma doenca que causa extrema comogdo e, ndo raras vezes, profunda
sensacao de morte iminente.

O diagnostico é, certamente, um dos momentos mais significativos em todo esse
processo, uma vez que é nesse instante que o “veredicto” serd lancado aos pais e/ou
responséveis pela crianga enferma. A necessidade de “saber 0 que esta ocorrendo” torna o
momento extremamente delicado, tanto para quem emite o parecer diagndstico, como e,
principalmente, para quem ouve. Certamente que, de algum modo, varias sdo as reacles

subseqguientes a este “conhecer”, e intervenientes também, na dindmica da relagdo familiar.
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Medos, ansiedade, as mais variadas sensagOes devem estar ai presentes. Afinal, um pedaco
dos pais — conforme muitos deles ressaltam — esta necessitando de auxilio.

A comunicacdo do diagndstico costuma envolver todo um arcabougo de estresse por
parte da equipe médica e da familia, tendo em vista a novidade ndo muito bem vinda e todo o
aparato de medos e receios funestos que envolvem a doenga em questéo.

Mediante todo o quadro dificil que nesse instante se apresenta, repleto certamente de
uma quantidade de emocbes desencontradas, cumpre questionar: Como o diagnéstico de
cancer é significado pelos pais de criancas acometidas por essa patologia? Que sentimentos
estdo presentes no momento do diagndstico? Como os pais realizam o enfrentamento desse
quadro? Que interferéncias ocorrem na estrutura familiar aps o diagnostico?

E necessario compreender a abrangéncia e complexidade do quadro que se manifesta
ante nossos olhos, uma vez que a dindmica familiar estara, certamente, bastante afetada
mediante a noticia que esses pais acabam de receber. Que sentimentos desencontrados estaréo
se manifestando nesse instante? E o profissional da Psicologia: como pode ou deve colaborar
e/ou gjudar em todo o processo de compreensdo por parte desses individuos sobre o processo
gue a doenca desencadeia?

Para a melhor compreensdo sera mostrada, agora, a divisdo que fiz deste trabalho,
estando 0 mesmo organizado da seguinte forma:

O primeiro capitulo traz o referencial tedrico utilizado para que se possa compreender
atemética central, o cancer. Esta subdividido em subitens que apresentam trabal hos acerca do
cancer. Inicialmente o tema cancer infantil é contextualizado, em seguida, ressato
publicagdes sobre cancer infantil, a familia e o diagnostico; apresento ainda o tema céancer

infantil e a possibilidade de morte.
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O segundo capitulo expressa a filosofia de Martin Heidegger, tedrico e pensador
alemdo, cujo pensamento é o fundamento para que possamos compreender as vivéncias das
maes.

No terceiro capitulo, discorro sobre atrajetdria metodol 6gica que norteou este trabalho
de pesquisa.

O quarto capitulo apresenta os dados obtidos, ou sgja, as categorias de andlise
encontradas e os excertos de discursos das maes que originaram essa categorizagao.

O quinto capitulo mostra uma sintese compreensiva. Assim, neste momento, exponho
minha compreensdo do que encontrei nas categorias de andlise demonstradas.

O sexto capitulo demonstra a imbricacdo da teoria ou pensamento de Martin
Heidegger que utilizo para compreender o significado de ser-méae-de-uma-crianga-com-
diagndstico-de-cancer.

O ultimo capitulo apresentaas consideragdes finais.



29

20BJETIVO GERAL

v' Compreender como as maes vivenciam o momento do diagndstico de um céancer em
seu filho — os significados existentes em seu discurso a luz da filosofia de Martin

Heidegger
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Aquilo que ja vivemos, ndo ha poder que nos possa roubar ...; tudo o que realizamos de
grande, precisamos e sofremos, € uma riqueza interna de gue nada nem ninguém nos pode
privar... e nesse passado nossa vida ficou assegurada, porque ser-passado é também uma
forma de ser.

Viktor Frankl (Em busca de sentido: um psic6logo no campo de concentracao)
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30 CANCER NA CRIANCA - REVISAO DA LITERATURA

No grupo populacional de zero a dezoito anos ocorre a incidéncia de diversas doencas
crénicas com maior ou menor prevaléncia. Uma delas é o cancer cuja incidéncia vem
aumentando nos ultimos anos. Ser portador de uma enfermidade desse género significa
confrontar-se com mudancas no cotidiano que vao desde alteracdes corporais as modificactes
de valores, de crencas, de atitudes.

O cancer € um conjunto de patologias que incidem sobre o organismo, duplicando
células diferenciadas e de modo desordenado. Atinge uma variedade de estruturas teciduais e,
dependendo do tecido, apresenta uma tipologia também variada, aém de acometer as mais
diferentes faixas etérias, da infancia a velhice. E, segundo Ferreira Filho (2004), uma das
causas mais comuns de morte em paises ocidentais, afetando, um entre cada trés individuos.

Uma das manifestagdes mais draméticas do cancer € quando as vitimas sdo criangas.
Se encarada de forma inadequada, a descoberta do cancer infantil pode provocar culpas e
traumas tanto nos pais quanto nos filhos. Apesar da carga negativa, o Instituto Nacional do
Cancer ressalta que 70% das criangas que se tratam se curam. Um atendimento especializado
e 0 apoio da familia aumentam sensivelmente as probabilidades de recuperacéo (INCA,2007)

O cancer é considerado uma doenca crénica, ou sgja, um estado patolégico que
apresenta uma ou mais caracteristicas, que segundo Santos e Sebastiani (2001), variam,
conforme sugerem em seu estudo, N0 que concerne aos seguintes aspectos. permanéncia,
incapacidade residual, alteracOes fisiol6gicas ndo-reversiveis, requer reabilitacdo ou necessita
de periodos longos de observacéo, controle e cuidados.

Nos paises desenvolvidos o cancer infantil era visto como uma enfernidade aguda,

sempre fatal; atualmente € visto como uma enfermidade crénica que coloca em perigo a vida.
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Em paises em desenvolvimento, o prognéstico tem melhorado mas ainda segue sendo uma
enfermidade fatal paraamaioriadas criangas (MAZER, 2007).

Mazer (2007) revela em seu estudo que o cancer, atualmente, é responsavel pelo
numero aproximado de seis milhdes de 6bitos anualmente, representando cerca de 12 % da
causa mortis mundial. Em nosso pais, Mazer (2007, p. 36) citando Guerra; Galla e Mendonca
(2005) demonstra “que o risco anual de cancer e suas tendéncias tém a mesma relevancia no
ambito da salide publica’.

As neoplasias malignas representam a segunda causa de obito infantil nos paises
desenvolvidos (VON DER WEID, 2006; DULIOUST; PEPIN; GREMY, 2007) e a quarta
causa de morte entre criancas e adolescentes no Brasil, sendo a segunda causa mais fregiente
de 6bito, em nosso pais, nafaixa etéria de 5 a9 anos, em que sdo apenas menos freqlientes do
que as mortes por causas externas (GREENLEE , 2001; BRASIL, 2007).

Estudo realizado na Franca sobre a incidéncia de cancer em criangas até 15 anos,
demonstra um crescimento continuo dessa patologia na ordem de 1% ao ano, e como causa
de 6bito de uma média de 70 criangas anualmente, mesmo frente ao avanco na capacidade
diagndstica e no tratamento (DULIOUST; PEPIN; GREMY, 2007). Outras pesquisas
européias corroboram com este achado, ressaltando que dos anos sessenta aos anos noventa,
criancas nesta faixa etaria apresentaram uma incidéncia de cancer dos mais variados tipos na
oodem de 06 a 1% a ano (MCNALLY, RJ, 2001a, 2001b;
DREIFALDT;CARLBERG;HARDELL, 2004; STELIAROVA-FOUCHER, E. et al., 2004;
IZARZUGAZA M. et da., 2006; KAATSCH, P. et a., 2006; PERLS-BONET, R. et d,
2006). Percebe-se, dessa forma, a dimensdo que esta patologia tomou nas Ultimas décadas e,
principalmente, a causa de estar sendo considerada, como j& frisamos, um caso de salde

publica.
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Para melhor compreensdo da temética, faz-se necessario, neste primeiro momento,

conhecer alguns aspectos relacionados ao cancer infantil.

3.1 CANCER INFANTIL: CONTEXTUALIZANDO

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doengas que tém em comum a
proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer parte do
organismo (INCA,2007). Entre os tipos de cancer mais freglientes na infancia, estéo a
leucemia e tumores no sistema nervoso central, sistema linfético, rins, 0Ssos e retina.

Von der Weid (2006) e Dulioust, Pépin e Grémy (2007) corroboram a partir de
pesquisas realizadas que a maior incidéncia de cancer em criancas de menos de 15 anos é de
leucemia, tumores do sistema nervoso central e linfomas, sendo que esta incidéncia € maior
no sexo masculino. Revelam, por exemplo, que no ano de 2003 este nUmero aumentou
consideravel mente em paises da Europa como a Franca, onde foi realizado o estudo.

A constatacdo de problemas nessa érea instaura uma crise onde sd0 expostas as
vulnerabilidades do sujeito e de seus pais. Mediante o diagnéstico e a conseqlente
necessidade de hospitalizagéo, que sentimentos sdo forjados nesses pais? Conflitos? Medos?
Sentimentos de perda iminente? Culpa? Revolta? Punicdo? . Significa, além disso, o
enfrentamento da dor fisica que, na maioria das vezes € seguida por sofrimento psicoldgico e
profundas cicatrizes, visiveis ou néo.

Sabe-se que os pais sonham um filho perfeito, livre de doencas, com todas as
caracteristicas do “saudavel”. Possuir um filho com diagndstico de cancer — qualquer que sgja
0 tipo — equivale a iminéncia da perda, provoca uma dor incomensuravel, com a sensacéo de
desmoronamento de um mundo construido e sonhado. Afinal, 0 que resta no que concerne ao
futuro € “uma perspectiva de morte”. Valle (1990) ressalta que o diagnostico da patologia

traz consigo 0 que considera um “tumulto de sentimentos’, hga vista a magnitude da
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revelacdo para os pais da crianca. Assim, a ameaca de morte passa, segundo Morais e Valle
(2001, p.177) a“rondar toda a familia e a crianga também,... surgem intensos conflitos dentro
dafamilia, que necessita buscar explicacfes paratal acontecimento”.

Ao profissional da Psicologia cabe, frente a esse quadro, prestar suporte emociona no
sentido de trabalhar com os fatores psicolégicos que certamente tornam-se uma constante
nessa situagdo: inseguranga, medo, ansiedade familiar, inquietagdes e impoténcia mediante o
diagnostico de doenca tédo grave e o consequiente sofrimento. O apoio do profissiona é
fundamental tanto para a crianca quanto para sua familia (BARBOSA; FERNANDES;
SERAFIM, 1991).

A International Confederation of Childhood Cancer Parent Organizations - ICCCPO
(1999) revela que o diagnostico de cancer em criancas produz grandes e profundas
modificagcbes na familia, em que sentimentos como medo, choque e incredulidade sdo
comuns. Uma paralisia debilitante ou o isolamento podem ser resultado da ansiedade e do
estresse e envolvem uma intensa mobilizacdo de energia.

Dependendo dos individuos e circunsténcias em que ocorre o fato, esta energia sera
expressa das mais variadas formas. alguns pais mostram-se revoltados e agressivos, outros
passivos e perplexos. Para outros, ha preméncia em saber o maximo possivel acerca da
doenca e seu tratamento, uma necessidade de pensar positivamente em conjunto com amigos
e familiares, uma necessidade de fazer todo o possivel pela crianca e colaborar ativamente
com a equipe médica (VALLE,2001).

O profissional da Psicologia que acompanha os casos pode defrontar-se com as
manifestages desses pais nesse momento: a negagao e o isolamento, a raiva (revolta), a
barganha, a depressdo e a aceitagdo, complementando-se com a esperanga, que persiste em
todos os estagios e que é o que conduz o paciente e, conseqlientemente, sua familia, a suportar

sua dor (KUBLER-ROSS,1998).
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Segundo ICCCPO (1999), sdo apresentadas pelas figuras parentais no ato do
diagnéstico: sentimento de culpa pela doenca ndo ser neles préprios e pelo proprio
aparecimento da doenca na crianca; medo de também serem portadores de cancer;
preocupacdes com possiveis problemas na vida escolar do filho, enfim, preocupagdes sobre os
diferentes tipos de perdas: a perda de tempo que a doenca causard, perda da coesdo familiar,
mudanca na rotina familiar, com a situagdo financeira da familia e com a inabilidade da
familia em n&o saber lidar com a doenca.

O diagnostico de cancer infantii € um momento draméico e estressante. A
comunicacdo do diagndstico deve ser mais que um evento Unico. Deveriaser o inicio de uma
relacdo e processo de comunicagdo que envolveriam os membros da equipe de salde, assim
como a familia e que se desenvolveria e se modificaria com o decorrer do tempo. Essa
comunicacdo do diagndstico deveria constituir-se em um processo que precisa ser repetido: o
que é dificil de falar na primeira vez podera ser mais fécil posteriormente, e o que se puder
compartilhar e escutar no inicio possivelmente aumente quando alguém estiver pronto para
receber informagdes mais detal hadas.

O modo como se da o processo de comunicacdo podera ter uma notével influéncia na
forma em que todos os envolvidos — pais, outros membros da familia, equipe médica —
trabalham e cuidam da crianca.

Para 0 ICCCPO (1999), no momento do diagndéstico, o nivel de ansiedade da crianca e
da familia € muito alto e o nivel de informagdo que possuem e sua capacidade de entender
variam enormemente. A maioria dos pais quer saber tanto quanto seja possivel acerca da
enfermidade: os procedimentos terapéuticos, o prognéstico, detalhes praticos sobre como
manejar as diferentes situagctes que emergem durante esse processo e 0 impacto emocional da
doenca. A comunicacdo do diagndstico, por parte da equipe médica e o plano de tratamento

devem ser feitos de modo tal que respondam a estas necessidades e que um vinculo de
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confianca entre a equipe, o paciente e sua familia possa ser instalado ou desenvolvido desde
esse momento.

Masera, Spinetta e Jancovic (1998) ressatam que cada um dos pais traz algo na
comunicagdo do diagnostico. Independentemente dos sintomas que a crianga apresente, 0s
pais e membros da familia raras vezes estdo preparados para o diagnostico de cancer.
Portanto, é importante para eles poderem dar-se conta desta nova realidade e entender o
progresso que a medicina adquiriu em relagdo ao tratamento e cura potencial da enfermidade.
Os pais necessitam saber quem tratard seu filho, estar seguros da competéncia da equipe
médica e das suas préprias para poderem oferecer 0 melhor suporte fisico e emocional a seu
filho, dada & natureza chocante e estressante deste primeiro periodo diagndstico. E comum os
pais esquecerem grande quantidade de informagfes compartilhadas com eles no encontro
inicial, de modo que é fundamental ter uma comunicacdo aberta em que as informactes
devam ser repetidas tantas vezes quanto necessario.

Amara (2002) explicita que, mediante o diagnostico de uma doenga grave — como 0
cancer, por exemplo — a familia passe pelos mesmos estégios que o paciente, e a forma de
enfrentamento € dependente da estrutura de cada um e da relagcdo entre eles. Ressalta que,
com frequéncia, podem ocorrer varios modos de a familia vivenciar esse momento, tais como:
sentimento de perda em vida, luto antecipado, ambivaléncia de sentimentos, impoténcia,
culpa e tentativa de reparacéo.

Durante o curso do tratamento, os pais devem ser gjudados a ver como melhor utilizar
Seus recursos emocionais, materiais e suas energias para enfrentar o ocorrido, e isto implica
em transformar seus medos e suas debilidades (ansiedade, medo do desconhecido, culpa,
desconfiancga, falta de informagdo e apreensdo acerca dos familiares, dificuldades financeiras
e trabal histas) em um quadro positivo que permita manter um estilo de vida tdo normal quanto

possivel. Além disso, devem estar preparados para trocas nos papéis familiares e nas relagcdes
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gue ocorrem como resultado da hospitalizacdo, do tempo de tratamento e das novas demandas
emocionais e sociais.

Nesse periodo, os pais podem oferecer cooperacdo e gjuda a equipe, 0 que podera
resultar em seguranca direcionada ao filho adoentado. Leydon e Bynoe-Sutherland (2003)
demonstram claramente, em seu estudo, que muitas dificuldades podem ser vivenciadas pelos
pais durante a jornada complexa do diagndstico de cancer, tais como: medo do que podera ser
encontrado, a comunicacdo dos sintomas, como essa revelacdo influencia a familia na tomada
de deciséo, dentre outros.

Para Jimenez, Catald e Salvador (2003) mediante o diagnéstico de cancer em um
membro familiar — neste caso um filho — todas as atividades sdo rompidas, ha um
desligamento do cotidiano, perde-se toda a nogdo de realidade e se vive o dia de hoje sem
olhar para o futuro, ja que quando se pensa neste futuro, este se apresenta demasiadamente
negativo, obscuro.

Desde 0 momento do diagnostico de cancer, a vida da crianca e de sua familia sofrem
bruscas transformacdes em vérios aspectos. pessoal, familiar, escolar, no ambiente de trabalho
e socia. Desde o principio, os pais, segundo Vazquez (2003, p.6) “devem enfrentar a
realidade da ameaca’. Devem tratar de compreender o diagndéstico, os efeitos secundérios do
tratamento e os possiveis desenlaces. Em sua maioria ndo estdo nem dispostos, nem
preparados para fazé-lo em seguida, uma vez que, de alguma forma, mantém reprimidos seus
temores e aflicles até que se recuperem do choque inicial.

E necessario compreender a abrangéncia e complexidade do quadro que se manifesta
ante nossos olhos, hagja vista que a dindmica familiar estarg, certamente, bastante afetada
mediante a noticia que esses pais acabam de receber. Que sentimentos desencontrados estaréo

se manifestando nesse instante? O profissional da Psicologia deve acompanhar esses pais em
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todo o processo de compreensdo por parte deles acerca de tudo o que se relaciona a doenca
ajudando-os a enfrentar tal situacéo e a buscar as possiveis solugdes para o0 momento vivido.

As criangas, por sua vez, vivem a enfermidade como algo prejudicial que Ihes causa
dano ou perda com conotacBes imprevisiveis. Esta experiéncia em muitos enfermos se
manifestard como depressdo, ansiedade ou culpa, em resposta ao fator estressante que
congtitui a enfermidade. Varios sdo os niveis dos danos causados: organico, psicologico e
social.

A doenca supde multiplas ameagas para a crianca, tais como: ameaca para a vida e
medo da morte, ameaca para a integridade fisica (incapacidade, dano, dor, sintomas
incOmodos), ameacas para 0 autoconceito e os planos de futuro (incertezas sobre o curso da
doenca e seu futuro, perigo para as metas e valores vitais, perda da autonomia e contréle),
ameacas para 0 equilibrio emocional e para o cumprimento dos papéis habituais (separacéo da
familia e dos amigos, perda de papéis sociais, dependéncia), necessidade de adaptar-se ao
novo entorno fisico e social (hospital, profissionais de salde) tomada de decisbes em
SituagOes estressantes.

LeShan (1992) e Gerhardt et al. (2009) descrevem com muita sensibilidade acerca dos
sentimentos e emocgdes presentes no paciente e em seu nucleo familiar, assim como a forma
de trabalhar essas questdes.

Diante desse quadro que caracteriza a patologia, faz-se mister conhecer um pouco

mais da literatura acerca de como o nucleo familiar recebe a comunicagdo do diagnostico.

3.2CANCER INFANTIL: A FAMILIA E O DIAGNOSTICO
Encontra-se, conforme ja anteriormente citado, nos compéndios relacionados a ciéncia
médica, um termo denominado doenca crénica. E um transtorno de curso prolongado que

pode ser progressivo ou fatal, e pode estar associado a uma vida relativamente normal.
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Nessa classificagdo encontramos o cancer. Love (1990) e Osanai (2004) ressaltam que
o termo cancer € o nome dado a um grupo de doencas distintas, cuja caracteristica € a
multiplicidade de causas e diferenciadas formas de tratamento. E uma patologia originada nos
genes de uma unica célula e que Y amaguchi (2002) revela ser esse fato que a torna capaz de
uma proliferacdo exacerbada até aformagéo de massatumoral local e a disténcia.

Conforme alguns autores, o termo cancer refere-se, especificamente, a um numero
aproximado de 200 doencgas com variantes no que se relaciona a aspecto, etiologia, 6rgéos
acometidos e modalidades diferenciadas de tratamento (LOVE, 1990; OSANAI, 2004,
ZUCKER, 2006). O que entdo caracteriza estas variagdes sob uma denominagdo Unica?
Lopes (2000) citando Alberts et al. (1997) ressalta que, a partir de algo chamado cooperagéo,
caracteristica dos seres multicelulares, algumas células denominadas cancerosas iniciam um
processo de crescimento rapido e desordenado, originando um tumor ou neoplasma que, se
constatado como maligno é porque tem a capacidade de migracdo celular intertecidua que
Ihes confere o poder de formar tumores secundarios, ou sgja, as metastases. Em decorréncia
disso, autores como Berman e Kligman (2000) cogitam a probabilidade da interveniéncia dos
fatores genéticos no surgimento da patologia.

Nucci (2003) revela que desde a mais remota antiguidade o diagnostico de cancer tem
sido recebido com sentimentos de medo, anglstia e desespero, envolvendo a familia e os
amigos, consolidando estigmas e preconceitos sociais.

A classificag@o do cancer é feita de acordo com o 6rgdo, tecido de origem, aspectos
morfologicos e estruturais, assm como pelo grau de comprometimento dos tecidos
circunvizinhos e distantes. Esse conjunto de aspectos vem conferir o0 prognéstico, a
possibilidade de cura e de resposta ao tratamento preconizado.

As neoplasias mais freglentes na infancia sdo as leucemias (globulos brancos),

tumores do sistema nervoso central e linfomas (sistema linfético). Também acometem
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criancas 0 neuroblastoma (tumor de ganglios simpéticos), tumor de Wilms (tumor renal),
retinoblastoma (tumor da retina do olho), tumor germinativo (tumor das células que véo dar
origem as gbnadas), osteossarcoma (tumor 0sseo), sarcomas (tumores de partes moles)
(BRESLOW; LANGHOLZ,1983; PARKIN et al.,1988; BLEYER,1990; FRANCO,1997,
RIESet a., 1999; INCA,2007).

O céancer é concebido como um conjunto de doencas com os mais variados
prognosticos, formas de tratamento e tempos de duragdo da doenca. Embora a estatistica
demonstre que 50% dos casos sgja curdvel — se detectado precocemente e com o tratamento
adequado — o cancer é percebido como uma doenca que leva inexoravelmente a morte e
acompanhada de dor e sofrimento intoleréveis (KOVACS, 2002).

Estigma. Esse é 0 elemento que esta presente na percepcdo da doenca. O diagndstico,
momento em que sdo utilizadas técnicas variadas, acaba propiciando a familia, geralmente em
decorréncia de seu pouco conhecimento, a compreensdo de que esta etapa do processo
apresenta a possibilidade de morte iminente. Para a realizacgo do diagnostico, varios métodos
sdo utilizados, tais como: biopsia, citopatologia, exames de sangue para pesquisa de
marcadores tumorais, endoscopia de rotina, colonoscopia, radiografias, ultrassonografias,
Raios X com contraste iodado, dentre outros que, como este Ultimo, sdo considerados exames
complementares ao diagndstico e estadiamento celular (YAMAGUCHI,2002).

Todos os métodos de tratamento norteiam as decisoes terapéuticas e, dentre eles conta-
se com cirurgias, radioterapia, quimioterapia, transplante de medula 6ssea e imunoterapia,
considerados por autores como Andreoli et a. (1994); Manua de Condutas Diagnosticas e
Terapéuticas em Oncologia (1996); Berhman et a. (1997);Y amaguchi (2002) e Zucker (2006)
como principais. Assim temos:

Cirurgia: eficiente para diversas espécies de cancer, porque permite a extirpacéo do

tumor. Tem um cardter paliativo em doencas com metéstases avancadas. Considerada o
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melhor tratamento e, geralmente, realizada apos a diminui¢do do tumor pela quimioterapia ou
radioterapia (YAMAGUCHI, 2002).

Radioterapia: pode ser considerada uma modalidade curativa. Faz parte de varios
protocol os de tratamento da leucemia, tumor do sistema nervoso central, linfoma de Hodgkin.
Também é utilizada como tratamento paliativo, visando atenuar a dor e é assim considerada
um “instrumento terapéutico” para melhorar a condi¢do de vida de pacientes com tumores
incurdveis. E indispensavel frente aos casos de tumores inacessiveis a cirurgia e de dificil
localizagdo, tais como o da regido cervical. Em tumores como o Hodkin devera vir associado
aquimioterapia.

Quimioterapia: por via oral, intramuscular, endovenosa ou intratecal, € a
administracdo de uma ou mais drogas combinadas. Seu objetivo é eliminar ou retardar o ciclo
de producao das células, o que reduz a progressio da doenca. E também bastante utilizada no
sentido de diminuir o tamanho da massa tumoral, possibilitando a intervencdo cirdrgica
Lemos, Lima e Mello (2004) revelam que as principais vias de administracdo de
quimioterapia, nas criangas e adolescentes, sdo: endovenosa, subcutanea, intramuscular, oral e
intratecal

Transplante de medula 6ssea: substitui as células anormais por progenitores
hematopoiéticos medulares normais ou resgata o paciente apos receber doses mais atas que
as habituais da terapia ablativa medular. Encontramos dois tipos: o transplante autlogo e o
alogénico. No transplante autélogo o paciente é o préprio doador. No caso do alogénico, 0
transplante € obtido a partir de um doador que tenha maior compatibilidade com o paciente.

Imunoterapia: sua funcdo é estimular as principais defesas organicas pelo
fortal ecimento de anticorpos celulares.

Um fato esta presente no que concerne ao tratamento de cancer: o efeito toxico

oriundo dos variados métodos atuamente aplicados, tais como, mal estar geral, febre,
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calafrios, anorexia, nauseas, vOmitos, diarréias, mucosite, alopecia, leucopenia,
imunossupressdo, neurotoxicidade, esterilidade, cardiotoxicidade, fibrose hepética e pulmonar
(RAMOS,1986; ZUCKER,2006).

Uma caracteristica apresentada pelo cancer infantil é que, diferentemente do adulto, a
crianca € mais sensivel aos tratamentos, o que facilita a cura. Atualmente, o conhecimento da
biologia dos tumores tem sido um fator que facilita a determinacéo de certas condutas
terapéuticas. Entretanto, para Petrilli (1995) apud Espindula e Valle (2001), mesmo frente ao
avanco da biologia molecular é dificil ocorrer o diagndstico precoce, umavez que a doenca as
vezes ndo da sinais e estes s6 surgem gquando a crianga apresenta um quadro ja avancado de
cancer.

Walsh (2005) expde que a doencga grave pode ser experimentada como um despertar
para a vida. Ela pode aumentar e aterar nossa percepcao das prioridades, com frequéncia
perdidas nas exigéncias confusas do cotidiano. Pode nos obrigar a fazer mudangas em nossos
padrdes de vida, assim como em nossas esperangas e sonhos.

As doengas fisicas graves impdem uma série de desafios para a familia, requerendo
consideravel esforco para seu enfrentamento e adaptacdo. E isto parece ser uma ocorréncia
comum desde o momento da comunicacdo do diagndstico.

Moraes (2002) revela que o diagnostico do cancer é, geralmente, acompanhado por
depresséo, pelo fato de o paciente ndo conseguir manter uma atitude de aceitacdo interior.
N&o podendo negar a doenca é obrigado a reconhecé-la, deprimindo-se diante desse
acontecimento. Evidencia varios temores, como o da possibilidade de uma perda real ou de
objetos com os quais se relaciona, dentre estes esté inclusa a familia.

O chogue e a vivéncia de reacbes emocionas intensas parecem ser constantes

mediante a comunicagdo do diagndstico, fato este decorrente de uma completa mobilizacdo da
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vida da crianca e de toda a familia. Valle (1997) ressalta que os pais vivenciam sentimentos
de dividas, medo e inseguranca quanto a expectativa de vida da crianca doente.

A familia se vé assaltada por conflitos de diferentes ordens que comegam a surgir e
precisa encontrar explicagdes para 0 que esta acontecendo seja a busca de um culpado, o que
pode ocasionar acusacOes mutuas entre os pais, lembrancas de momentos de agressividade
contra o filho, separacOes ou brigas familiares, o uso de alguma medicacdo e qualquer
acontecimento que possa ser relacionado enquanto causa do aparecimento do cancer. Segundo
Valle (1997) este € um periodo de sofrimento intenso, mobilizando angustia, dividas e medo
diante da possibilidade de morte.

A dor de uma pessoa gera no outro sentimentos diversos, principalmente nos
familiares e acompanhantes da pessoa enferma. Coppe e Miranda (1998, p.45) revelam que “a
dor do outro ndo € minha dor, mas ela me déi”. E quando assim nos sentimos, doidos pela
condicdo de salde do outro, trata-se da nossa dor, que nos remete a nossa existéncia e
naturalmente a nossa morte (SASDELLI;MIRANDA,2001).

A literatura aponta que a comunicagdo do diagndstico é vivenciado como um
momento onde co-existem: stress, tensdo, incertezas e pode levar a um processo doloroso na
vida dos familiares (TARR; PIKLER, 1999). PreocupacOes acerca do futuro e o consequente
medo da morte sdo elementos constantes nessa vivéncia. Portanto, para a familia € necessario
conviver com a doenca e seus varios significados (HELSETH;ULFSAET,2005),
determinando mudancas significativas na dinamica e nas relagdes familiares, abrangendo
dimensdes externas a familia (NASCIMENTO et al., 2005)

Percebe-se, de acordo com Morais e Valle (2001), uma rotina onde estdo presentes
separacOes, perdas, frustragdes e mudancgas no cotidiano. Além disso, uma frequiéncia maior
de retorno ao hospital para o tratamento quimioterapico, repetidas hospitalizagdes, cirurgias,

queda de cabelo (alopecia), vémitos, nduseas, dificuldade para comer, ulceracfes orofaringeas
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(mucosites), e ainda pungdes venosas com 0S consequentes hematomas, que causam na
crianca e, concomitantemente nafamilia, sofrimento fisico e emocional.

Corroborando com isso, Valle (2002) distingue alguns aspectos que devem ser levados
em consideracdo no pré-diagndstico, no diagndstico e no tratamento. No que concerne ao
periodo do diagndstico afirma que profundas alteracBes ocorrem no seio familiar, afetando
ndo somente a sua unidade como também o relacionamento de seus membros com outras
pessoas. E um tempo de catéstrofe, incertezas, sentimentos de angUstia diante da possibilidade
de 6bito da crianca.

Algumas reagOes iniciais poderdo vir a ser observadas, tais como incredulidade,
guestionamentos sobre a validade do diagnéstico que podem levar os pais a procura de outros
médicos para nova bateria de exames, o que implicara, certamente, na demora para aceitar o
diagndstico, na busca de confirmagdo da doenca ou de reversao darealidade (VALLE,2002).

O diagnéstico do cancer, ao ser confirmado, traz em seu bojo uma complexa gama de
situacdes e questbes que se configuram de acordo com as caracteristicas peculiares de cada
envolvido e, assim, repercutira na vida da crianca de modo singular.

Um papel de fundamental importancia cabe a familia a partir da comunicagdo do
diagnostico.  Francoso (2001) ressdlta que, dependendo de como os pais recebem,
compreendem e enfrentam o diagnostico e o tratamento havera influéncia direta sobre como a
crianca aceitara essas situagoes.

A familia aparece, nos estudos da Psico-oncologia, como um organismo dinémico,
onde um membro doente ir4 alterar todo o funcionamento da mesma, como ainda este mesmo
membro sofrera ainfluéncia das alteragdes sofridas pelafamilia, o que caracteriza, no dizer de
Ribeiro (2002), uma estrutura mével.

Alguns aspectos devem ser considerados ao trabalhar com familias que recebem o

diagnostico de cancer em seu filho. Mediante o quadro nosol6gico e consequiente diagndstico
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algumas reacOes aparecem: incredulidade, culpa, ressentimentos, medo de defrontar-se com o
quadro da doenca, e uma busca de informagdes acerca da enfermidade e seu tratamento,
considerada por Valle (2002, p.223) como “se a posse de tais conhecimentos pudesse ajudé-
los a partilhar 0 mundo da doenga com o filho, de adentrar esse mundo, no sentido de que este
torne-se familiar para eles, gudando-os, assim, a superar suas inquietagdes e conviver melhor
com acrianga’.

Véarios estudos tém demonstrado que os grupos de apoio ou grupos de auto-gjuda
revestem-se de extrema importancia no sentido de minimizar os prejuizos causados pelas
situagdes decorrentes do cancer. Esses estudos mencionam os beneficios do acompanhamento
psicossocia sob a forma de grupos tanto para a crianga quanto para as pessoas que com elas
convivem (SOURKES,1991; KRIETEMEYER;HEINEY,1992; IVAN;GLAZER,1994; DIE
TRILL et a. 1996; VALLE,FRANCOSO, 2000; BESSA,2000; ZUCKER,2006;
HARRINGTON, KIMBALL;BEAN,2009).

Um fator que parece preponderante diante do comunicado do diagndstico é o medo da
morte do filho que adquire um aspecto importante a permear todo o tratamento, constituindo-
se como pano de fundo e mola propulsora para todos 0s outros atos, pensamentos e
sentimentos dos pais. Elementos de fragilidade da familia— dificuldades sociais, caracteristica
de relacionamento, desgjustamentos, crises conjugais, luto, dentre outros poderdo ser
revelados pelo diagnéstico do cancer ou mesmo exacerbados (OPPENHEIM, 1989 apud
VALLE, 2002).

Esse periodo — o do diagnostico — é extremamente dificil e desencadeador de emocdes
intensas, onde o processo de reconhecer que a confrontacdo com a agressividade de seu
tratamento, longo e incerto, vai exigir uma mobilizacdo de todos 0s recursos psiquicos da

crianca e de sua familia. Para Valle e Vendrusculo (1996, p.736) € “o inicio de efeitos
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desalentadores sobre toda a familia e ndo somente sobre a crian¢a. Também afamilia € vitima
do cancer infantil”.

Inversdo na ordem natural dos acontecimentos da vida (LOPES;VALLE, 2001) € o
gue o diagndstico do cancer infantil possibilita pensar tendo em vista que ir4 suscitar nos
familiares 0 medo de uma morte precoce da crianca.

E rompido o sentimento de invulnerabilidade que caracteriza a sociedade capitalista de
ConNsumo, uma vez gque o0 novo é muito valorizado e estimulado, ao passo que o velho e a
morte, s&o relacionados com incompeténcia e incapacidade (LOPES; VALLE, 2001).

Em conjunto com o choque da revelacdo, a familia busca informacdes pertinentes a
doenca. Em decorréncia do comprometimento emocional, da verdadeira turbuléncia que se
instaura & época do diagndstico, as informagfes sobre o cancer e o tratamento deverdo ser
retomadas por diversas vezes para facilitar a asssimilagdo. Apoiando-se em Romano (1997),
Lopes e Valle (2001) ressaltam que os membros da familia de uma pessoa doente podem
apresentar uma variedade de sintomas, desde os sométicos, através das doengas fisicas, até a
diminuicdo de atencéo e irritabilidade. Estes fatos irdo certamente comprometer a capacidade
dos familiares em lidar com as informagdes que Ihes foram passadas. Assim, ndo basta que se
diga ou expligue uma Unica vez. A transmissdo do diagnostico € um exercicio reiterado,
acompanhando a possibilidade de elaboracdo dos familiares. A aceitacdo do diagndstico €
proporcional a compreensdo e elaboracdo das informagdes pelos pais da crianca.

Dado o impacto e a natureza estressante desta etapa do diagnéstico, € comum os pais
esguecerem muitas informagdes compartilhadas com eles durante a entrevista inicial. Assim,
uma comunicagdo informal aberta e continua durante o tratamento € crucial, haja vista que os
pais devem plangjar, e serem agjudados a plangjar, como usar seus proprios recursos materiais

€ emocionais e suas energias para lidar com a doenca e o tratamento. Além disso, devem estar
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preparados para as mudancas nos papéis familiares e nas relagbes, que ocorrem como
resultado do tratamento, das hospitalizagOes e das novas necessidades emocionais e sociais.

O cotidiano da familia pode ser transformado pela comunicacdo do diagnéstico de
cancer, hgja vista que uma série de gustamentos tende a ocorrer. 1sto € verificavel diante do
redimensionamento de diversos hébitos que transformam a rotina familiar, desde o aspecto
nutricional ao financeiro, problemas com o filho com cancer ou com os outros filhos,
problemas conjugais que podem resultar em separacéo do casal, diferenciacdo no tratamento
do filho doente (VALLE;VENDRUSCULO, 1996).

Wehs e Reiss (1996) apud Lopes e Valle (2001) apresentaram trabalho que tem como
hipbtese central a nogdo de que o cancer é uma patologia que traz a ameaca de perdas e
separagOes que pode ser contida mediante uma estrutura familiar com relacionamentos
seguros. Assim, 0 cancer pode ser um aspecto mobilizador dos relacionamentos familiares
com transformagdes de cardter destrutivo ou construtivo. Estdo em jogo 0 que o0s autores
denominam de continéncia da familia, flexibilidade e criatividade na assuncéo de novos
papéis, uma vez que modelos familiares vinculares fundamentados na inseguranca, na
pseudo-mutualidade, sdo 0os mais suscetiveis de serem desviados do seu curso norma em
func&o da experiéncia com o cancer.

Corroborando com a acepcao anterior, Walsh e McGoldrick (1998) consideram que a
flexibilidade do sistema familiar € um dos aspectos mais importantes a serem considerados
em um momento de grande acometimento emocional, como 0 caso da comunicagdo do
diagnéstico. As autoras chamam a atencdo para o fato de que a estrutura familiar, em
particular suas regras, papéis e limites, precisa ser flexivel, ainda que clara, para a
reorgani zagdo apds a comunicagdo do diagndstico.

Quando uma familia recebe o diagnostico do cancer, € desencadeada uma crise que

afeta todas as pessoas do circulo de relagles, a familia vive uma inconstancia durante o
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tratamento de cancer, as atencbes e preocupacfes sdo voltadas ao paciente. Dentro desse
contexto, € necessario enfatizar a ela que os cuidados ndo devem ser voltados apenas para a
crianca doente, mas também para os outros filhos, uma vez que a centralizacgo dos cuidados
no paciente costuma acarretar sentimentos de revolta, medo, inseguranca e cilimes nos demais
irmaos (LIMA,1990).

Apdbs a comunicacdo do diagnostico, as experiéncias vividas pelos pais demonstram
transformagbes significativas, sofrem a perda do mundo habitualmente vivido por eles,
levando-os a se sentirem estranhos nessa nova situacdo. Assim, passam a habitar um outro
mundo, o mundo da doenca do filho, o que, para eles, representa mudancgas, acarretando
inseguranca em vérios aspectos. Torna-se presente a dificuldade de conviverem com as outras
pessoas que ndo habitam o ambiente hospitalar, além de também ter de conviver com o0s
membros da familia, principalmente com os filhos sadios (PEDROSA;VALL E,2000).

Ha uma tendéncia, se ndo ao ocultamento da doenga, a ndo-comunicagdo aos outros
filhos do que estd ocorrendo com o irmd doente, como tentativa de preservélos da
ansiedade. Dessa forma, de inicio, os pais ndo tém a percepcdo de que a convivéncia com 0s
outros filhos constitui mais um problema que vem a ser somado a tantos outros de vérias
ordens, a0 mesmo tempo em que se sentem tristes, desorientados, perplexos, angustiados,
impotentes para controlar a sSituagdo. Seu ser encontrase dominado e oprimido
(VALLE,1991). A questdo da crise familiar relacionada a crianga que esta com cancer
representa um profundo impacto psicossocial causado em todos os membros da familia

O céancer propicia uma nova configuracdo a familia e afeta a sua dindmica,
considerando que os membros terdo de se acostumar com as auséncias freguentes da mée.
Quanto aos filhos, cumpre observar que tais auséncias podem envolver, desde a ocupagédo do

papel atribuido a eles, por outras pessoas, até o deslocamento para outras casas de familiares
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ou vizinhos, ou a permanéncia em seu lar, sozinhos, quando ocorrem retornos ambulatoriais
ou internamento da crianca doente.

De acordo com a Sociedade Internacional de Oncologia Pediétrica (SIOP,2004) varios
aspectos influenciam a comunicagdo do diagndstico. Dentre eles encontramos que pais e
criangas raramente estio preparados para essa comunicagdo. E importante para eles assimilar
essa realidade nova e compreender os progressos que tém sido obtidos pela medicina no
tratamento e na cura potencial desta doenca. Assim, “0s pais precisam saber quem tratard a
crianga, para assegurar-se da competéncia da equipe e para ndo ter dividas sobre as
habilidades desta equipe em oferecer o melhor suporte/apoio fisico e emocional a suacrianga”
(SIOP, 2004, p.21).

Mesmo face aos avangos da medicina, receber o diagnostico de cancer ainda é uma
experiéncia devastadora, umavez que traz em seu bojo sentimentos de desespero, impoténcia,
sofrimento, medo da humilhag&o fisica e dor. Conforme ressaltamos anteriormente, o cancer €
uma doenca que traz consigo o discutivel estigma da morte incorporado a nossa cultura e,
como diz Yamaguchi (2002, p.30) “quando esse diagnostico chega ao individuo a primeira
reacdo costuma ser 0 medo de que, no seu caso, além de ndo ser curado, o cancer va trazer
consigo muito sofrimento, humilhacdo fisica e dor”.

Vivenciar uma doencga grave como o cancer € habitar um mundo que ndo é o escolhido
pelo sujeito. Ocorre a perda de sua liberdade, de seu querer, deixa de ser S mesmo para
confundir-se com todos, torna-se inauténtico, impessoal, tendo em vista que passa a ser
dominado pelo mundo da doenca (VALLE apud AMARAL, 2002).

Os estudos mostram que o cancer afeta a todos os membros da familia e a crianca em
todos os aspectos de suas vidas. Estéo presentes a incerteza, o estresse e a ansiedade durante

toda a enfermidade, ainda quando esta ja estgja na fase de contrdle. A familia, segundo
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Castillo e Chedla (2003) deve enfrentar de forma efetiva a enfermidade a fim de poder lutar
contra ela e manter adindmicafamiliar da melhor maneira possivel.

Mediante o turbilhdo que se instaura a partir da comunicacdo do diagnéstico de um
cancer infantil, um pensamento parece fazer-se presente: a possibilidade da perda, aiminéncia

da morte.

3.3CANCER INFANTIL E A POSSIBILIDADE DE MORTE

Heidegger (2002a) em sua ontologia se refere a0 homem como um ser-de-cuidado
ressaltando que o cuidado ndo se refere a um determinado modo de relagéo, e ssm a condicéo
de ser aberto as possibilidades de relagdo nas suas diferentes modalidades. O homem é
considerado em uma definicéo de relacdo, cujo ser € o cuidado, com o0 mundo, com os entes
disponiveis, consigo mesmo, com a verdade.

O filosofo traz que 0 homem, em sua temporalidade, € um ser-para-a-morte, uma vez
gue a pre-senca € inacabada. Contudo, apesar de a morte ser um fendbmeno da vida, a
possibilidade da mesma ocorrer revela nesse mesmo homem, a angustia, porque se percebe
finito, limitado. Na angustia, a presenca € chamada a existéncia, passa do Ontico ao
ontol 6gico, vivenciando a possibilidade de ndo-ser, de ser-para-a-morte, do nada.

O diagnostico de cancer em seu filho leva os pais a refletir sobre esse fenébmeno
chamado morte, dado ao estigma existente, e a adentrar por um quadro de angustia onde é
impensavel a antecipacdo da morte, ocorrendo entdo o fechamento de s mesmos ao mundo e
ainautenticidade, por buscarem negé-la.

Melo e Valle (2001) apoiadas em Holland (1991) revelam que em decorréncia da
crianca ser considerada como sinonimia de alegria, crescimento e futuro, sua morte significa
privacdo de vida. Dai a dificuldade para a familia de enfrentar a morte de uma crianca sem

gue esse fato sgja vivenciado com grande resisténcia, sendo tal fato compreendido como a
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interrupcdo de um ciclo da vida e de posteriores descobertas e por isso, considerada como “a
mais monstruosa, a mais impossivel, a mais cruel de todas as realidades, suscitando em todos,
intensa ansiedade e medo” (MELO;VALLE, 2001,p.183).

De acordo com Valle (2001) para uma mée a ameaca da perda de um filho é algo
impensavel, umavez que ai estdo presentes dor e angustia em grandes proporcdes. Mediante o
diagndstico de um cancer em seu filho ocorre o desmoronar de seu mundo e uma perspectiva
de morte € o que resta para o futuro; uma dor muito profunda reveste este momento. Ainda
segundo esta autora, independentemente do momento em que a crianga esteja no tratamento,
surge no discurso dos pais referéncias sobre o tema da morte. Ha pais que conseguem
verbalizar seu medo, sendo que este medo vem acompanhado por um sentimento de
impoténcia diante da situagdo. Outros buscam alivio na fé e nas suas crengas, apresentando
uma esperanca que transcende “a concretude da situacdo vivida’ (VALLE, 1996, p. 750).

Uma situagéo onde esse medo da morte estad muito presente € nos casos de recidiva de
cancer. Nesse momento 0s pais se sentem impotentes, inseguros, ansiosos, deprimidos, com
medo do abandono, da separacéo e da perda do filho. Este fato, no pensar de Hinds (1996)
citado por Espindula e Valle (2002), caracteriza a percepcdo por parte dos pais de que
fracassaram em sua funcéo.

Frente a recidiva, e nesse quadro ocorre a possibilidade de iminéncia da morte, a
familia manifesta sua dor e sua pena por esse filho, caracterizando a angustia de um luto
antecipatério. De acordo com Espindula e Valle (2002) pode ocorrer o afastamento da familia
em decorréncia desta ndo saber lidar com a prépria dor, 0 que torna estes membros menos
emocionamente disponiveis para a crianca doente que, por sua vez, tende ao afastamento
também, como se fosse uma tentativa de poupar a mée e os outros membros da familia

O estudo de Melo e Valle (1995) citado por Espindula e Valle (2002) ressalta o grande

estresse emocional vivenciado pela familia quando a crianca se encontra em fase terminal, por
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iSso as autoras consideram importante que os familiares tenham consciéncia de que fizeram
tudo para enfrentar a doenca. E fundamental, no dizer das autoras, “atender "as necessidades
emocionais de toda a familia, lidar com os medos e ansiedades diante do sofrimento, com a
deterioracdo fisica do paciente, com a iminéncia da morte e com os problemas financeiros
(ESPINDULA;VALLE, 2002, p.189).

A dindmica familiar € assdtada por uma incessante angustia. E um periodo de
transicdo onde estdo presentes tumulto, reavaliagdo, mudanca e maior entropia familiar.
Pensar a morte do filho é um fato gerador de dificuldades no equilibrio familiar. Por isso a
familia precisa ser gjudada a utilizar recursos que facilitem uma maior mobilidade e
flexibilidade para tolerar fortes estados emocionais e, consequentemente, propiciar a
reorganizagao do sistema familiar.

O Iuto antecipatério pode significar, por parte dos pais, deixar de investir
emocionalmente na crianca, 0 que podera ocorrer de forma lenta e gradual. Entretanto, pode
haver por parte do cuidador uma tendéncia ao reaprendizado de investir na prépria vida, a
cuidados consigo mesmo e a aceitagcdo da morte, o que significa para Kubler-Ross (1998)
reencontrar um sentido positivo de que muito ha afazer, como trazer a paz para dentro de si, 0
crescimento, a luz, a forca interior, a beleza, o sentimento de amor e a ampliagdo da
consciéncia.

NoO que concerne a crianga, esta experimenta uma situacéo de continuo enfrentamento
com a morte, principalmente durante a internacdo, jA que o tratamento é prolongado e
marcado por muitos procedimentos invasivos e dolorosos. Ela convive com a proximidade da
morte em relacdo a si propria e aos colegas de enfermaria, percebendo a deterioracdo do seu
estado geral e o falecimento das outras criancas, mesmo quando esse fato ndo |he é revelado

(PERINA, 1994).
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Um dos elementos a ser enfrentado é a desintegracdo de suaidentidade. Ocorrem, com
a experiéncia, ateracdes corporais variadas, hga vista que a doenca debilita. Surgem, assim,
efeitos resultados do tratamento, tais como: mudancas no peso e no humor, mutilagdes e
queda de cabelos. E, em alguns casos, a crianga comporta-se de maneira passiva para que 0s
membros da equipe de salde a percebam como um paciente que coopera €, ndo a rejeite
(TORRES, 1999; RIBEIRO, 2002).

Compromete a sua auto-estima, toma para si a responsabilidade pela dor que acomete
sua familia. Percebe que seu estado de salde provoca interferéncia consideravel no ritmo
familiar e que ja ndo representa mais uma fonte de alegria para os pais, mas, ao contrério, de
descontentamento, inclusive por parte dos irméos que passam a ter menos atencdo materna
(ALMEIDA, 2005).

Sawyer et a. (1995) e Zucker (2006) ressaltam que a situagéo de ter um cancer torna-
se fonte de estresse para a crianga, pois traz mudancas em todos os niveis davida. O primeiro
ano de tratamento, o que inclui o momento do diagndstico, tende a ser o periodo de maior
estresse.

Percebe-se, neste momento, frente a essa gama de fatores o que Saunders (1991)
caracterizou como dor total, que inclui o sofrimento fisico, psiquico, espiritual, mental, social
e financeiro do paciente, abrangendo também o sofrimento dos familiares e da equipe médico-
hospitalar.

A Sociedade Internacional de Oncologia Pediarica (SIOP) elaborou orientacfes
(2004) que servem de guia acerca dos aspectos psicossociais em oncologia pediatrica para
assisténcia a crianca terminal durante o periodo dos cuidados paliativos e assisténcia a familia
apOs a morte, dentre outros. Segundo esse documento, a decisdo de passar dos cuidados
curativos para os paliativos, deve ser tomada em comum acordo entre pais, irmaos, a crianga e

toda a equipe de salide. Dentre estas orientacfes, a de numero 2 reza que
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As criancas que desegjarem ficar em casa deve ser permitido a elas
sempre que sgja possivel: 0s pais e 0 paciente devem ser os arbitros
finais desta decisdo. Algumas familias ndo querem que a crianca
morra em casa. Para as familias que assim o desejam, o0 médico deve
assegurar a continuidade do apoio, seja diretamente ou através do
uso de outros servigos de apoio, dependendo dos recursos e dos
costumes culturais (p.37).
Ainda nesse documento encontramos orientagfes acerca da necessidade de sintonia
entre pais e equipe de salde com a crianca em estado terminal de modo a perceberem o que a
crianca diz, nos aspectos verbal e ndo-verbal. E ainda, auxiliar os pais ap0s a perda da crianca,
tomando como base 0s esforcos realizados no passado (cuidados) e gjuda-los no luto futuro. A

equipe deve encorgjar afamilia a procurar apoio nos grupos de auto-agjuda de forma a realizar

0 enfrentamento desse momento novo, o luto.



SA0 os tempos de grande perigo em que aparecem os fildsofos. Entéo, quando a roda rola
com sempre mais rapidez, eles e a arte tomam o lugar dos mitos em extingdo. Mas projetam-
se muito a frente, pois s6 muito devagar a atencéo dos contemporaneos para eles se volta.
Um povo consciente de seus perigos gera um génio.

Nietzche
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4 A FILOSOFIA DE MARTIN HEIDEGGER (1889-1976)

O filésofo aleméo nasceu na cidade de Messkirch em 26 de setembro de 1889, regiéo
de Baden (sul da Alemanha). Teve sua formacéo filosofica redlizada na Universidade de
Freiburg-im-Breisgau. Nessa instituicdo foi aluno de Edmund Husserl, criador do método
fenomenologico e de Ricket, estudioso da Filosofia da Grécia Antiga. A partir da leitura de
Brentano na obra * Sobre os diversos sentidos do ente segundo Aristoteles’ ha um despertar de
seu interesse pela Filosofia. Estudou obras de Nietzche, Kierkegaard e Dostoievski, além do
interesse por Hegel e Schelling, pelos poemas de Rilke e Tralk e pelas obras de Dilthey. Tais
estudos levaram-no a questionar a orientacdo da metafisica ocidental (OS PENSADORES,
1999).

Na Universidade de Freiburg, em1916, consegue habilitacdo para o magistério, onde
passou a ministrar aulas sobre "Conceito de Tempo nas Ciéncias Historicas'.

Passa a ser assistente de Husserl e comenta a sua obra “Investigagdes Logicas’. Em
1927, publica seu trabalho mais conhecido, porém, como ele mesmo ressalta, inacabado - " Ser
e Tempo" (1927). Através dele Heidegger projetou-se como 0 mais famoso representante da
filosofia existencialista, qualificacdo esta que mais tarde repudiou. Substitui Husserl na
Universidade de Freiburg em 1928, sendo nomeado, cinco anos mais tarde, reitor desta
universidade (OS PENSADORES, 1999).

Devido a Primeira Guerra Mundial, os valores tradicionais e o orgulho de sua
civilizagdo sendo colocados em continuo questionamento. O pensamento heideggeriano surge
nesse momento de instabilidade social. Este pensador pretende e recoloca a questdo do Ser,
um dos pilares fundamentais da filosofia. O filosofar heideggeriano é uma interrogacéo

constante sobre essa temética.
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Heidegger (2002) propde-se a tratar da questédo do sentido do Ser, ou sgja, buscar a
nocéo de homem em sua singularidade a partir do que chamou de Dasein (pre-senca) que,
como totalidade estrutural, se mostra na cotidianidade mediana, imprépria e impessoal, porém
sempre como abertura para possibilidades de outras formas de vir a ser-no-mundo, quais
sgjam: proprias e improprias. A pre-senca constitui-se num ente aberto as possibilidades,
logo, em liberdade em seu modo de ser. Assim, a expressdo "ser-no-mundo” aponta,
primeiramente, para um fendmeno de unidade, e é desse modo que devemos compreendé-la.
Ser-no-mundo deve ser entendido como uma estrutura de realizagéo do Ser.

Em "Ser e Tempo", Heidegger (2002a;b) faz uma abordagem, a partir do método
fenomenol 6gico, sobre a questdo do Ser, de onde faz seu ponto de partida. Através do préprio
homem, o filésofo aponta que esse € o caminho pelo qual o Ser se dd a conhecer. A soliddo do
homem propicia o interrogar-se a S mesmo, colocando-se como centro da questdo e, assim
refletindo sobre ele mesmo, é quando 0 Ser se mostra, o ser se des-vela. Desvendar 0 ser em
si mesmo, partindo da existéncia humana (Dasein — ser-ai) € o objetivo da reflexdo filosdfica
deste autor.

Para este filésofo, 0 Ser do homem n&o pode ser identificado através da objetividade,
sofrendo o reducionismo da filosofia ocidental. O Dasein ndo pde ser considerado como, uma
vez que ele € 0 ente que possui 0 ser-das-coisas, para 0 qual as coisas estéo presentes, O Ser-
ai € um ser de possibilidades, é sempre aquilo que pode ser. Bleischer (s/d) apud Bruns e
Trindade (2003) afirma que Heidegger realizou uma filosofia hermenéutica onde interpreta o
Dasein, debrucando-se sobre a construcdo existencial da compreensdo possivel a partir da
existéncia ativa

Assim, observa-se em sua obra Zein und Zeit (Ser e Tempo, 2002a;b), o retorno da
filosofia para o ser (ontologia), que, doravante, estaria aberto, livre, pronto para eleger o que

frente a ele se apresentasse. "Ser-no-mundo é morar no mundo”, e ndo estar tenuamente
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ligado a ele. "Ser", para Heidegger é ser as proprias possibilidades: é fazer-se ser. Alguns
aceitam as coisas assim como sdo, sobrevivem apenas, "vivem" 0 seu cotidiano sem grandes
inquietacBes, sem voltar-se sobre si mesmos. Outros, ao contrério, "existem", testam o0s
limites da vida, lancam perguntas, indagam, enriquecem o ser, angustiam-se, querem fugir do
tédio e da ansiosidade, sensibilizam-se.

Na primeira parte de "Ser e Tempo", Heidegger (2002a) descreve a vida cotidiana do
homem, considerada por ele como uma forma de existéncia inauténtica constituida por trés
aspectos: facticidade, existencialidade e ruina. A inautenticidade refere-se ao distanciamento
do homem de sua condic¢éo real, de como ele se ocupa do mundo e distrai-se de sua condic¢éao
enquanto um ser mortal. A autenticidade é justamente quando o homem pode conviver com
sua condicdo enquanto ser-para-a-morte. O homem € um ser de possibilidades infinitas, as
quais ele vai "escolhendo" realizar enquanto vive, mas esta possibilidade da morte € a Unica
que Ihe é dada como certa. Na segunda se¢@o de sua obra, surge a no¢éo de angustia. Esta se
faz presente quando o homem passa a assumir-se nesta projecéo futura da morte. A angustia,
segundo Heidegger, possibilita que o homem possa resgatar-se do viver cotidiano indo ao
encontro de sua totalidade. Ela estd sempre presente tanto no distanciamento quanto na
aproximagéo do eu, podendo ser vivida como medo no distanciamento.

O filésofo vai fazer referéncia acerca do que denomina com o termo existencial.
Primeiramente, existencial diz respeito ao ser-no-mundo, estrutura de redizagdo que
possibilita a “visdo penetrante da espacialidade da pre-senca’ (HEIDEGGER, 20023, p.94).
Outro existencial € o ser-em que transcende a nocgéo Ontica da inclusdo no espaco; que diz
respeito a um estar junto, langado em um mundo gue se habita, sem que se possa ter tido a
possibilidade da escolha, e este estar-lancado da pre-senca em um mundo que ndo foi
escolhido e que, por sua vez, pode revelar-se indspito ou ndo, Heidegger nomeia como

facticidade.
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Heidegger (2002a) caracteriza a facticidade do Dasein como sendo o ser lancado em
um mundo sem que lhe sgja propiciada a possibilidade de escolher pais, cidade, familia e
classe social. Dessa forma, o Dasein estara submetido a contingéncias politicas, econdmicas e
sociais, culturais e histéricas (BRUNS; TRINDADE,2003).

Outro elemento vem juntar-se aos anteriores: mundo. Em relagdo aisto, Heidegger vai
fazer uma distingdo acerca da concepcdo de mundo considerado Ontica e ontologicamente.
Assim, enquanto no conceito 6ntico, mundo é o elenco das coisas que nele estéo,
configuradas e descritas, ao conceito ontolégico, para conceituar mundo de acordo com
Heidegger torna-se necess&rio compreender um outro termo, mundanidade. Segundo o
préprio autor, mundanidade constitui-se “na estrutura de um momento constitutivo do ser-no-
mundo” (HEIDEGGER, 2002a,p.104), ou sgja, no dizer de Forghieri (2004,p.29) “o conjunto
de relagbes significativas dentro do qual a pessoa existe”. A pre-senca, assim compreendida,
ndo existe por causa do mundo ou 0 mundo por sua causa, mas ja se encontra num mundo,
como parte essencia de sua existéncia, portanto, dai o termo ser-no-mundo.

Trés esferas fundamentais e simulténeas constituem a espacialidade existencia da pre-
senca: 0 mundo circundante, 0 mundo das relagbes e o0 mundo pessoal, sendo o primeiro
(mundo circundante) o relacionamento que o homem estabelece com 0 meio, com o ambiente,
e envolve tudo o que de concreto esta presente nas situagdes vivenciadas pela pessoa.

Heidegger (2002a) considera que tendo em vista a existéncia se revelar como a
esséncia da pre-senca, esta somente podera ser analisada em sua relagdo com 0s outros, ou
sgja, a partir de seu mundo de relagbes. O autor considera esta como a mais fundamental
caracteristica do existir humano.

Heidegger (2002a) apresenta ainda outro termo: preocupagéo. A preocupacdo remete
a0 ser como co-presenca dos outros no encontro que se realiza no mundo das relagoes.

Também designado como solicitude, pode apresentar-se auténtica ou inautenticamente.
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Inauténtica quando domina e faz do outro dependente, realizando as suas escolhas por ele,
caracterizando um “saltar sobre o outro”. Auténtica, quando possibilita 0 processo de
crescimento do Ser, ndo o substitui, caracterizando um “saltar diante do outro”, possibilitando
ao outro ser ele mesmo.

O pensamento heideggeriano se aprofunda ainda mais distinguindo outros termos que
caracterizam o ser-no-mundo: disposi¢ao, compreensdo e discurso. A disposi¢do ou humor € o
existencial a partir do qual a pre-senca se depara com sua abertura, com sua possibilidade. A
compreensdo, por sua vez, revela a pre-senca a S propria, tornando-a capaz de ser,
conduzindo-a as suas possibilidades, uma vez que possui a estrutura existencial de projeto,
que se refere a abertura do ser-no-mundo e, desse modo, de acordo com Lopes (2004,p.37)
“na compreensdo do mundo se faz compreendida,entdo, a prépria existéncia’. O discurso, por
suavez, é onde o fendbmeno se mostraa si mesmo.

Heidegger, em Ser e Tempo, a partir do fendbmeno da morte, tal como se mostra em
seu pensamento, se afastara da concepcdo mecanicista e exterior até entdo vigente. O seu
ponto de partida é a interpretacdo da morte como um fendmeno da vida. “A morte — assinala
Heidegger (2002b,p.28) — no sentido mais amplo, é um fenémeno da vida’. Para quem é
obstinado a vida continua a ser sO vida. Para eles a morte é morte, e somente isso. Mas, o ser
da vida é, a0 mesmo tempo, o0 ser da morte. Percebe-se que tudo 0 que comega a viver,
também comega a morrer, ou sgja, a morte €, simultaneamente, vida.

O interesse de Heidegger (22002a) no que concerne a morte ndo reside tanto na
determinacdo da morte como um sucesso terminal ou meramente pontual — o ato mesmo de
morrer — quanto a presenca da morte em um continuum vital. Dessa forma, o que interessa a
Heidegger ndo é tanto a morte ser um acontecimento terminal, mas a morte ser uma estrutura
da existéncia humana. O que interessa, na realidade, ndo é uma andlise éntica da morte, mas

uma andlise ontolégica ou, como ele denomina, uma andlise existencidria. A compreensao
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ontol 6gico — existencial revela a morte como uma estrutura do ser do homem, um existencial
do préprio homem em sua estrutura existencial de ser-para-a-morte.

Heidegger (2002 b) distingue o tempo como uma questdo a ser considerada. Na
temporalidade existe a dimensdo que, no pensamento heideggeriano, é fundamental da
existéncia humana, uma vez que é ai que o Dasein encontra condicdo de realizacdo em suas
possibilidades de vir-a-ser. Na reflex@o deste fildsofo ha sempre, no Dasein, uma tensdo
constante, presente, resultando em uma inquietacdo relativa ao tempo, entre aquilo que o Ser-
ai é, 0 seu devir e seu passado. A vivéncia da temporalidade pode dar-se na inautenticidade
assim como na autenticidade. A vivéncia da autenticidade da temporalidade dé&-se através da
inquietacdo, que possibilita com que o0 homem ultrapasse o estagio da angustia e retome 0 seu
destino em suas préprias méos. A inautenticidade d&-se no distanciamento de si préprio, como
se fosse levado pelo destino.

Alguns conceitog/idéias sdo considerados fundamentais na Ontologia Heideggeriana.
Dentre estes podemos citar: viver como homem ¢é jamais alcancar qualquer fixidez; afinal,
habitamos num mundo indspito, somos langados no mundo e ser-no-mundo como homens é
habitar essa inospitalidade. Assim, no pensamento deste fil6sofo a ndo-pertenca ao mundo,
sgja este natural ou artificial, é vivido pelo homem como uma experiéncia de desal ojamento,
desamparo que ele quer a todo custo superar. Entretanto, este desamparo € a condicéo de
liberdade para o proprio homem.

Considerando estes aspectos, Heidegger ressalta ainda em Ser e Tempo (2002a) que a
experiéncia da vida &, originalmente, a experiéncia da fluidez constante, da mutabilidade, da
inospitalidade do mundo, da liberdade e que a seguranca ndo esta em parte alguma. Contudo,
em seu pensamento nNdo caracteriza, este aspecto anteriormente descrito, como deficiéncia do
existir como homens, mas sua condic¢éo, quase como sua natureza. Para o filésofo o Ser do

homem pode ser conhecido a partir de seu discurso.
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Trabalhar com o discurso significa opcdo pela linguagem e em Heidegger (2003a), a
linguagem ndo é apenas um meio de expressdo ou, como ele mesmo diz: 0 meio de um
organismo se manifestar. Ao afirmar que a linguagem é a morada do ser é porque, paraele, 0
que existe antes de tudo € o0 Ser, sendo que o pensamento pode pro-mover a relagéo do Ser
com o homem e a linguagem é parte decisiva desse encontro. Para pensar a linguagem é
preciso penetrar nafala do Ser, afim de conseguirmos morar na sua linguagem, isto €, nafala
de outro Ser e ndo na nossa. Somente assim € possivel alcancar o ambito no qual pode ou ndo
acontecer que, a partir desse ambito, a linguagem do outro nos confie 0 modo de ser desse
outro, a sua esséncia. Entregamos a fala a linguagem. Dessa forma, “ndo queremos
fundamentar a linguagem com base em outra coisa do que ela mesma nem esclarecer outras
coisas através da linguagem”. (HEIDEGGER, 2003z; p.9).

Pensar a linguagem significa alcancar de tal modo a fala que essa fala acontega como
0 gue concede e garante uma morada para a esséncia, para o modo de ser dos homens.

A dificuldade da resposta, se é que existe, estd exatamente em tornar demonstravel
algo j& dado que apenas se revela, isto €, desvela 0 ja existente e inerente ao ente. O ser
humano ao ser langado no mundo, sem a sua participagao, “nu”, torna-se a propriaangustia. O
Dasein, o préprio ser do sujeito existente, conforme Heidegger (2002a) € o objeto sobre o
qual reca a inquietacdo. Esse estar-ai concreto, singular e inacabado, instavel, tem
consciéncia de que pode ser sempre mais, que € poténcia, aristotelicamente falando, mas que
ndo basta asi mesmo. N&o é ato. E projeto, possibilidade, salto no abismo.

Enquanto que as coisas singulares pertencem ao mundo uma vez gque Se inserem numa
rede de correspondéncias, de significagdes (cada coisa é remetida para outras, como efeito,
COmo causa, como instrumento, como sinal, etc.), 0 mundo como tal, no seu conjunto, néo

tem correspondéncias, € insignificante; a angustia registra esta insignificancia, a gratuidade
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total do fato do mundo existir. A experiéncia da angustia € uma experiéncia de
‘desenraizamento'.

Vae dizer, ser-no-mundo € pertencer a0 mundo, sem, contudo se reconhecer
pertencendo. E n&o se sentir em casa como diz o proprio Heidegger (2002 a), quando se refere
a estranheza na angustia. Na angustia se est4 estranho. Eis a pre-senga na angustia. A
tempestade do ser.

Um ponto fundamental em Heidegger (2002a) é no que se refere ao cuidado como
congtituindo a propria dimensdo do ser da pre-senca, o pér-se para fora é o0 ec-sistir,
movimento do existir. O cuidado - como processo de constituicdo da pre-senca - se da no
acontecer, isto € no tempo. Cuidar constitui-se no exercicio da pre-ocupagdo com 0O
acontecer. O cuidado constitui-se no movimento do existir, na abertura do ser do ente. O
fechamento do ser do ente, a “escassez” da ek-sisténcia, significa dizer que se é mais do
"ente" do que do "ontos".

No percurso da andlise, sob a lente da Fenomenologia Existencial possibilita-se ao
pesquisador assumir o lugar de mensageiro do discurso do sujeito, num processo mutuo de
corresponder e des-prender, tal como entendido por Heldegger em sua perspectiva ontol dgica.
No corresponder, a faa se desprende quando escuta. No des-prender, a escuta se da
simultaneamente com o responder. Compreende-se que € deste modo que se da o processo de
"escutas e falas" do pesqguisador e do participante.

A ontologia hermenéutica de Heidegger é que serve de base a andlise dos dados e se
da no sentido de compreender esse acontecer "ontos' e ente, no sentido do cuidado. Trata-se
de que se exerca O pre-ocupar-se, com 0 pesquisador participando do acontecer do
participante. Na compreensdo, cuidando do acontecer, acontece o reconhecimento do sentido
mais proprio ou improprio do verbalizado pelo outro. Ocupar-se do acontecer e do cuidar.

Assim, entrega-se 0 ser-ai as suas possibilidades mais proprias, ab mesmo tempo em que se
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entrega 0 homem ao mundo, constituindo-se num estar-lancado. O mundo proprio constitui-se
com suas proprias possibilidades e limites. A pesguisa, nesta perspectiva, ndo pensa em
termos de realidade, mas de possibilidades. Nada é a priori. O processo de andise foi

construido no decorrer do desenvolvimento da pesquisa
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Havera um caminho que conduza do tempo originario para o sentido do ser? Sera que o
proprio tempo se revela como horizonte do ser?

Martin Heidegger (O Ser e 0 Tempo, Parte l1)
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5 TRAJETORIA METODOLOGICA

Para a realizac&o deste trabalho, dei-me conta que, uma das propostas existentes para a
compreensdo, no sentido fenomenologico, do real, deve ser a apreensdo neste do seu carater
de fenomeénico e ndo de empirico. A partir dai, € possivel afirmar que para entender o discurso
de mées de criancas com diagnéstico de cancer infantil pensei 0 processo a partir da
Fenomenologia Existencial. Realizar uma andlise numa perspectiva fenomenologico-
existencial consiste, dentre outras coisas, em um remeter-me a uma andlise do existir na
dimensdo ontoldgica conforme a analitica da existéncia desenvolvida em "Ser e Tempo"
(HEIDEGGER,2002a/2002b).

O conhecimento da realidade sempre foi uma preocupacdo do homem. Através dos
mitos, as tribos primitivas sempre buscaram explicar os fendbmenos que cercam a vida e a
morte, a organizacdo social dos individuos, os mecanismos de poder, controle e reproducao.
Como valiosos recursos para explicacdo dos significados da existéncia, individual e coletiva,
temos as religides e filosofias. Minayo (2001) ressalta que para descobrir as |0gicas profundas
e subjetivas do inconsciente humano na sua vivéncia individual ou coletiva, seu cotidiano,
aspiracOes ou destino, encontramos a poesia e a arte. Dentro da abrangéncia dessa busca
encontra-se a Ciéncia, como mais uma forma de expressdo, ndo exclusiva, ndo conclusiva,
ndo definitiva.

Diante das variagbes metodologicas que ocorreram no decorrer do tempo no que
concerne a producdo do conhecimento cientifico, duas abordagens se fizeram presentes. a
quantitativa e a qualitativa.

Para realizar 0 escopo desta pesquisa, ou sgja, compreender como as maes vivenciam
o momento do diagnéstico de um cancer em seu filho — os significados existentes em seu

discurso, considerando pensamento de Martin Heidegger, busquei a abordagem qualitativa em
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pesquisa, na modalidade fenomenoldgica. Pretendi chegar aos significados da experiéncia
vivida, buscando informagfes junto a pessoa, ja que a vivéncia ndo encerra um sentido em si
mesma, mas adquire um significado, para quem a experiencia, relacionado a sua prépria
maneira de existir.

Por esse motivo optei pelo método fenomenoldgico que me possibilitou investigar a
vivéncia das pessoas, nesse estudo, na situacdo de receber o diagndstico de cancer em seu
filho e assim chegar & compreensdo de sua vivéncia (VALLE, 1997). Para isto, € necessario

conhecer os parametros que regem aimbricagdo da Fenomenologia com a Psicologia.

5.10 METODO FENOMENOL OGICO PARA A PESQUISA EM PSICOLOGIA

A Psicologia em seu processo de desenvolvimento enquanto ciéncia tem enveredado
por varios caminhos para ser considerada ciéncia. Assim, vemos desde a criag@o do primeiro
laboratorio de Psicologia as atuais vertentes, uma busca continua por cientificidade e
reconhecimento de sua producdo. Contudo, “tem se mantido presa a estudos que néo
possibilitaram o conhecimento do homem” (VALLE, 1997, p.28).

Na tentativa de suprir essa lacuna existente, surge a proposicdo deuma Psicologiade
base fenomenoldgica, em que Giorgi (1978) apud Valle (1997) apropriou-se de conceitos da
Fenomenologia e demonstrou a relevancia destes para a Psicologia. Assim, sdo utilizados
conceitos tais como: mundo-vivido, consciéncia, intencionalidade, significado.

A Fenomenologia é para Husserl (1980) a disciplina que podera fundamentar a logica
através da descricdo do vivido, dos atos intencionais da consciéncia e das esséncias que eles
visam, isto €, dos correlatos intencionais. Esta ndo considera, de maneira inseparavel, o ato e
0 objeto que ele visa, mas estabelece sua unido mediante a estrutura basica da consciéncia, a
intencionalidade. Cabe a Fenomenologia distinguir, revelar o que ha de essencial na

percepcao, narecordacdo, na imaginacao, enfim, no vivido.
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A Fenomenologia de Husserl conceitua mundo-vivido como a presenca imediata do
homem arealidade, o cotidiano em que a vida se desenrola, 0 mundo conforme € encontrado
na experiéncia cotidiana, 0 mundo enquanto cendrio de todas as atividades humanas. E, no
dizer de Vale (1997, p.35) “o mundo tal como é vivido anteriormente a qualquer reflexdo
sobre ele mesmo como tal (...) e a experiéncia do mundo vivido deveria ser tomada em sua
imediaticidade original, independente de qualquer tipo de conceitualizacdo especializada’. A
consciéncia, por sua vez, enquanto expressao, € animada por um estilo que ndo procede da
presenca pura e simples do objeto ou da situacdo designada, mas que procede de um ato
mediador, a intencdo da significacdo, presente aqui no que Carvaho (1991,p.15) pressupde
como a “célebre nogdo husserliana de intencionalidade”. Observa-se que Husserl revela ser
necessario uma andlise do fenébmeno vivido como tal, excluindo qualquer pressuposto relativo
a uma natureza psiquica. O objeto € a consciéncia viva enquanto se exprime e da sentido a
experiéncia, e que para este objetivo ser alcancado, Husserl propde o método fenomenol 6gico
(CARVALHO, 1991)

Convém assinalar que a Fenomenologia € um “método de acesso a realidade concreta
do mundo” (HOLANDA,2003,p.35), e dessa forma, a pesquisa fenomenoldgica €
basicamente uma pesquisa de natureza e que pretende dar conta do que acontece pelo
clareamento do fendmeno. (AMATUZZI,2003).

Augras (1993) e Dartigues (2005) concordam que o método fenomenol égico surge a
partir de Husserl, que, ao elaboré-lo, tinha por objetivo alicercar 0 conhecimento, através da
identificagdo das estruturas fundamentais do fendbmeno, tentando extrair da observagdo o
sentido desse fendmeno, visando a operar uma reducdo que permitisse apreender o significado
do fendmeno, a sua esséncia

Esta pesquisa foi desenvolvida na perspectiva da modalidade fenomenoldgica. Valle e

Vendruscolo (1996, p.739) ressaltam que este método pressupde ir a0 sujeito que experimenta
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a situacdo objeto da investigacdo. A captacdo da experiéncia, tal como vivida, se da através
do ouvir afala do participante que se disponibilizar a participar e a partir da convergéncia das
unidades de significado, apreendidas nessas falas, chegar a revelagdo do fendmeno, o que
possibilitard sua compreensdo. Busquei, inicialmente, interrogar o fendmeno pesquisado, 0
gue se mostra a si mesmo. Este tipo de pesquisa esta — ainda na fala das autoras citadas —
“dirigida para significados, ou sga, para expressoes claras sobre as percepcbes que o
participante tem daquilo que est4 sendo pesquisado, as quais sd0 expressas pelo proprio
sujeito que as percebe’. Para Espindula e Vale (2002, p.190) o “ver” esta experiéncia
necessita, por parte do pesquisador, de um “olhar cuidadoso” além do que se deve evitar
guaisquer preconceitos, teorias ou explicagdes a priori. A posicdo fenomenoldgica ido
pesquisador implica em dirigir-se aos fendmenos de maneira aberta, livrando-se das
especificidades e pré-conceitos. O inquiridor fenomenoldgico dirige-se para o fenémeno da
experiéncia em sua forma pura. Diante do fendbmeno, ele suspende qualquer julgamento e
abandona os pressupostos a respeito deste. Para ele, os dados séo absolutos e devem ser
compreendidos na pura intuicdo imanente. A realidade na visdo fenomenoldgica ndo é este
mundo de matéria e atos que existe objetivamente. H4 um sentido que permeia as acfes, 0s
objetos, 0 mundo; ha um sujeito que d4 sentido atudo (NEVES; CARVALHO, 1990).

Na pesquisa fenomenoldgica o relato é tomado na sua intencionalidade propria e
congtitutiva, isto é ndo é tomado pelo que ele revela, mas pelo que é. O que ele pretende
efetivamente dizer? E esta pergunta que o pesquisador sob essa perspectiva metodol dgica se
faz, como “que se colocando na posicdo de interlocutor que sente surgir de dentro de s
mesmo a necessidade de resposta’ (AMATUZZI, 2003, p.18). O pesquisador aceita o desafio
da palavra dirigida e a diz de novo no contexto de uma determinada problemética. O que ele

busca no relato é a experiénciaintencional, vivida. Ndo os fatos que possam ser inferidos, ndo
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a estrutura do pensamento subjacente revelada pelo uso de determinadas palavras, mas o que
subjaz oculto e camuflado pelo discurso.

Uma possibilidade de chegar a experiéncia vivida do sujeito é através da entrevista
fenomenoldgica, que de acordo com o que ressalta Carvalho (1991, p.32) € “um “ver” que
ndo é “pensamento de ver”, mas efetivagdo de uma consciéncia de si, a do cliente” sendo esta
a consciéncia que o cliente tem de sua maneira de estar no mundo e de posicionar-se frente as
situagBes. E, assim, um ver e observar que compreende a captacio da maneira como o sujeito
vivencia o mundo, que se apresenta de vérias formas embora segja singular a cada um, e o
pesquisador ndo se pode arvorar em emissor de juizo de valor sobre esse sujeito. Assim, o
sujeito é “corpo e corpo e consciéncia, sujeito encarnado no mundo, estrutura histérica e
psicol6gica, poder de decisdo e escolha, enggjamento e abertura para o mundo”
(CARVALHO, 1991, p. 32).

A pesquisa fenomenoldgica tem como objetivo descrever os fendmenos, buscar a
esséncia ou a estrutura do fendbmeno em estudo que se deve mostrar necessariamente nas
descrigbes. Ha, portanto, nessa modalidade, grande énfase na natureza descritiva do
conhecimento desejado ou aquele conhecimento a que se desegja chegar. O objetivo a ser
atingido sdo descric¢des da esséncia do fendmeno experienciado e isso delimita o campo da
pesquisa.

Assim, chegar a esséncia do préprio conhecimento passa a ser 0 mesmo que procurar
captar o sentido da vivéncia para a pessoa em determinadas situagdes por ela experienciadas
em seu existir cotidiano. O método fenomenoldgico, que possui como referéncia a
compreensdo, possibilita chegar & esséncia do préprio conhecimento. O que equivale dizer:
sendo o homem um ente que se manifesta através da fala, € na sua discursividade que ele tem

a possibilidade de se explicitar, de revelar o sentido do ser e do existir humanos. Entéo,
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através da sua fala € possivel captar o significado de suas experiéncias, desvelar suas

verdades.

5.2INICIANDO O PROCESSO

Para que eu pudesse iniciar a pesquisa, apds 0 aceite da professora orientadora,
encaminhei 0 seu projeto para o Comité de Etica em Pesguisa da Fundagio Centro de
Contréle de Oncologia do Amazonas — FCECON em fevereiro de 2007, salvaguardando,
dessa forma, as determinacdes contidas na Resolucdo CNS 196/96. Recebeu o nimero de
registro 130572 e Parecer favoravel emitido em 18 de setembro de 2007, em anexo. A
obtencdo dos dados teve inicio apos a aprovacdo do protocolo e do projeto de pesquisa. Foi
elaborado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (em anexo), de acordo com a
normatizacdo existente, explicitando o objetivo da pesquisa que foi apresentado aos
participantes do estudo e por eles assinado, assim como também a autorizagdo para a

realizacéo da gravacdo da entrevista.

5.30 CONTATO PRELIMINAR

Ap0Gs a aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa da FCECON, dirigi-me ao Grupo
de Apoio a Crianca com Cancer, procurei a Direcdo e expus o projeto. Durante uma reunido
entre os membros da Direcdo foi permitida minha entrada na institui¢éo para a realizacéo das
entrevistas. Em seguida foi levantado o nimero de criancas e acompanhantes hospedados no
Lar de Apoio. Um total de 10, sendo que duas estavam hospitalizadas.

Foi marcado o dia para que eu retornasse e expusesse para 0s acompanhantes que ali
se encontravam hospedados, naquele momento, os objetivos do estudo em pauta. No dia
combinado cheguel no Lar de Apoio e me reuni com 8 méaes e um pai. Fiz a exposicdo do

trabalho e perguntei quem gostaria de participar. Expliquei, ainda, a importancia de suas
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participacdes, mantendo um clima de respeito muatuo. As oito maes responderam
positivamente, apenas o pai disse que nédo gostaria de participar.

Nesse mesmo dia foram marcadas as datas das entrevistas. Ficou decidido que seriam
realizadas a tarde, uma vez que, geramente, todas as méaes se dirigiam com seus filhos para
acompanhamento médico pela manhd Assim, toda quarta-feira, naquela mesma sala seriam
feitas as entrevistas individuais de acordo com o que houvera sido disposto em uma escala.

A pesquisafoi realizada entre novembro de 2007 a agosto de 2008 em decorréncia de
algumas das criancas terem o diagndstico ha menos de um ano, conforme explicitado na
proposta da pesquisa, 0 que as excluia do estudo. Outro fator foi o fato de que a Casa de
Apoio recebe criangas e acompanhantes continuamente e, com essa rotatividade de hdspedes,
fol necessario esperar o retorno de algumas criangas que ja estavam no controle para realizar
as entrevistas com as acompanhantes.

Este ltimo fato demonstrou o interesse de algumas méaes em participar. Em virtude de
algumas criancgas retornarem a seu municipio de origem e voltarem para 0 acompanhamento
dois meses depois, ou terem sido liberadas para o retorno ao lar por algum tempo, geralmente
de 15 dias a 2 meses, algumas maes me diziam: “eu volto, e quando voltar gostaria de
participar”. Outras, devido a internacdo de seus filhos para o acompanhamento
quimioterdpico, me procuraram para dizer o periodo em que estariam internadas com as
criangas ressaltando: “quando eu sair dainternacéo, eu gostaria de participar, pode ser?’ (sic).

Percebia em seus olhares a vontade de serem escutadas, a vontade de também terem
suas histérias ouvidas por mim, e me coloquel a disposicéo, dizendo que as esperaria e assim
o fiz. Ao retornarem de seus lares para dar continuidade ao tratamento, imediatamente era
informado pela secretériae me dirigiaaté o Lar de Apoio parafazer aentrevista.

Diante disto, ndo pude recusar. O vinculo havia sido estabelecido e os lagos bastante

fortalecidos. Perceber como esse momento poderia ser importante para elas poderem externar
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o sofrimento que traziam, me sensibilizou profundamente e, coloquei-me completamente a
disposicdo dessas mulheres que por “motu proprio” colocavam a histéria de seu sofrimento,
de sua trgetéria de vida a partir da comunicacdo de um diagnéstico tdo severo, tao

contundente.

5.4 PARTICIPANTES

Foram consideradas participantes da pesquisa, 15 méaes de criangas com diagnéstico de
cancer, que no momento da pesguisa estavam sendo atendidas na Fundacdo Centro de
Oncologia do Amazonas e hospedadas no Lar de Apoio do Grupo de Apoio a Crianca com
Cancer, cujo diagnéstico tinha sido efetuado h& pelo menos doze meses, permitindo ao
participante externar sua fala sem a comocao existente nos mesesiniciais.

Devo ressaltar que este ultimo fator ndo foi verificado como esperado, uma vez que
essas mulheres, ap externarem sua experiéncia da comunicagéo do diagnéstico e o conjunto
de vivéncias a partir disso, expressaram seus relatos com a mesma intensidade de emocoes,
como se 0 diagndstico acabasse de ter sido comunicado.

No inicio de cada entrevista, perguntava a cada mée qua a flor de sua preferéncia. Elas
me questionaram sobre o porqué. Respondia, lembrando a cada uma, que 0 nome delas ndo
poderia ser utilizado para identificilas e que a identificagdo seria com 0 nome de uma flor que
escolhessem. 1ss0 parece ter me gproximado mais ainda de cada uma delas. Elas sorriam e diziam
0 nome das flores. As escolhidas foram: TambaTg4 GlériaRosa, Maracujddo-mato,
Margarida, Orquidea Vermelha, Lirio, Papoula, Cravo, VitoriaRégia, Jasmim, Rosa Amarela,
Orquidea, Girassol, Ushinka (significa Rosa nalingua daetniaMarubo) e Y asmin.

As acompanhantes tém idade que variam de 23 a 51 anos de idade. No que concerne
ao nivel de escolaridade, 9 possuem o Ensino Fundamental Incompleto, 4 o Ensino Médio

Completo, uma com Superior Completo e uma com Superior Incompl eto.
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O numero de entrevistas deve-se afato de que eu, enquanto pesquisador, quis ter o maior
numero possivel de entrevistas realizadas parafazer a andise dos dados. Julguel mais conveniente
e rico para a pesquisa, apesar de na sexta ou sétima entrevista jA ocorrer a repeticdo, a
convergéncia das respostas, 0 que significa, neste método, que chegamos a esséncia do fendmeno.

A seguir estdo expressos 0s nomes ficticios das acompanhantes, conforme
anteriormente explicitado, identificando o nome da flor escolhido por elas, seu grau de

parentesco, aidade da criancga, tempo de diagndstico e procedéncia.

Colaboradoras:
NOME GRAU DE IDADE DA TEMPO DE PROCEDENCIA
PARENTESCO CRIANCA DIAGNOSTICO
Tamba-Tga Tia 13 1lano [ pixuna
(municipio do
Amazonas)
Gléria-Rosa Mae 02 1 ano Oriximina (Pard)
Maracuja do Mae 04 1ano Feijoal
mato (comunidade
indigena)
Margarida Mée 14 1ano BoaVista (RR)
Orquidea Mae 02 lano eseis Manacapuru
Vermelha meses (municipio do
Amazonas)
Lirio ae 11 1ano BoaVista (RR)
Papoula Mée 02 1lano BoaVista (RR)
Cravo Mae 07 3 anos Jutai (municipio
do Amazonas)
Vitoria-Régia Mae 10 2 anos Alenquer (Pard)
Jasmim Mée 15 3 anos Tabatinga
(municipio do
Amazonas)
Rosa Amarela Mae 17 7 anos Careiro da
Véarzea
(municipio do
Amazonas)
Orquidea Mae 12 3 anos Tapaua
(municipio do
Amazonas)
Girassol Mae 8 6 anos Manaus
Ushinka Mae 13 5 anos Atalaiado Norte
(municipio do
Amazonas
Y asmin Mée 12 1ano Castanho
(municipio do
Amazonas
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Uma ressalva deve ser feita 0 quadro anterior demonstra que alguns dos filhos das
participantes sdo pré-adolescentes e adolescentes. Entretanto, quando houve a comunicagéo
do diagndstico eram criangas.

Neste momento, julgo pertinente conhecermos um pouco mais da area de onde as
participantes sdo provenientes. Para isso, ser4 exposta uma breve caracterizacdo sobre a

regido amazonica, por mim denominada Amazonia: Pétria das Aguas e dos Povos da floresta.

5.4.1 AMAZONAS: PATRIA DASAGUASE DOSPOVOSDA FLORESTA

Pétria das aguas. Assim, o Estado do Amazonas, jafoi designado pela verve poética de
um caboclo que saiu das profundezas e barrancos dos rios e, declarou seu amor, pela gente da
floresta.

Amazonia, continente verde! Expressdo designada pelos colonizadores portugueses e
espanhdis ao navegarem pela area. A maior bacia hidrografica do mundo, originada pelas
aguas barrentas dos rios Solimdes e Madeira e aguas escuras do Negro e do Tapajos, que
singram e rasgam a floresta, formando barrancos sobre 0s quais se acomodam casebres, vilas,
comunidades, povoados, cidades.

A Amazobnia brasileira € uma regido do norte do pais, constituida pelos Estados do
Amazonas, Para, Rondbnia, Roraima, Amapa e Acre. Além de sua extensdo territorial de
dimensbes continentais, caracteriza-se pela diversidade étnico-cultura de sua populacéo,
constituida por caboclos (do tupi caa-boc, “procedente do mato”), ribeirinhos, indigenas,
guilombolas e migrantes. A maior parte da populacdo enfrenta situagbes extremas de
sobrevivéncia, como a cheia periddica dos rios. A populacdo ribeirinha constroi suas casas
sobre marombas (construcdo de madeira em estacas que propiciam elevar o piso das casas na
época das cheias), desafiando as aguas que sobem. Utiliza-se a &rea anteriormente alagada

para o plantio durante a seca, produzindo seu sustento nas varzeas, igapos e naterrafirme.
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E, portanto, um povo que, frente as adversidades decorrentes das torrenciais chuvas
que perduram de outubro a abril, enfrenta a correnteza do rio em pequenas igarités (canoas),
voadeiras (canoas pequenas movidas a motor), barcos de recreio que transportam a populacéo
ribeirinha e alimentos, por regifes em que apenas 0s rios, igarapés, parands, furos e lagos
formam as estradas de agua, por vezes tdo déceis, por vezes tao perigosas.

E dai, do seio da mata, das entranhas das &guas que surgem verdadeiras guerreiras, as
maes cujos filhos foram diagnosticados com cancer. Algumas provenientes de cidades com
mais de 50.000 habitantes, outras de povoados em reservas indigenas. Cidades e povoados
localizadas a margem direita ou a margem esquerda do mais caudaloso rio do mundo.
Determinadas cidades com um franco progresso e estrutura; outras, entretanto, aglomerados
gue vao se constituindo a partir da aproximagao inicial de casebres de palha ou madeira em
alguns pontos ao redor de umaigreja catélica ou evangélica.

Que municipios sdo0 esses com nomes tdo diferentes. Tapaud, Atalaia do Norte,
Tabatinga, Manacapuru, Oriximind, Alenquer, Jutai, Careiro da Varzea, Castanho, Ipixuna,
Feijoal? Alguns a varios dias de barco da cidade grande, a capital do estado, Manaus. S&o
municipios do Amazonas e do Parg, construidos por portugueses — conforme se pode perceber
em aguns nomes similares aos de cidades portuguesas;, espanhdis, ou resultado da
aglomeracdo indigena, considerada a maior concentracdo de indigenas em nosso pais, 103.066
pessoas distribuidas em 65 etnias, sendo que o municipio de Sdo Gabriel da Cachoeira detém
0 maior nimero: 23000. (BIBLIOTECA VIRTUAL DO AMAZONAS, 2009).

Dentre as etnias podemos citar: Apurind, Arapaso, Banawa, Baniwa, Baré, Desana,
Jiahui, Hi-Merimd, Hixkarianas, Kambeba, Kaxinauwa, Korubo, Kubeos, Marubo (maior
etnia do Vae do Javari), Mundurukus, Parintintin, Mura, Sateré-Mawé, Siriano,Tariana,
Ticuna (grupo énico mais numeroso do Brasil, ocupam 26 terras indigenas, habitando

principalmente o alto Solimdes), Tsohom-Djapa, Waimiri-Atroari, Wai-Wai, dentre outras..
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O Estado do Amazonas possui 62 municipios. A atividade econémica da grande
maioria se concentra no setor primario: agricultura, pecudria, pesca, avicultura e extrativismo
vegetal. Quanto ao setor secundério, temos:. industria (olarias, serrarias, padarias, marcenaria,
usinas de beneficiamento de borracha, usina de beneficiamento de cana-de-agUcar e usina de
beneficiamento de arroz). No setor terciario encontramos. comércio (setor vargista) e
servicos (hotéis e pensdes) (BIBLIOTECA VIRTUAL DO AMAZONAS, 2009).

A extensdo territorial de cada municipio é varidvel, em torno de 2.642 km? (municipio
de Iranduba) a 76.441 km? (Barcelos — correspondente ao estado de Sergipe). A distancia da
capital, Manaus, varia em conformidade com a posicdo do municipio. Por exemplo, Atalaia
do Norte é distante 1.353 Km, e 0 acesso se d4, eminentemente, por via fluvial. Manacapuru
estalocalizadaa 84 Km, e o acesso se da por viafluviad, terrestre e aérea. Devido a distancia,
0 acesso ao sistema de salde, em alguns desses municipios para que o atendimento em
especiaizagdes médicas sgja realizado é necessario o deslocamento até a cidade de Cruzeiro
do Sul e Rio Branco, no Acre, e de |4, de avido até a cidade de Manaus, como o caso de
Tamba-Taj4, Maracuja do mato e Ushinka.

Em decorréncia dessa dimensdo territorial, o estado do Amazonas possui uma érea de
1.570.745.680 km?, dividida em 4 mesorregides e 13 microrregides , 0 que caracteriza o
afastamento de alguns desses municipios dos grandes centros. Além dos pequenos, médios e
grandes municipios, € necessario conhecer outro aspecto muito comum na regido: as
comunidades ribeirinhas.

Como docente da Universidade Federal do Amazonas e, também por ter nascido em
uma cidade do interior do estado do Pard, tive a oportunidade de conhecer “in locu” este tipo
de comunidade. Os ribeirinhos vivem em aglomerados com algumas casas proximas ou
afastadas umas das outras, nos barrancos dos rios da Amazoénia. S&o familias que sobrevivem

do que o rio oferece, no caso da pesca e, no periodo da vazante, utilizam as terras que foram
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encobertas pelas aguas durante o periodo de cheia, a varzea, para plantacdo de mandioca,
felj&o, etc.

Silva e Talamoni (2008) revelam em seu estudo que as comunidades ribeirinhas
enfrentam uma condic&o de forte isolamento geogréfico-social, o que dificulta e compromete
todas as acBes que ali poderdo ser desenvolvidas. Dentre os varios problemas sociais
encontram-se: a fome e a perda de peso, em funcéo de uma dieta a base de peixe e farinha, bem
como 0s choques culturais, a solidéo e a ansiedade - decorrentes da auséncia de comunicagéo, da
falta de acesso ao atendimento médico urgente e de recursos el etronicos.

No ambiente amazdnico, cada uma das regides, cada um dos municipios, desfrutam de
paisagens diversificadas e disponibilidade de recursos naturais especificos. Assim,
considerando o ponto de vista da qualidade, do acesso e da quantidade, sGo esses elementos
gue propiciam o interesse do caboclo e sua forma de representacdo do meio, influenciando a
criacdo de mitos e tradicoes, além de desenvolver suas habiliadades para manejar os recursos
no desenvolvimento de suas habilidades para 0 manejo dos recursos que, “também, chamam a
atencdo dos agentes externos, interessados no uso dos recursos amazonicos e na gestdo dos
espacos e dos seus habitantes” (SILVA; TALAMONI,2008, p.3).

No que concerne ao Sistema de Salude, o Estado do Amazonas esta dividido em sub-
regides congtituidas segundo as calhas dos principais rios do estado; dentro destas regifes
estdo os municipios-pélos, que atendem as demandas dos municipios menores; assim também
estdo distribuidos os servicos de salide, com hospitais maiores nos polos, possuindo de 60 a
100 leitos.

Em relacdo as sociedades amazobnicas, podemos destacar 0s seguintes aspectos

demograficos:



1. Baixa densidade demogréfica regional com cerca de vinte milhdes de
habitantes distribuidos em trés milhdes e meio de km?, caracterizando uma densidade
demografica de 3,2 habitantes/km? apenas.

2. indice de imigrago alto nas Ultimas trés décadas que segundo Perz (2002) com
intensa migrac&o intra-regional;

3. As capitais dos estados com alta concentragéo urbana, em que cerca de 70% da
populagéo amazonica vive em cidades grandes e pequenas.

4. Populacfes tradicionais como indios, ribeirinhos, seringueiros existem em

grande contingente e, que devem sua subsisténcia ao extrativismo, a pesca e a agricultura.

Barros (2002) considera como uma das questdes fundamentais que pode ser observada
na cultura amazonica, diz respeito a religiosidade. Varios segmentos religiosos estéo
presentes. catolicismo, protestantismo, dentre outros. Os portugueses trouxeram a religiao
predominante em seus pais, a catélica. A figura da Virgem Maria assume a imagem de Nossa
Senhora que, nas comunidades ribeirinhas, aparece revestida sob a identidade de santas de
devocdo de grupos de mulheres e de algumas praticantes de cultos misticos como as
benzedeiras e as rezadeiras, bem como as parteiras tradicionais que se “pegam” em oragdo as
suas santas para a realizagdo de seu oficio, o parto.

A relacdo com os santos se d& de uma forma caracteristica. Em sua “ especialidade”
cada santo é compreendido como um companheiro de jornada, auxiliando ou impedindo
projetos, sendo recompensados com oragdes, festas, quermesses e pagamentos de promessas
através de participacdo em procissoes.

Para Silva (2008) existe um paradoxo que caracteriza essas sociedades caboclas, o que
representa dificuldade em descrevé-las ou categorizé-las, uma vez que sdo ambivalente.. S0

regionais, mas cosmopolitas, peculiares, mas diversificadas, modernas, mas tradicionais.
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Independente da complexidade, segundo este autor, apresentam grande resiliéncia e
flexibilidade social em decorrentes do processo de adaptacdo a que foram submetidas. A
histéria mostra-nos, assim, como essas popul agdes sobreviveram, adaptaram-se, recriaram-se
e reinventaram-se, mesmo em periodos de crise, como o0 do p6s-boom da borracha no inicio
do século XX.

Este autor ressalta ainda que o0s aspectos socioculturais (como as relagdes de
parentesco, compadrio, vizinhangca, o poder politico local, etc.), bem como ambientais (a
sazonalidade, a distribuicdo espacial do recurso, dentre outros) sdo fatores fundamentais para
se entender as diversas formas de apropriagdo dos recursos por essas comunidades.
(SILVA,2008).

No que concerne a questdo do género e vida cotidiana, Siqueira (2006) revela que o
grau de poder das mulheres na tomada de decisdes é influenciado por fatores como: tipo de
direito que estas tém sobre a posse da terra, contribuicdo econdémica efetiva narenda e grau de
educacdo formal. Nesses arranjos, 0s processos de tomada de decisdo podem ser mais
centralizados na figura masculina ou compartilhados entre o casal.

O estudo realizado por Souza (2009) revela que nas sociedades caboclas, todos que l1a
residem se conhecem uma vez que, quase todos, sdo parentes. Costumam se organizar por
cla@s, uma casa proxima da outra, uma organizacdo social bem provinciana: as casas como as
terras sdo dos pais, os filhos ao casarem, vao recebendo seu pedaco e construindo suas casas,
plantando suas rogas e formando suas familias.

Nota-se que h& véarios fatores presentes na constituicdo socio-cultural dos povos da
floresta. Contudo, uma chama a atengado, a capacidade de adaptacéo frente aos revezes, a luta
por continuar sua caminhada, enaltecendo e, como que rememorando, a epopéia das

amazonas, as mulheres guerreiras.
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5.5 CONHECENDO O LOCAL DA PESQUISA

O Grupo de Apoio a Crianga com Cancer (GACC) de Manaus foi fundado em 23 de
maio de 1999. E uma sociedade civil sem fins lucrativos, com tempo indeterminado de
duracéo e personalidade distinta dos socios que a compdem, sem qualquer vinculacdo politica,
religiosa ou de distincdo de raga, cor ou condicdo social.

O objetivo da ingtituicdo é atender a necessidade social das criancas e adolescentes
com cancer e seus familiares, oferecendo ainda atendimento psicoldgico, nutricional,
pedagdgico e educacional, de lazer atodas as que estédo em tratamento na Fundacéo CECON e
nas demais entidades afins.

Suafinalidade é colaborar com a Fundagdo CECON e com outras instituicoes, atraves
de atendimentos sociais, psicol 6gicos e nutricionais de criancas e adolescentes com cancer.

O funcionamento do GA CC se da da seguinte forma: depois de diagnosticada a doenca
0s pacientes que residem fora de Manaus comecam o tratamento na Fundacdo CECON e séo
encaminhadas para 0 GACC/AM. Passam, a partir desse momento, a receber assisténcia
social (cestas basicas mensais, kits suplementares quinzenais, remédios, préteses, brinquedos,
roupas, calcados, etc.), e psicologica, por tempo indeterminado. Por tratar-se de um
tratamento longo e doloroso e que requer persisténcia, o apoio efetivo de voluntarios é
indispensavel.

O voluntariado é composto por vérios profissionais que desenvolvem suas atividades
junto as criangas, adolescentes e as familias. Existem ainda projetos de Estégio de
Universidades, e, também, algumas mées cujos filhos ja se encontram em fase de controle ha
algum tempo e residem na cidade de Manaus fazem parte do corpo de voluntarios.

Dentre os projetos desenvolvidos pelo GACC/AM existe o Lar de Apoio a Crianca
com Cancer. E uma casa que recebe criangas e seus acompanhantes . A partir do momento em

gue o diagnostico é realizado, o Servigo Social da Fundacdo CECON verifica a origem do
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paciente. Quando este € originario de municipios do interior do Estado do Amazonas e de
municipios de Estados circunvizinhos eles sdo encaminhados para o Lar de Apoio e ai ficam
hospedados. Em caso de retorno a Manaus para continuidade do tratamento, intercorréncias
durante o tratamento e /ou acompanhamento médico de rotina, € no Lar de Apoio que sdo
hospedados.

Atuamente 0 GACC-AM acompanha 280 pacientes nas seguintes faixas etarias: de 0
a 12 anos com 195 pacientes e de 13 a 18 anos com 85 pacientes.

A ingtituicdo é sustentada exclusivamente através de doacOes de pessoas fisicas e
juridicas, projetos (Rancho-Padrinho, Socio-Contribuinte, Troco Solidério, dentre outros), de

eventos e do trabalho voluntério.

5.6 OBTENCAO DASENTREVISTAS

Apés a autorizacdo da instituicdo, levantamento do nimero de pessoas hospedadas no
Lar de Apoio, apresentacdo aos participantes do objetivo do estudo e aguiescéncia dos
mesmos em participar da pesquisa, em seguida, iniciel as entrevistas.

A Direcdo do Lar de Apoio cedeu a sala onde funciona uma peguena biblioteca e
também serve como sala de musica, onde as criangas aprendem a tocar instrumentos musicais
com um professor de musica voluntario. Ao chegar ao Lar de Apoio, falava com a secretéria
que, conforme dito anteriormente, mantinha uma escala onde constava o dia da entrevistae o
participante a ser entrevistado. Direcionava-me para a sala e aguardava a participante (mée)
que, ao chegar, era acolhida por mim da melhor forma possivel. Conversava inicialmente
sobre seu dia, como estava passando, como estava a crianga e, solicitava dela que quando se
sentisse preparada parainiciar me avisasse.

Posto isso, a entrevista iniciava explicando para ela que seria gravada em audio e que

precisava que assinasse o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Colocava-me a
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disposicdo para dirimir davidas e, ap0s a assinatura, comegavamos a entrevista que durava,
em média, uma hora e meia, sendo que algumas foram realizadas em mais ou menos duas
horas e quinze minutos.

A entrevista, conforme pressuposto no projeto de pesquisa aprovado foi efetivada a
partir de uma questdo inicial que sofreu desdobramentos, permitindo  colocar-me na condicéo
de ouvinte, intervindo quando necessario com o objetivo de esclarecer, informar ou facilitar as
expressdes oriundas das participantes da pesquisa. Apds a entrevista o pesquisador transcrevia
aentrevista. A pesquisafoi realizada a partir, inicialmente, da identificacdo da acompanhante,
incluindo nome, idade, nome da crian¢a, grau de escolaridade e municipio de origem. Em
seguida, partia para a questédo norteadora: "Gostaria que a Senhora descrevesse para mim
como foi para a senhora 0 momento do diagnéstico de cancer em seu filho, o que foi que a
senhora sentiu ao receber a noticia" Partiu dessa questdo inicial, que apresentou
desdobramentos, 0s quais se constituiram como questfes norteadoras para posterior andlise:
“Ap0Os sua conversa com o médico e ficou sabendo do diagnéstico, tem alguma coisa que a
senhora gostaria de dizer sobre 0 que pensou, 0 que pensa, 0 que sentiu e esta sentindo?’;
“Como esté sendo este momento paraasenhora?’; “Como estdo as coisas em sua casa?’

Cumpre ressaltar que foram adicionadas duas novas perguntas, uma vez que nos
discursos iniciais surgiram referéncias a religido e ao convivio no Lar, sendo as questdes as
seguintes: “Como a senhora percebe a importancia dareligido” e “O que a senhora diria para
uma mae que acabasse de chegar ao Lar com um filho com diagnéstico de cancer?’.

A entrevista sob o olhar da fenomenologia procura perceber o sentido do
comportamento, efetuando a leitura da verdade, que culmina em ter uma visdo de unidade e
totalidade, visdo de ultrapassagem do pensamento objetivo situando o comportamento para
além de contetidos particulares motores e visuais, € a “mostracéo de sua totalidade e ndo de

seus fragmentos’ (CARVALHO, 1991).
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Ainda segundo esta autora, através da entrevista fenomenol 6gica,

ha que se chegar a compreensdo do problema fundamental do cliente,
projetando sua vida para um mundo que nao € soma de gestos e sons e
multiplicacdo de palavras, mas engajamento continuo e ininterrupto as
solicitacdes e exigéncias da vida cotidiana pelo gesto linglistico, uma
necessidade permanente de instituicéo do espaco humano e social, um estar
presente no mundo, nas coisas, no outro, na vida familiar e de trabalho, em
todas as tarefas necessarias a uma histéria vivida, em todos os movimentos
€ gestos necessarios a institui¢do do espaco. (CARVALHO,1991, p.51)

5.7 ANALISE DOSDADOS

Apoiei-me nas orientacbes de Martins e Bicudo (1994) para redizar a andlise das
entrevistas proposta em varios momentos:
- Transcricao das entrevistas integra e literalmente;
- Leitura de cada entrevista do principio ao fim no objetivo de compreender a linguagem do
participante e conseguiente visao do todo, ou sgja, neste momento ndo busquei ainda qualquer
interpretacéo do que estava exposto e sem tentativa de identificacdo de quaisquer atributos ou
elementos ali contidos,
- Releitura atenta de cada entrevista, quantas vezes foram necessdrias, com a finalidade de
discriminacdo de unidades de significados dentro da perspectiva do pesquisador. Foi uma
analise que seguiu critério psicoldgico, sendo, diretamente relacionada a atitude, disposicéo e
perspectiva do pesquisador diante da questdo norteadora;
- Diante das afirmagbes significativas dos sujeitos, houve uma postura reflexiva e
Imaginativa do pesquisador, para expressar 0 que intuiu dentro delas mesmas, deste modo
buscando expressar o insight psicol égico nelas contido, mais diretamente;
- Foram sintetizadas todas as unidades de significado transformadas em uma proposi¢éo
consistente referente a experiéncia do sujeito. Assim, busquei a convergéncia das unidades

significativas numa afirmagdo sobre a experiéncia dos participantes, de forma a constituir as
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categorias tematicas que expressavam 0 gue sentem os entrevistados a partir do diagndstico
de cancer em seu filho. Compreenda-se que este foi 0 primeiro momento, ou sgja, 0 que

possibilitou o desvelamento das Unidades de Significado.

5.8 COMPREENSAO / CONSTRUCAO DOSRESULTADOS

Apobs aandlise individual de cada transcricéo busquel as convergéncias ou invariantes,
0 aspecto comum que permaneceu em todas as transcri¢es das entrevistas, construindo as
categorias de andlise. Levei ainda em consideracdo as divergéncias, as idiossincrasias, de

modo a apreender o fendmeno em toda a sua complexidade.



O cuidar auténtico, transcende o fazer técnico e extrapola o agir normatizado. Sgnifica o
estar-com seu paciente e com os familiares em sua angustia, o que possibilita ao cuidador ir
ao encontro de si mesmo, de reconhecer-se na sua humanidade, mesmo a custa de sentir-se
ameacado em seu ser. Para 0 homem assumir qualquer profissdo, antes de tudo € necessario
existir.

Elizabeth Ranier Martins do Valle (O cuidar de criangas com cancer )
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6 ANALISE DE DADOS

Apés transcrever as entrevistas integra e literamente, fiz leituras continuas para que
pudesse encontrar as Unidades de Significado presentes nos discursos das entrevistadas. Em
seguida, elaborei as categorias de andlise que serdo demonstradas a partir deste momento.
Inicialmente, quando do Exame de Qualificagéo, o estudo continha 17 categorias de andlise e
foi sugerido e acatado por nés, orientadora e orientando, que os dados obtidos fossem
expressos sob a forma de cinco grandes categorias, sendo que quatro dessas categorias
apresentam sub-categorias para melhor elucidacéo.

A banca examinadora do Exame de Qualificacdo, considerando as categorias
apresentadas inicialmente e dada a dimensdo expressa nas mesmas, sugeriu que o titulo do
trabalho fosse modificado. Anteriormente fora descrito da seguinte forma: “O momento do
diagnostico: o significado nos discursos de pais de criangas com cancer a luz da filosofia de
Martin Heidegger”. A sugestdo foi aceita e o titulo ficou assim expresso: “A experiéncia do
diagnostico: o significado nos discursos de mées de criangas com cancer a luz da filosofia de
Martin Heidegger”.

As categorias encontradas foram as que estdo expressas a seguir juntamente com as

sub-categorias:

O momento do diagnostico:

- A comunicagao do diagndéstico: momento de angUstia, surpresae  desespero;

- A dor da comunicagdo: o siléncio que grita;

- Dasurpresainicia abusca pelo tratamento: a possibilidade da autenticidade;

- Judtificativas para néo acreditar no diagnéstico: uma possibilidade de compreender

o fenbmeno.
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Reper cussdes familiar es, pessoais e sociais:

- A dindmicafamiliar: transformacoes,

- Oimpensavel: apossibilidade da perdado filho;

- Con-vivendo com a morte do outro: um remeter-se a possibilidade da propria
perda;

- Frente afrente com o agravamento do quadro: pedindo atroca de lugares

- Né&o demonstrar atristeza e ainseguranga: um ato de cuidado;

- Aprendendo com o processo

O enfrentamento:
- Solicitude para com o outro: a solidariedade na prética;
- A fé como suporte diante da situagdo nova;

- A propriando-se da terminologia: enfrentando a desinformac&o e o preconceito

Vi-venciando o tempo: recor dacdes e possibilidades :

- Ontem, hoje, amanh&: as lembrangas, a situagéo atual, os projetos...

- Reminiscéncias do passado: 0 eco que traduz a atualizagdo das perdas

Pedir um filho a Deus:. a culpa de néo ter pedido corretamente.

6.1 CATEGORIAS DE ANALISE

6.1.1 O momento do diagndstico
O céancer, dém de ser uma enfermidade crénica que ameaga a vida, simboliza o

desconhecido e 0 perigoso, o sofrimento e a dor, a culpa, 0 caos e a ansiedade. Quando a
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pessoa que padece de cancer € uma crianga todas estas reagdes emocionais sdo muito intensas,

principalmente nos pais.

6.1.1.1 A comunicacao do diagnostico: momento de angustia, surpresa e desespero

O momento do diagndstico é considerado angustiante, desesperador. Nas falas das
maes fica claro que a nova situacdo atinge-as com voracidade, apanhando-as de surpresa. O
mundo idealizado sofre uma transformacdo profunda e o impacto da revelacdo causa
comocao, sofrimento, incredulidade. Foi possivel considerar que a expressao da dor manifesta
através da fala ganha contornos especificos e traz em seu bojo a prépria dimensdo do
sofrimento manifesto por essas mulheres:

Esse momento foi considerado como um choque, desespero frente a uma noticia
impactante que as lancou de encontro a uma realidade cruel. O idealizado é removido ante

seus olhos. O impacto € tdo denso, téo profundo que a sensacdo € de que “o mundo caiu”.

Foi um choque” . “ Meu mundo caiu naquela hora. Foi como se eu tivesse
tomado um choque. Foi preciso passar um tempo... lembrar de novo ... para
ela (médica) repetir de novo (Tamba-Tajd)

Menino, quando a doutora me disse que ela (a filha) tava com cancer, na

hora me deu s6 aquele choque, entendeu? Eu tava em pé e sentel (...)
(Girassol)

E aemocéao daguele momento € resgatada e vivenciada sob a forma de choro.

Sabe... parece assim que caiu 0 mundo ... caiu 0 mundo (choro) (pausa) Ai,
eu figuei muito triste (soluco)... muito triste, porque, eu ndo sabia que dava
cancer em crianca. (Margarida)

O desespero, a sensacdo de perda iminente e todo o arcabouco de emocgdes que

envolve o cancer fazem-se presentes.

Ai a doutora falou que ela (afilha) tinha um cancer. Ai na hora que €la (a
médica) falou... que ela (amédica) falou... que era um cancer... nossa! eu
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fiquel desesperada (...) Porgue... eu chorava muito, eu ficava desesperada,
porque ela (afilha) era um bebezinho. Eu fiquei desesperada. Eu ndo sabia
fazer mais nada, ndo sabia mais nada, entendeu? Nada passava pela minha
cabeca. Tudo o que me falavam. Eu fiquei assim sem mim... eu ndo conseguli
entender nada. (Gloria-rosa)

Ai foi o momento que eu fiquei quase louca. Eu tinha meu filhinho bem
pequeninho, de nove més, ai eu ndo sabia o que fazia. Eu olhava pra ele (o
filho), ele (o filho) sofria bastante, dava uns desmaio e depois de uns dez
minutos voltava. La no hospital eu nao agiientava ver o sofrimento dele (do
filho) assim na minha frente, foi muito ruim pra mim, receber essa noticia.
Porque teu filho ta com cancer e tu sabe que a maioria num sdo curavel e
outros sdo logo no comego. Ai eu fiquei assim, sem saber o que fazer no
momento...al eu comecei a chorar... e chorava... chorava... chorava, num
adianta chorar, adianta vocé ir |4 e cuidar e ai foi 0 momento que eu vim
pra ca (Maracuja do mato)

€ra uma coisa assim... € como se eu tivesse perdido... estivesse perdendo um
pedaco de mim naquela hora... eu estava muito fragilizada nessa hora,
naguele instante, aquele choque, aquele impacto, €, eu ndo sabia se eu iria
aparentar naguele instante, € aquilo... assm... eu fiquei num estado de
choque (Lirio)

Tem cancer... € como eu falel pro senhor, parece assim que 0 mundo
desabou, até porque a gente é leiga nesse assunto, ai 0 senhor imagina, tirar
um negécio enorme daquele de dentro da minha filha, o que poderia
pensar? Pelo amor de Deus, esse negdcio do tamanho que ta ai, ja enraizou,
j& chegou nos 6rgaos; ai, a gente ndo tem conforto, de repente assim tudo
assusta vocé, quando a gente recebeu a bidpsia, o resultado né? (Jasmim)

Reacles imediatas de tristeza, de ndo conseguir mais cuidar de sk mesmas, sem querer

se alimentar ou sequer falar.

Eu fiquei bagueada... triste eu ndo queria mais comer, ndo queria mais
beber, entendeu? Ai, eu fiquei olhando assim... sem poder falar... sem
conseguir falar... (Orquidea Vermelha)

olhando pro meu filho, com aquele bragco quebrado, a minha reacdo nessa
época foi chorar... eu ndo conseguia mais comer... eu ndo dormia mais,...eu
parecia que estava sedada... eu tomava café o tempo todo, pra que? (Lirio)

Bem, eu me senti muito insegura... Nesse momento eu me senti muito triste
(Papoula)

Ah! Foi muito triste. Eu sou fraca, chorei, meu marido me conformava...mas
eu ndo aguentei ndo... foi muito triste pra mim (Cravo)

ai eu figuei assim muito abalada ... comecei a chorar... (Vitéria-Régia)
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Duas das mées revelam que um sentimento presente diante da comunicacdo do

diagndstico, foi o de sentirem-se culpadas pelo que poderia acontecer as suas filhas.

(...) o meu primeiro pensamento foi ser culpada por algo que viesse
acontecer na vida dela (...) (Orquidea)

(...) onde foi que eu falhei, em vez de fazer isso, eu deveria estar vendo isso,
comeca a repensar a vida, refletir, prometer que vocé nunca mais vai ser
daquele jeito(...) (Jasmim)

A comunicagdo, de imediato, € reportada a condicdo da possibilidade da perda.

Porque pra mim a todo instante meu filho poderia ir embora naguela hora
entendeu? (...) (Lirio)

Fala em cancer a gente ja pensa em morte, ja pensa em sofrimento, € o que
a gente t&4 acostumando a ver, porque sdo tantas pessoas que vai morrendo
aos poucos, vai morrendo de uma forma t&o dolorosa, entdo, isso € muito
assustador. (Jasmim)

(...) Eu fiquei pensando assim: minha filha vai morrer, minha cabeca ficava
assim e eu pensava s6 nela (nafilha) assm morrer, vai morrer, vai morrer...
(Ushinka)

Chorava muito depois que recebi a ligagdo... chorando muito ... eu sabia
gue verdadeiramente essa doencga, num era qualquer doenca, né? Num era
uma doenca que a gente podia tratar em casa, voltar, trazer so ele (o filho)
no médico... tudo logo... pensei logo no caminho da morte né? (Rosa
Amarela)

Ahl Eu pensei... que ele (o filho) ia morrer... logo no outro dia... eu me
desesperel muito... eu achava que ele (o filho) ia morrer logo, que ele (o

filho) ndo ia durar muito... pra mim era morte na certa, era morte... eu achei
iss0... eu achei que ndo tinha jeito mais(...) (Yasmim)

A angustia causada por essa revelacdo foi e ainda € muito presente e, dada a sua

magnitude, um dos modos de expressa-la é a ndo aceitacdo dessa nova realidade, conforme
pode ser percebida nafala de uma das mées:
Eu ndo acreditava (voz embargada). Eu ndo aceito... a pediatra marcou ja a

cirurgia e falou que ia ter que tirar o olho dela (da filha). Eu ndo aceitava..
(Glériarrosa)
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6.1.1.2 A dor da comunicagdo: o siléncio quegrita

Apobs o recebimento da comunicagdo do diagndstico, surge um elemento em varios
relatos. o siléncio. A catéstrofe que assalta o nucleo familiar, especificamente as méaes, que
tém de acompanhar as criangas, resulta em uma dor incomensuravel e que se mantém sem
explicagdo o adentrar no mundo-da-doenca.

A reacdo imediata é o calar. Silenciam e se recolhem a um mundo todo préprio, onde o
sentido parece ter deixado de existir, ensimesmar-se passa a fazer parte do quadro que ora
estdo vivenciando. Suas existéncias parecem ter sofrido uma ruptura em que a dor, 0 pesar, a
morte passam a co-existir.

A doenca € dor; a dor é sofrimento que podera culminar na morte e, a morte, por sua
vez, é perda. E essa possibilidade de perda, de limite, de finitude, surge como um grito sob a

formade siléncio.

(...) quando eu cheguel (no Lar de Apoio) eu era muito calada, eu hum
falava, eu vivia como um bicho, um bicho com vergonha, ndo comia(...)
(Maracuja do mato)

Eu vivia trancada, eu ndo conversava. Eu ndo conversava com ninguém,
nao queria comer(...) (Orquidea Vermelha)

... eU nunca mais voltei ao normal, no inicio eu ndo comia, eu ndo dormia, a
vida perdeu totalmente o sentido pra mim... eu olhava pra minha filha assim
toda forte, uma crianca que foi criada com tanto amor, nunca teve uma
dorzinha na unha, de repente a gente se deparar com tudo aquilo né?
(Jasmim)

(...) ...Ai eu fiquei pensando assim, quieta no meu cantinho, sozinha,
pensando seréd que minha filha vai morrer? fiquei quieta no meu canto... Eu
ndo conhecia ninguém, s chorava, ndo queria comer... eu ficava assim ...
eu 'num’ cuidava, eu 'num’ queria nem me pentear, eu 'num’ queria nada, eu
s0 chorava, eu vendo assim minha filha ‘cabar’ assim na minha frente, ai eu
chorava,,(...) (Ushinka)
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6.1.1.3 Da surpresainicial a busca pelo tratamento: a possibilidade da autenticidade

O recebimento da comunicacdo do diagndstico de cancer tornou o existir, dessas
mulheres, uma realidade dura e com possibilidade de iminéncia de perda, lancando-as em algo
que ndo foi escolhido e com o qual ter8o, obrigatoriamente, que conviver a partir desse
momento.

Na busca de savar seu filho, abracam com veeméncia a situagéo e tomam para s a
responsabilidade pelo tratamento, mesmo a expensas de s mesmas, de seu trabalho, de suas
familias, de suas vidas.

Percebe-se que no processo de tratamento de seus filhos, mesmo diante do choque, da
surpresa, da comocdo que isto causa, essas mulheres tomam a frente da situacéo e seguem
adiante no que denominam de luta pela cura de suas criangas, arregacam a manga e batalham
pelo direito de seus filhos receberem o tratamento adequado.

Assim, quando foi para vir para ca (Manaus) eu ndo pensei duas vezes, eu

decidi na hora... eu soube na sexta no sdbado ja estava aqui...E eu to
lutando, vou lutar até o fimpra ele (o sobrinho) ficar bom. (Tamba-Taj4)

Ai eu vim pra ca (Manaus), por minha conta mesmo. Ai, consegui ho mesmo
dia que eu cheguei, na quarta feira, consegui la na sete (Instituto de
Oftalmologia) o exame e ai me encaminharam para ca (Lar de Apoio). Foi
em quinze dias que foi feita a cirurgia dela (dafilha)... E minha filha, jamais
eu vou abandonar ... (Gléria-rosa)

A dimensdo do impacto inicial é substituida pela convicgdo de que somente elas,

enquanto mées poderiam lutar pela cura de seusfilhos.

Ai... foi que eu tirei, se eu nao lutar por ele (o filho), quemvai lutar? Ai que
eu vi que fiz um favor pra mim mesmo, se eu ndo lutar pelo meu filho,
ninguém vai lutar. Ai, foi o0 momento que eu vim pra ca (Manaus) e to até
hoje aqui. (Maracuja do Mato)

A busca pelo tratamento faz com gque algumas dessas mulheres sgjam literalmente

lancadas em um mundo desconhecido, sem saber que direcdo tomar por estar em uma terra
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estranha, sem conhecidos, sem familiares, sem ninguém, tendo somente a S mesmas e a

certeza de que o filho tem somente a elas para lutar.

A partir do momento que eu sai de la (da cidade de origem) vim pra ca
(Manaus), vim sem conhecer ninguém. O que eu conhecia de Manaus era
guando eu passava por aqui, parava no aeroporto, ndo conhecia uma rua de
Manaus, nada (...) Mas eu disse: eu vou, é prair, eu vou a gente da umjeito.
Vim com a cara e a coragem, sem dinheiro, sem conhecer ninguém, cheguei
no aeroporto 3 horas da manha e fiquei observando meu filho e me
perguntando! Pra onde eu vou?. Me (Deus) direcione agora. Eu disse nao,
vou esperar amanhecer o dia e vou direto para o hospital e vim e de manha
procurei 0 Servico Social, ai eu conversei, expliquel pra ela (Assistente
Socid)... eu sou mée. Quem tem que lutar por ele (o filho), sou eu, eu,eu.e
eu. (Lirio)

Uma delas tem em mente que existe a possibilidade de o tratamento ndo obter sucesso,

mas mesmo assim acredita no melhor.

(...) porgque nés (maes) vamos lutar, lutar e no final ndo ter um resultado
positivo pra nds (mées) € uma grande decepcdo, mas eu acredito que ndo
tem que ser assim mesmo entendeu? (Papoula)

E tém a certeza de que 0 momento € de luta continua contra a doenca e buscar recursos

paraatingir a cura de seus filhos.

tem que lutar, lutar, fazer tudo o que tiver que ser feito (Cravo)

Dada a disténcia de alguns municipios de onde sdo originarias, utilizam de meios de

transporte fluvial para o deslocamento a Manaus e posterior inicio do tratamento.

Eu baixei realmente na balsa dele (empresério de Manaus), ele (empresario)
tem uma balsa muito grande... ele (0 empresario que a gjudou) foi la na
balsa com a gente e ai iniciou o tratamento da minha filha (...) eu vim pra
passar trés semanas, e passel quatro meses(...) (Orquidea)

Outra méae, Ushinka, pertencente a etnia Marubo, teve sua vida modificada em uma

semana e ao deslocar-se para Manaus ficou alojada na Casa de Apoio ao indio.
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Ai ...eu cheguei em casa, arrumei as minha coisa... dai a uma semana eu
vigjei, pra ca (Manaus). Ai, eu fiquei aqui na estrada né?Fiquei na CASAI
(Casade Apoio ao Indio)” (Ushinka)

No deslocamento para Manaus, apesar da tristeza e dos medos existentes consegue

vislumbrar que vir para a capital possibilitou-lhe, estar bem a partir desse momento.

“ (...) Ai foi quando ele (o marido) me trouxe, ai eu vim mais ele (0 marido)
me deixou aqui no CECON com €le (o filho), chorei muito quando eu tava
naquelas altura, que eu tinha medo de elevador, de tudo... quando eu olhei
pra baixo eu fiquel muito triste, mas daquele dia em diante eu fiquei bem, td
bem até hoje, gracas a Deus.(...)" (Yasmin)

6.1.1.4 Justificativas para ndo acreditar no diagnéstico. uma possibilidade de

compreender o fendmeno

A doenca atinge o nucleo familiar de forma abrupta e incontrolavel. Dada a
expressividade da situagdo, dinamizadora de emogdes, refletir sobre a causa da ocorréncia da
patol ogia torna-se um caminho a ser buscado.

Assim, natentativa de entender e até mesmo para compreender o que esta ocorrendo,
as maes procuram uma explicacéo relacionada aos mais diversos elementos aos quais se
amparam, dentre eles. a faixa etaria, fatos vivenciados anteriormente ou ao progresso do

municipio de origem.

Ai eu disse: mas como a Mayara tem cancer? Uma menina tdo nova, uma
menina com 14 anos... nunca nem namorou minha filha... nunca fez nada.
Eu pensava, a gente para pra pensar muita coisa, né? (pausa) (Margarida)

Um dia eu me lembro que fui fazer a feira..., |a (Boa Vista) dia de sabado a
gente fazia feira né? E naquele sdbado eu fui tirar as coisas que tinha na
geladeira e tinha muita coisa maca, péra, essas coisa. Assim, e eu peguel
aquilo tudo e joguel no lixo, era tudo boa, mas eu tinha comprado novas.
Que quando eu joguei aquilo, eu olhei pro lixeiro e veio aquilo assim em
mimgue medizia: tu ainda vai precisar disso(...) (Lirio)

(...) eu moro num municipio muito atrasado que € Tapaua (interior do
Amazonas), muito atrasado em tudo, ele (0 municipio) se supera emtudo no
atraso... no atrasamento... em tudo ele (0 municipio) se supera, ndo tem
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posto que preste, ndo tem hospital que preste, ndo tem nada (...) Por
coincidéncia eu vim parar aqui ho Amazonas, justo nesse municipio téo
atrasado, e a minha filha ficou dois anos 14, ai entédo comegou a afinar a
perna dela (da filha), mas ela (a filha) corria, brincava normal, ndo tinha
febre, nem chorava com dor, era so dolorido aquele lugar, né? (Orquidea)

6.1.2 Reper cussdes familiar es, pessoais e sociais

A comunicagdo do diagnéstico traz grandes modificagcbes em vérias areas da vida
dessas maes, na estrutura familiar, pessoal e na social. Essas mulheres ao acompanhar seus
filhos deslocam-se de suas moradias, deixam suas familias, suas cidades que ficam no interior
do estado ou em outros estados da regiéo.

Um dos aspectos presentes no discurso das mées é algo considerado inimaginavel, a
perda de seus filhos. Entretanto, esse fator torna-se presente para elas quando ocorre 0 6ébito
de uma das criancas hospedadas no Lar ou diante de intercorréncias médicas como o
agravamento do quadro de salde de seus filhos.

Contudo, independente a tudo o que cerca o cotidiano de um filho portador de cancer,
elas precisam, segundo elas proprias, ser fortes e ndo demonstrar inseguranca. Outro fato que
percebi, especificamente no discurso de duas mées oriundas das etnias Ticuna e Marubo &
gue mesmo 0 processo acarretando sofrimento e dor, angustia e desespero, passaram por
experiéncias que caracterizam como de aprendizado, de crescimento.

Nesta categoria encontramos as seguintes sub-categorias. a dinamica familiar:
transformacdes; o impensavel: a possibilidade da morte do filho; Com-vivendo com a morte
do outro: um remeter-se a possibilidade da propria perda; Nado demonstrar a tristeza e a

inseguranca: um ato de cuidado e aprendendo com 0 processo.
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6.1.2.1 A dinédmica familiar: transfor macoes

As maes deixam seus familiares, seus outros filhos com seus pais ou com o marido —
que, em alguns casos, € muito presente no tratamento e, em outros, nem téo presente assim.
Além disso, podem ocorrer mudancas da familia para outros municipios da regiéo,
acarretando maiores preocupacdes e angustias...

Um dos aspectos que, prontamente, € afetado diz respeito ao financeiro, uma vez que
as familias suprem — da maneira como podem — esse deslocamento para Manaus. Essa
separacdo dos familiares causa sofrimento continuo nessas mulheres.

A viagem para acompanhar os filhos em tratamento suscita um outro tipo de situacéo,
a separacdo de outros filhos. Isto é desencadeador de sofrimento e a lembranca dos outros
filhos propicia a emocéo, o choro. Por outro lado, tém a certeza de que seus pais (avés) estéo

cuidando bem dos filhos que ficaram em sua terra natal.

Assim, quando foi para vir para ca (Manaus) eu ndo pensel duas vezes, eu
decidi na hora... (...) ...ai eu ndo pensei, deixel meus filhos la com meu pai...
ai eu vim para cuidar dele (do sobrinho), apesar dele ser s6 meu sobrinho...
eu disse: eu vou, eu vou ficar com ele (sobrinho) (...) Minha irma falou: mas
tu vai deixar teus filhos? Meus filhos estdo bem, entendeu? N&o pensei
neles, sO pensei nele (sobrinho), porque ele (o sobrinho) é mesmo que ser
um filho pra mim (emociona a voz)... E eles (os outros filhos) estdo bem,
meu pai ta cuidando deles (dos filhos), foi assim (...) Ah! Deus do céu, eu
fico triste. Tem vez que eu vou pro quarto... (choro) (Tamba-Tgja)

A lembranca do convivio continuo e a necessidade de ter de deixar a familia em seus
municipios de origem trazem a tona as dificuldades pelas quais a familia passou: ndo ter com
guem deixar o filho, parar de estudar, transferéncia para outro municipio da regido, as

dificuldades financeiras ainda vivenciadas.

“No comeco foi dificil, chorava, chorava muito, porque sempre a gente
morou nds quatro... ai hunca ninguém se separava um do outro, era todo
tempo ali (...) Ai, como minha familia mora toda pra l& .... no municipio de
Alenguer, a gente se transferiu, porque ndo tinha quem ficasse com ele (o
filho) em casa... meu marido saia pra fazer alguma coisa e nao tinha quem
ficasse com ele (o filho)... ai a gente mudou de lugar, foi pra |4 ( sairam de
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Oriximina para Alenquer)(...) Ai, depois que eu descobri o problema dela
(dafilha), eu parei(de estudar). Vou continuar no outro ano, se Deus quiser.
Agora no momento ele (o marido) ta desempregado. Foi o tempo que eu vim
embora, porque a gente gastou muito quando a gente veio. Agora ele (o
marido) faz biscate, ele (o marido) trabalha com pecas de méveis, mas foi
muito dificil...Mas a gente vai sair dessa. Sempre ele (0 marido) fala pra
mim sabe?Vocé vai... a gente vai conseguir (choro)” (Gléria-rosa)

O tempo de deslocamento prolongado devido ao tratamento a que sua filha vem sendo
submetida causou uma espécie de ruptura. Os filhos menores ndo reconheceram a mée quando

retornou a casa, e isto causou extrema surpresa e comogao.

(...) Eu falo isso pro meu marido... eu sou casada ha pouco tempo...Estar
longe da minha filha, estar longe dos meus bebés... entendeu? Meus bebés
nem falavam quando eu vim pra ca. Quando eu cheguel 1a eles (os filhos)
nao me conheceram...\Vocé acredita nisso? Quando eu cheguei |14 (Boa
Vista) eu falei pro Davi: vem c& com a mae, filho. Ele (o filho) olhou pra
mim e comegou a chorar e eu chorei..., eu ndo agientei, sabe? Eu baixel a
cabeca e chorel muito... e pensei: Meu Deus, meus filhos ndo me
reconhecem... eu fiquei pensando... (Margarida)

A preocupacao com a familia € um fato continuo na vida dessas mulheres. Uma delas
relata que fica lembrando dos filhos que ficaram e se 0s mesmos estdo bem, se o conjuge esta

fazendo 0 acompanhamento correto.

(...) se eles (os filhos que estdo em casa) estdo bem. Fico preocupada.... Eu
fico aqui (Manaus), mas lembrando deles (dos filhos). Se estdo cuidando da
menor (filha) (...) Eu fico preocupada com minha familia. Eu ndo sei se eles
(os filhos) ta doente, né€? Eu ndo sei se ele (0 marido) vai fazer exame neles
(osfilhos), né? (Orquidea Vermelha)

((...) e eu vim... ai comegou a separacdo, coisa que nunca passou na minha
vida, coisa que nunca pensei na minha vida, ndo sei setinha que passar... eu
t6 passando, mas Deus sabe, mas assim sabe..Eu tenho filho pequeno, eu
nunca assim, quero dizer, nunca passel assim por separagao, né€? (...)A
minha preocupacdo aqui...sempre eu ligo pra minha filha |14 em casa,
porque estando perto eu sei, eu num tando, eu sei que pai € pai, mas mae
mée, né? (risos) Eu sel que tdo com o pai, ndo tdo passando fome, mas pra
mim, sabe... mas eu me preocupo, ndo é como eu estou la (...) (Rosa
Amarela)

A relacéo conjugal sofre interferéncias com o prolongamento do tratamento. Feridas antigas

vém atonae o afastamento de um dos conjuges, no caso dela, é reconhecido como verdadeiro.
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(...) S6 que conjugalmente ndo. Essa brincadeirinha... brincadeirinha entre
aspas gue eu te falo, afastou muito a gente... eu t6 me afastando mais, ndo
sel se porque sou eu acompanho, sou eu gque venho, sou eu gque participo
mais, entdo ele (0 marido) fica... ou eu vejo que ele (0 marido) me ama
muito, ou entdo... eu vejo que eu td me afastando mais dele (do marido)...”
(Lirio)

O fato da doenca ter surgido e o deslocamento para o tratamento ser necessario €
percebido como fator interveniente, na relacéo, pela distancia em s mesma, mas ndo pelo
afastamento do casal, tendo em vista gque esta em busca da cura para seu filho e que o didlogo

esta sempre presente entre 0s conjuges.

Nossa...a hossa vida ficou totalmente é ... um pra |4, outro pra c4, mas é
assim mesmo, é...conversamos... eu nao td aqui porgue eu quero, eu td aqui
porque eu t6 em busca de alguma coisa que vale muito mais do que ... do
gue tai, eu tenho duas coisas. se eu desistir de uma coisa que é minha, eu
tenho consciéncia de que eu vou vencer, entendeu? A gente tenta conversar,
tenta falar, tenta explicar, falar realmente aquilo que esta acontecendo
(Papoula)

Modificou porque a gente nunca mais ficou como era, a gente era junto,
'nera?' (termo corriqueiro usado no interior) em casa? Al ele (o marido) vem
aqui junto com nés e volta pra trabalhar... ai ele (o marido) volta e assim
ele (o marido) fica. Ainda bem que ele (0 marido) € um homem que entende,
né? Da forca pra nos (elae afilha)... super pai, ele (o marido). (Cravo)

A modificagdo abrupta da dinamica familiar, tendo de deixar pra trés casa, marido,

filhos e trabalho é percebido como um fenémeno altamente mobilizador e, concomitante a

1SS0, surgem questionamentos da realidade que passa a vivenciar.

(...) O fato de a gente (ela e a filha) ter que viagjar, deixar seus filhos
menores, deixar seu marido, deixar sua casa, deixar seu trabalho... entdo
aquilo € uma coisa que mexe muito com vocé... tem horas que vocé se
pergunta: sera que isso ta acontecendo comigo mesmo? Sera que isso € um
sonho?(...) (Jasmim)

(...) no inicio eu chorava muito... eu chorava muito... Eu também sou
funcionéria publica, eu trabalho |4, ai sofro as conseguiéncias de atestado, e
atestado... atestado... dificulta muito, né?(...) (Orquidea)

Outro fendbmeno que se fez presente na fala de algumas das mées e, até mesmo, em

contraponto com as outras, foi que a viagem para Manaus interferiu na relacdo do casal. A
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dindmica familiar foi bastante atingida incluindo, nessa discusséo, a possibilidade, segundo o

pai, de a mée “gostar mais de um do gque do outro filho”:

Olha... ficou muito assim... diferente. Porgue chegou uma época que ele
(marido) j& ndo mais telefonava pra mim... trés meses, saiu fora de casa,
vivia assimfora de casa. Ele (o marido) ficou estranho... ele (0 marido) disse
pra eu voltar e eu disse que ndo vou voltar porque comecei, vou até o fim...
eu falei pra ele (0 marido):” Agora, se vocé acha que vocé achar uma (outra
mulher) melhor que eu, fica, eu ndo posso dizer pra vocé me esperar o
tempo que for, porque eu ndo sei quando eu vou” . E ai ficou assim... ai ele
(o marido) disse que eu ndo gostava do outro meninozinho |4, que eu
gostava sO desse..., ai eu disse ndo, ndo € assim, porque o E... precisa mais
de mim que o outro (Maracuja do mato)

Outra situaco foi o fato do marido sair de casa efetivamente em decorréncia de o tratamento
ser prolongado, resultando na dissolugéo da relacdo. Na compreensdo de Ushinka, essa atitude do

marido parece naturd . N&o ha em seu discurso nenhum ressentimento aberto ou condenacéo.

(...) ai nos passemo um ano aqui, ai eu voltei pra casa, e a pai deles ndo me
esperou, ele (0 marido) me deixou, me bandonou, arranjou outra mulher e
ai nos 'ficamo' ai so... Agora t6 sozinha, acompanho ela (a filha) sozinha,
agora eu costumel (...) Ele (o marido), ficou em casa mas, tu sabe né?
Aquelas mulher ficam em cima do homem, e ele (0 marido) como homem
ficou com uma, foi embora, e agora ele (0 marido) 'num' liga pra nés, nao.
Foi embora, casou, e eu fiquei com meus filhos (...) (Ushinka)

No discurso de Girassol, entretanto, percebe-se ressentimento, pesar, juizo de valor por ter

sido abandonada em um momento dificil de suavida

(...) Al foi o tempo que meu marido me deixou...sabendo que eu ndo tinha
ninguém.e que é filha dele (do marido) também... Agora, eu td na casa da
minha mde com meus filhos, ele (0 marido) foi embora pra Boa Vista até
hoje... Eu trabalho, ndo dependo dele (do marido)(...) (Girassol)

6.1.2.2 O impensavel: a possibilidade da morte do filho
Permeando esses sentimentos que surgem com a comunicacdo do diagndstico,

percebe-se que um fendmeno se faz muito presente - a possibilidade da morte de seus filhos.



107

O fato de algo acontecer de forma contraria ao que se pressupunha - a morte de um
filho antes da dos pais - € um elemento que desencadeia 0 pensamento da possibilidade de
recidiva e de reinicio do sofrimento e, consequentemente, o desespero diante da idéia da
morte.

A angustia diante do sofrimento do filho e dos outros pequenos pacientes internos faz
com que essas maes pecam para trocar de lugar com ele (o filho); que o sofrimento pelo qual
seus filhos estgjam passando possa ser revertido para elas tendo em vista a fragilidade
inerente a condicdo infantil deles e, até mesmo, por eles ndo conseguirem, muitas vezes,
definir onde ador estalocalizada

O sofrimento da crianga, seu estado de salde grave leva essas méaes ao desespero. O

pensamento imediato é a possibilidade da morte e isto € mobilizador de extrema comocéo.

eu pensei que ele (o filho) ia morrer logo ... Cheguei no Pronto Socorro, vi
assim... eu fiquel quase louca no momento. Se a Maria do Carmo
(Psicdloga) ndo conversasse comigo eu tinha ficado louca naquele
momento... (Tamba-Tgjd)

Pensar a possivel morte do filho, principalmente em decorréncia da idade da crianca, €
algo que passa pela cabeca dessas mulheres. Entretanto, desviam-se desse pensamento e
algumas sequer gostam de comentar. Percebem que o cancer é uma doenca silenciosa, que

algo pode ocorrer a qualguer momento e qualquer situagcdo extra que ocorre é sinal de panico.

E.. por isso, as vezes, eu nem gosto de comentar, porque € muito triste, ndo
€? Ainda mais porgue ela (a filha) é bebé (Pausa longa) Quando eu tava
aqui, quase todo dia ela (afilha) fazia exame. Eu sabia que minha filha tava
bem, sabia que ela (afilha) ndo tinha nada. Ai agora é mais dificil..., a gente
vai, passa trés meses... ai essa doenca é traicoeira... ai quando eu volto o
desespero € maior. Hoje eu chorei... por que? Eu fiz o exame dela (da filha),
eu fiz quinta feira, ai ficou de pegar sexta, a doutora ndo tinha assinado.
Hoje foram pegar e a Assistente Social falou que eu tenho que ir la. O
desespero ndo € maior? Eu tenho tanta coisa na cabega, porque a gente vé
cada coisa (pausa)...Eu fico com medo, eu tenho medo s6 de pensar... deir
pegar o0 exame, eu ja té com medo j&... Eu passo seguranca pra minha filha,
S0 que me da medo de dar alguma coisa (...) Deus me livre! E a Unica que
eu tenho (Gloria-rosa)
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O agravamento do quadro é um momento vivenciado com angustia e ansiedade
extremas. Ver o filho sofrer e ndo poder fazer nada, faz com que essas méaes se desesperem e
se voltem para Deus como uma forma de amenizar a dor do filho, chegando a solicitar que a

doenca passe para elas tal a dimensdo que as afeta diante da possibilidade da morte.

Pra mim, se eu dormisse um pouquinho ele (o filho) ia morrer, ai eu nao
conseguia dormir sem olhar pra ele (o filho), tinha que ficar ali cuidando
dele (do filho) (...) Pedi pra Deus tirar aquela doenca, se fosse alguma
coisa que eu tinha feito quando eu era mais nova, colocasse em mim, mas
tirasse aquela dor dele (do filho), libertasse ele (o filho), colocasse em mim,
porque eu, eu sou de maior... eu sabia onde doia e ele (o filho) ndo... ele (0
filho) tdo pegueno assim... ele (o filho) s se batia... eu ficava assim
desesperada (...) eu tinha muito medo de perder meu filho... (Maracuja do
mato)

Olha sb, no momento em que aconteceu eu me peguei com Deus. Orel muito.
Ele, (o filho), operou. Agora ele (o filho) t& uma bencdo!...Tao
inteligente!... (Orquidea Vermelha)

Eu acho que (Deus) é o Unico gue nos segura hum momento desse... € uma
dificuldade muito grande que nés enfrentamos, mas sempre existe... Ele
(Deus) sempre ta conosco hum momento de desesperanca, no momento em
que nés nao somo nada, mas Ele (Deus) ta4 do nosso lado no momento de
angustia, Ele (Deus) ndo nos deixa esguecer, ndo deixa a tristeza assim
tomar conta... Sempre, Ele (Deus) ta ali presente ali a dizer: persiste,
insiste, para gque vocé possa levar a vitéria, possa levar a um resultado
positivo.” (Papoula)

(...) eu tenho fé em Deus que a minha filha vai vencer (...) e até agora eu
confio em Deus , eu tenho fé em Deus gque Ele vai ajudar que eu vou voltar
pra minha casa coma minha filha (...) (Cravo)

(...) nesse momento, pede pra Jesus, entrega o teu filho, o teu marido ou o
teu (filho) né, sgja la o que for, nas méos de Jesus, porgue sO Ele pode dar
essa alegria pra nés, porgue Ele (Jesus) la em cima e aqui os médicos...
porque os médicos sio através de Jesus.. se Jesus ndo der aquele
pensamento, aquele positivo, pros médicos, os médicos néo faz nada (...) €
através de Deus que eles (médicos) curam, né? Ai entdo, Deus primeiro,
depois os médicos, pra dar forca pra gente (Vitoria-Régia)

O egtigma do cancer aparece bem evidenciado na faa destas mées, a morte é o

pensamento que, de imediato surge, caracterizando como é assustador conviver com essa doenca:

Fala em cancer a gente pensa em morte... ja pensa em sofrimento... Entéo,
isso € muito assustador. (Jasmim)
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(...) E uma dor que deve ser a maior da vida... Eu sei que eu ndo quero
perder a minha filha, mas eu penso que algumas vezes € melhor do que ficar
sofrendo, porque ficar sofrendo... e até eu mesmo, as vezes, eu falo pra mim:
minha filha ndo vai falecer, ela vai ficar comigo, gracas a Deus(...)
(Girassol)

Ser acometido por cancer, uma doenca cronica cuja representacdo € a morte devido o
grande nimero de Obitos, nas mais variadas faixas etérias, faz com que algumas méaes pensem

continuamente na morte do proprio filho e a questionar como sera se isso ocorrer. O medo da

perda é bastante acentuado como podemos observar nos relatos abaixo:

Eu fiquei assim: que essa doenca 'num' cura... eu vi assim |4 na CASAI
(Casa de Apoio ao indio), o pessoal que vem de fora, da outra etnia, 'essas
coisa assim’, eu veo assim... gente morrer com isso... € veho, crianca e
tudo...eu digo: minha filha 'num' vai ficar boa n&o... ‘que vai ser serd'... Eu
'num sei que vai dar isso' na minha filha, eu ndo sei. Eu fiquel pensando
assim: minha filha vai morrer, minha cabeca ficava assim e eu pensava s
nela assim... morrer, vai morrer, vai morrer (...) Ai eu fiquei pensando
assim, sera que minha filha vai morrer? Tudo isso vinha na minha cabega.
Da um medo muito grande de perder minha filha... eu vou perder minha
filha, eu ficava pensando assim(...) (Ushinka)

E uma coisa que eu ndo sei explicar... € uma coisa horrivel... é uma coisa
muito horrivel... eu senti assim em perder o Rubens... (Yasmin)

6.1.2.3 Con-vivendo com a morte do outro: um remeter-se a possibilidade da propria

perda

A redliidade de quem é paciente e acompanhante € permeada por constantes
deslocamentos e diferentes situactes. Assim, 0 ambiente acolhedor da Casa de Apoio pode
ser substituido pelo ambiente hospitalar de forma repentina, seja em decorréncia de um mal-
estar slbito, sgja pela consulta médica de rotina, sgja para receber o tratamento —
quimioterapia, principalmente, quando requer internacéo.

A quimioterapia faz com que ambos — paciente e acompanhante — entrem em contato
direto com pacientes internados que estdo passando mal e/ou pacientes que ndo respondem

mais ao tratamento. O quadro clinico que esta sendo vivenciado pelo outro €, de imediato,
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gerador de angustia, haja vista que passa a ser pensado na possibilidade de ser vivenciado
futuramente por essa mée e esse filho, ou sgja, a mée passa a considerar o seu filho adentrar
naquela mesma situagao.

Isso suscita 0 medo. 1sso suscita a possibilidade da propria perda. A morte de uma
crianca abala a mée que a esté vivenciando, a dor desta mée que perde o filho passa a fazer
parte do imaginario da outra que estd com o filho internado. Isto resulta em uma série de
diferentes re-agOes das mées. a que evita; a que gostaria de ndo saber da ocorréncia de um
obito; a que se fechano “contréle’; a que se coloca no lugar da outra e questiona arealidade o
fendbmeno.

Percebe-se que o sofrimento, a dor, a angustia pela proximidade da morte — aqui
significativa no sentido de limite do humano, de finitude — promove um redirecionamento da
situacdo: hoje € com o dela, amanha podera ser o meu.

Com a morte do outro, as outras maes que estdo com seus filhos internados,
direcionam de imediato para a possibilidade da prépria perda e o desespero se instala na vida

dessas mulheres.

(...) eu vi, assim, morrer do meu lado... eu nunca tinha assistido assim
morrer tanta gente assim... eu ficava quase louca... eu pensava no meu filho,
eu olhava pro meu filho e num sabia nem o que fazia... (Tamba-Tgj4)

A gente fica com medo... (pausa longa) d4 muito medo. S6 que a Silvana
(héspede do Lar de Apoio) sabia que ia morrer, a doutora j4 havia
desenganado €ela, entdo eu ja tava preparada pra esperar a morte dela
(Silvana), entendeu? Chorei, porque eu gostava, mas eu sabia que ela
(Silvana) ia morrer. Mas teve uma perda que doeu muito na gente, a Suelen
s6 tinha 1 ano e 2 meses (filha de uma outra mae). A Suelen entrou no
CECON pra fazer uma quimioterapia e morreu, entendeu? E ai a gente fica
com muito medo. (Margarida)

Eu n&o gosto de ver paciente morrer ndo . A dor... Eu pensava como é dificil
pra mae... € uma hora de muita dor...de muito sofrimento...vocé fica sem
chao, é como se tirassem o chéo deti... (Orquidea Vermelha)
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O tratamento é realizado por etapas. Algumas méaes retornam a seus lares e voltam a
Manaus no periodo previamente marcado. Entretanto, em sua volta ao Lar ficam sabendo que
algumas criangas vieram a obito. Este fato as leva a considerar a possivel morte de seus

propriosfilhos.

Ai, quando eu vou pra casa, ai eu sofro por causa deles (das outras
criangas)... eu fico pensando... porque da Ultima vez que eu fui embora,
morreram bem uns quatro. Ai eu boto na minha cabeca: isso vai acontecer
um dia com a minha filha, entendeu? Ai eu fico assm... Ai eu vou, né?
Tenho que ir, ndo posso ficar aqui. E mesmo porque eu ndo gosto de vir pra
ca (Lar de Apoio) ... (Gloéria-rosa)

(...) ai, quando eu cheguei aqui, eu perguntei: cadé o Martin? E ai ela (outra
mage) disse: ta com um més que o Martin faleceu. Ah! Chega me deu um
frio... ndo fala isso, eu penso logo no meu filho (...) (Vitéria-Régia)

O sofrimento do outro € motivo de preocupacdo com seu proprio filho. A morte do
filho de determinada mée, doi nelas também, € momento desesperador. A dor de outra crianca
€ sentida com 0 mesmo impacto, mobiliza tanto as méaes que algumas chegam a pensar que

seriamelhor a morte a vé-los sofrer naquel a intensidade.

(...) eu vi asssim morrer do meu lado... eu nunca tinha assistido, assim,
morrer tanta gente assim... eu ficava quase louca... eu pensava no meu filho,
eu olhava pro meu filho e num sabia nem o que fazia (...) Ai, quando cheguei
aqui, eu chorava demais, demais, demais mesmo. Em muitos momentos ela
(uma outra crianga) chora... aquela dor que déi, ddi... ai eu fico olhando...
por que que ndo acaba aquela dor? Fico com medo, déi demais, ndo acaba,
ndo termina. Eu, se vé o meu filho... eu preferia que Deus tirasse ele (o
filho), répido... do que ver ele sofrendo. E muito ruim ver sofrer. Porque eu
cheguei a ver uns casos assim... eles (as criangas) sofre, sofre... vive um
momento... vai, vai e ele (a crianga) acaba morrendo...E muito ruimisso pra
mim.” (Maracujado mato)

(...) mas olha se eu tiver, tiver numa sala e uma criangca comega a passar
mal, todas as mdes passam mal também, ndo é s6 a méde daquele que ta
passando mal... todas choram, ‘todas passa mal,’ e os filhos da gente 'passa’
mal junto com ele (a crianga que estd passando mal)... € uma coisa assim...
incomparavel... porque eu jamais eu pensava que era assimy(...) (Yasmin)

Um outro elemento esta presente no relato a seguir. Colocar-se no lugar da outra,

sabendo a dimensdo que é a perda de um filho, fenbmeno impensavel, que nada justifica, e as
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perdas continuas de criancas com quem foram estabelecidos fortes vinculos é uma situagéo

geratriz de sofrimento.

A todo momento eu me coloco no lugar dessa outra mae... porque a gente
chega aqui, faz lagos de amizade.. € mesmo que ser irmas, irmaos,
sobrinhos... De repente, a gente comeca a ter perdas, né? Ah! Fulano
faleceu, fulano ta passando mal, a gente sofre... entéo foi terrivel quando a
gente (elae afilha) chegou aqui... as perdas(...) (Jasmim)

(...) varias criancas vinham a falecer ... eu ficava triste vendo as méaes sofrer,
as maes que tinham acabado de perder seu filho... eu ficava me controlando
também porque a minha estava ali (...) (Girassol)

6.1.2.4 Frente a frente com o agravamento do quadro: pedindo a troca de lugar es

Algumas situagbes que ocorrem durante o tratamento, tais como 0 agravamento do

quadro em seus filhos, necessitando internacbes hospitalares ou frente a reacdo aos

medicamentos utilizados, especificamente quando da quimioterapia, geram aflicdo, anglstia,

dor e desespero.

Diante da piora do estado de salide da crianga, as mées ressaltam a caracteristica desse

momento: angustiante e verdadeiramente desesperador. Assim, numa tentativa de amparar

seus filhos, solicitam a Deus a possibilidade de trocar de lugar com a crianga e que a doenca

possa manifestar-se em st mesmas, de formaa livrar seus filhos do sofrimento e da dor que os

acomete.

(...) ai eu fiquei desesperada... pedi pra Deus tirar aquela doenca... se fosse
alguma coisa que eu tinha feito quando eu era mais nova, colocasse em
mim, mas tirasse aquela dor dele (do filho), libertasse ele (o filho),
colocasse em mim, porque eu, eu sou de maior... eu sabia onde doia e ele (0
filho) néo, ele (o filho) tAo pequeno assim, ele (o filho) sb se batia, eu ficava
assim desesperada, eu cheguei até pegar o doutor pela camisa (Maracuja
do mato)

a gente sofre muito, pede até de Deus, que se é pra levar um que néo leve a
filha, que leve a gente. (Jasmim)
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6.1.2.5 Nao demonstrar atristeza e ainseguranca: um ato de cuidado

Dada a fragilidade em que seus filhos se encontram, onde varios elementos — tais
como: morte de outras criangas, distanciamento da familia, o desconforto no tratamento — que
corroboram para que o quadro seja visto sob o enfoque de cruel, incbmodo, dificil, essas maes
passam a enfrentar esse mundo-da-doenca sem demonstrar inseguranca, fragilidade.

Reconhecem que, se em algum momento mostram-se frageis, isso podera resultar em
medo, inseguranca por parte das criancas. Dessa forma, preferem demonstrar “um sorriso” ou
mesmo “chorar distante” para que isso ndo afete seus filhos que, por sua vez, ja convivem
com tanto sofrimento, tanta dor. Ent&o, se faz necessario engolir o choro, a emocéo, de forma
apropiciar dento a seus filhos e, 0s mesmos, consigam realizar o enfrentamento da situagao,

de modo a se sentirem amparados pelas méaes.

Sabe, ela (amédica) foi embora, eu fiquel muito triste, chorei muito... foi um
pouco longe dela (da filha)... Tem que mostrar forga pra ela (a filha), vocé
ndo chora na frente dela (da filha), porque ela (a filha) vai chorar, ela (a
filha) vai ver vocé sofrer. Vocé vai no banheiro, vocé chora, lava o rosto,
engole o choro e vai cuidar do seu filho, porque a gente tem que ser
guerreiro, entendeu?” (Margarida)

(...) e hoje eu estou aqui e assim, hoje eu choro...as vezes eu finjo que eu td
bem, mas eu ndo t6, assim, hoje eu td chorando, mas amanha eu posso estar
sorrindo... se eu to triste ela (a filha) também se sente triste... a gente tem
gue demonstrar alegria mesmo diante da tristeza a gente tem que ser essa
pessoa que sempre traz esse sorriso no rosto, sempre ta assim falando,
brincando... pra que nds (as mades) ndo passamos a energia triste para
nossos filhos, entendeu? Porque nds (as maes) somos a seguranca pra eles
(os filhos)... Entdo, € isso, é lutar até que ...até o fim. E tentar superar a
nossa dor e nés (as maes) estamos aqui pra tentar ajudar o outro com a sua
prépria dor. (Papoula)

(...) porque é triste, é triste vocé precisa ser forte, porque tem dias que vocé
ta rindo, mas tem dias que vocé ta chorando, e eu sou muito fraca... eu
choro, eu nem posso ver, nem comentar assim muitas coisas... Até eu nao
gosto de comentar muito as coisa porque eu choro logo, eu fico logo
emocionada (...) (Vitéria-Régia)

E assim tudo que eu fazia era chorar... longe dela (dafilha)... de noite, altas
horas da noite e pedia forca pra Deus, pedia assim pra Ele (Deus) permitir
gue ela (afilha) ficasse curada... (Jasmim)

(...) Pra ndo fraquejar, entdo a gente que € mae, pai, a gente hum pode
fraquejar, né?(...) (Rosa Amarela)
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6.1.2.6 Aprendendo com o processo

Apesar do sofrimento que a situacéo acarreta, desde as mudancas ocorridas no seio
familiar a mudanca de cidade, existe a possibilidade de se perceber existencialmente, no que
diz respeito a, independentemente de tudo o que estd ocorrendo, ser possivel aprender e

perceber-se antes e depois.

(...) foi bomeu vir... eu conheci varias coisas, aprendi muito com a vida...
Eu sai dum mundo em que vivia presa, pro mundo de agora... eu achei muito
diferente o0 mundo que eu vivia, pro mundo agora, porque la (municipio de
origem) eu nao tinha visto, como quer dizer... assim... tanto caso assim
acontecer e aqui eu ja vi. Entdoce, eu agradego a Deus, primeiramente, por
ter vindo... ver assimtanto caso e |4 (municipio de origem) eu vivia presa na
comunidade, ia 'as vez na cidade quando era possivel... quando ndo era,
ficava o tempo todo... (Maracuja do mato)

Eu ndo sabia essas coisa assim, mas aprendi muitas coisas... que nunca me
ensinaram quando eu era pequena... 0s pessoal (pessoas de sua cidade)
nunca me falaram... eu aprendi muitas coisa aqui com esses pessoal
(pessoas do Lar de Apoio) (...) (Ushinka)

6.1.3 Enfrentamento

A experiéncia da comunicacdo de um diagnostico de cancer infantil resulta em dor,
sofrimento, sensacdo de desamparo, de abandono. Passada a comogéao inicial, essas mulheres
S50 guindadas & condic&o necessaria de buscar o tratamento e cura de seus filhos. E preciso
redlizar o enfrentamento da situag@o e varios sd0 0s mecanismos vivenciados no sentido de
enfrentar esse momento.

Neste sentido encontramos as seguinte sub-categorias. Solicitude para com o outro: a
solidariedade na prética; a fé como suporte diante da situagdo nova; apropriando-se da
terminologia: enfrentando a desinformagdo e o preconceito; e o apoio familiar: o alicerce

paraenfrentar aluta.
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6.1.3.1 Solicitude para com o outro: a solidariedade na pratica

O mundo da doenca parece provocar nessas mulheres uma abertura maior ao
sofrimento do outro que esta na mesma situacdo que a sua. Percebe-se que o olhar do outro é
um olhar que leva em consideracdo 0 seu proprio trajeto de sofrimento. O despertar de
emoc0Oes provocado pelo quadro clinico e, mesmo pela situagdo em s mesma, em que varios
aspectos s80 comuns no existir, parece possibilitar esse estar junto, ser forte para que a outra
méae tenha condic¢des de se gjudar e gjudar mais a crianga nesse momento.

A magnitude do sofrimento que experienciam no dia a dia, observando e
acompanhando o sofrimento das outras maes e das criangas remete-as a seu proprio
sofrimento e encorgja, tanto mées como pacientes, a enfrentarem a doenca, a se posicionarem
de forma positiva e seguir adiante.

A dor do outro, também é minha. Isto foi percebido no momento em que perguntei as
maes 0 que dizer a uma méae que chegasse ao Lar de Apoio e que acabasse de receber a
comunicacdo do diagnostico. Colocavam-se ao lado daquela cujo filho esta em sofrimento €
um momento em que a solidariedade mais se expressa. Passar para a outra a necessidade de

pensar positivo, enfrentar o quadro que esta vivenciando, ser firme.

(...) e eu dou a mesma coisa que uma méae passou pra mim: confiar e lutar;
nunca pensar negativo. Se vocé pensar: meu filho vai morrer...ele vai
morrer. Se eu pensar meu filho vai conseguir... meu filho vai conseguir! S6
ndo pensar negativo... eu sei que é fraco, as vezes a gente pensar assim,
negativo, porque eu ja pensei... mas, N0 momento gque eu ouvi aquela mae
me dizendo: "Marta, nunca pensa negativo, pensa afirmativo” (...) Hoje eu
fui no CECON e vi o caso da Suellen... fiquei olhando assim... me deu uma
vontade de chorar, e eu ndo quis chorar... fui pra perto da Maria Helena
(outramée) (Maracuja do mato)

Porque a gente t4 aqui por um motivo sd. Pode ser diferente a cidade e 0
lugar da doenca, mas téo todos aqui (Lar de Apoio). E eu sou um tipo de
pessoa que conheco todo mundo sabe? Assim como eu gosto da minha filha
eu gosto de todo mundo ai. Eu falo pra ela (para outra méae): vocé vai
conseguir. Eu nunca digo: vocé (outra ma@e) ndo vai conseguir. Eu sempre
digo: vocé (outramde) vai conseguir! (...) (Gléria-rosa)
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Que €ela (outra mae) tivesse forca, fé...Assim como eu sofri por causa do
Mateus, mas passa. Paciéncia... forca de vontade... Que tudo vai dar certo.
(Orquidea Vermelha)

Ser solidério, entre essas mulheres, vai além de pensar que o outro tem 0 mesmo
problema que o seu. Significair ao encontro do outro que esta sofrendo, ndo deixa-lo sozinho
com sua dor, entregue & propria sorte. E estar junto, estabelecer vinculo em que esse outro

possa se apoiar para enfrentar a dor.

(...) tenha fé em Deus, ndo desista porque vocé (outra mag) nem comegou
ainda... a batalha é grande, mas vocé (outra mae) vence. E um tratamento de
10 anos, entdo é muita luta. Eu vou pra um aninho, eu td engatinhando
ainda, sb gque eu ja passel por tudo que era pra passar, porgue a pior fase é
a quimioterapia (... ) tem um paizinho que ele (pai) chegou recente, ele (pai)
chegou de Macapa. Eu fui la conhecer ele (pai), oferecer minha ajuda... Eu
gosto de ajudar, eu tenho esse espirito de solidariedade, eu gosto de dar
uma palavra de consolo... eu gosto de ajudar-...(,) eu fui & com ele (pa),
conversel, ele (pai) estava chorando.O filho esta com leucemia, ele (o pai) ta
com medo... ndo pode pensar que seu filho vai morrer... porque quando vocé
(o pal) pensar, vocé (o pai) ta passando isso pra ele (o filho): se vocé (o
pai) tocar nele (no filho) pensando nisso, vocé (o pai) vai passar pra ele (o
filho) (...) (Margarida)

Que ela (outra mée) tivesse muita forca, pra que ela (outra mae) peca a
Deus pra fazer a vontade Dele e ndo a dela (outra mée), que é o que eu faco
hoje com aquelas (outras méaes) que chegam (no Lar de Apoio). Eu sou uma
pessoa gque gosto muito de conversar, de ajudar, eu me preocupo muito com
0 ser humano, eu aprendi muito... Hoje eu tenho muito medo de magoar um
ser humano... por qué? Porque eu tenho muito temor, muito medo de Deus
me castigar e voltar o que eu vi, passar por aquilo que eu ja passel antes...
Eu j& sofri muito, apesar de eu ndo ser...a idade ainda ndo ser... eu ainda
posso andar um pouquinho mais... eu ja sofri demais, muito, muito, muito...
(Lirio)

Eu acredito que cada sonho de cada mée € ndo perder... € correr atras
daquilo que quer pra ela (aoutra mae), que quer pra alguém que ta proximo
de vocé e falar também gue passe energia pra alguém que precise... ndo se

desanime, ndo se desespere, continue persistindo, continue lutando, continue
em busca daquilo que vocé (a outra mée) quer. (Papoula)

A convivéncia diaria permite a formacdo de vinculos mais fortes. Momentos de
reunido entre elas no proprio Lar é chance para mostrar-se solidaria, demonstrar que estéo
juntas vivenciando 0 mesmo tipo de experiéncia e € também um momento de demonstracéo

de confianca em Deus.
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O que a gente tem que dizer pras amigas da gente é que a gente tem que ter
forca, confiar em Deus que a gente vai vencer com o filho da gente. Como
'as vez a gente (as méaes) 'tamo' |4 na cozinha conversando, ai nos diz
maninha ndo tem doutor maior que o la de cima, tem que primeiro confiar
N'Ele, depois nos daqui da Terra, né? E eles (os médicos) ai ajudarem que
nés vamos pra nossas casas com o0s nossos filhos... mas, s6 da gente
pensar... ndo éfacil... e muitas e muitas criancas assim(...) (Cravo)

Eu dizia assim: acima de tudo Deus... tenha fé em Deus que seu filho vai ser
curado, apesar de existirem muitos casos que a medicina diz assim: “ néo
tem mais jeito, ta no estagio final” ... mas o médico dos médicos (Jesus) pode
salvar... basta vocé ter fé. (Jasmim)

(...) O que eu dizia pra uma outra mée que chega aqui com um filho com
cancer? Ah! Eu ajudo ela (a outra mae) em palavra, né? Eu ndo ajudo a
derrubar mais pra baixo, dizendo o que eu ja passai...0 que a gente tem que
passar com essa doenca, a gente tem que passar sim... Entédo € uma coisa
gue me desesperava né? Pra nao fraquejar, entéo a gente que é mée, pai, a
gente num pode fraquejar, n€? Nessa caminhada eu...estou tentando levar,
né? (Rosa Amarelq)

Ser solidario significa que aém de reforcar a necessidade do paciente ser forte,
também demonstrar que ele tem direito de buscar todos 0s recursos necessarios para combater

0 cancer.

(...) que ela (aoutramée) seja muito forte, lute, lute pelo seu filho...se tiver
gue ir pra qualquer lugar que o médico ache, que acabou a instancia
aqui...que acabou a instancia aqui... Lute, minha filha... € um direito seu, é
um direito do seu filho, € um direito do paciente, entdo lute. Se tiver que ir
pra S&o Paulo VA... setiver que ir pro Rio va... se tiver que ir pros Estados
Unidos va... Lute, lute pelo seu filho até a Ultima hora, porque assim é que
eu vou fazer (...) (Orquidea)

Solidariedade é também chamar a atencdo no sentido de que a resignagcdo pelo
ocorrido deve ser constante e que 0 desespero néo pode ser fomentado e, conjuntamente, ter a
certeza de que Deus esta presente, amparando.

(...) tem que ter paciéncia, porque a gente tem que passar por isto... € uma
prova de Deus, porque Deus ta testando a gente... Deus ta |4 em cima...
(Girassol)

(...) num vai aperrear, num vai chorar... Chorar a gente chora, né... Todo

dia a gente chora. Pede a Deus e cré assim em Deus, que a tua filha num
va... Hoje em dia tem oracéo pra fazer pra ajudar... (Ushinka)
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Vivenciar uma experiéncia téo diferente, tdo dolorosa e, perceber que néo é somente
ela que esta passando por essa situacdo angustiante € um fendmeno que leva a formagdo de
vinculos, de sair da crisdlida do auto-sofrimento, € sofrer junto com a outra méae, € fortalecer a

outra demonstrando que € “nossa luta’, que estamos juntas na mesma dor, na mesma luta.

Quando eu comecei olhar pras outras mées e descobri que ndo era so eu,
que a dor ndo era sO minha, ai eu comecel a ficar mais... mais... e ai parece
gue aguela dor gue tinha em mim comecou a repartir com elas (as outras
mées) (...) mas eu acho que forma um elo muito forte, por isso eu acho
incomparavel... eu nunca pensei que fosse assim, passa mal uma crianca,
todas as mées sofrem, uma a dor da outra (...) Entdo eu tenho a dizer pra
mée: a luta ndo é so tua, a luta € minha, a tua luta € minha e a nossa luta
de Deus, a gente tem que botar confianca em Deus, ter a certeza que Deusta
€onosco... (Yasmin)

6.1.3.2 A fé como suporte diante da situacéo nova

O mundo da doenca provoca um turbilhdo de emocbes. Adentrar esse mundo
pressupde o fluir de sentimentos ora exacerbados, ora silenciosos e, em decorréncia da falta
de suporte familiar, mesmo tendo a solicitude da equipe de salde e dos profissionais e
membros hospedados na Casa de Apoio, experienciar esse processo significa sofrer calada —
na grande maioria das vezes — e buscar na religiosidade o sustentaculo para esses momentos.

A religiosidade tornase bastante expressva em momentos diferenciados:
considerando que Deus tem essa vontade — a de fazer aparecer a doenca - e ndo se pode ir
contra esse aspecto; no momento em que a cura torna-se uma certeza e, na relagcdo com o
outro que, mesmo proximo a ébito, possibilita direcionar a confianga para a divindade.

Situagdes angustiantes, de soliddo, de morte, dentre outras, leva o ser humano a
questionar a raz3o de sua existéncia e os resultados desse sofrimento. E quando busca o
transcendental, inerente a sua condicdo de existente. Dessa forma, a iminéncia do perigo e a

possibilidade de fracasso, de perda de controle e ante a impossibilidade de n&o ter controle
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sobre as respostas a seus questionamentos leva 0 homem a buscar algo mais forte e poderoso

gue ele— Deus - no intuito de suprir suas deficiéncias e fragilidades.

Se eu confiar em Deus e abaixo de Deus, os médicos, entéo eu vou até o
final, entdo é confianca, € me fortalecendo no Senhor, porque Deus é, em
primeiro lugar, antes de todas as coisas, né? Entao essa € a esperanca, né?
Porque eu passei varios tempos com pobrema, né... Entdo a gente pega 0s
pobrema e entrega nas méo de Deus, né? Ele (Deus) resolve mais direito do
gue nos... essa € que € a minha esperanga, de ter me fortalecido no Senhor
... entéo isso é que eu tenho pra falar. (Rosa Amarela)

O sentido da existéncia, a vida e a morte, nd encontram subsidios em nossa
racionalidade. Ser-mae-de-um-filho-com-cancer parece significar a necessidade de abrir-se
para areligiosidade, para a fé em Deus. Significa enfrentar os paradoxos da existéncia com a
certeza de que a inquietacdo constante da possibilidade da perda sera solucionada e que sairéo

dai com seus filhos total mente curados.

Quando eu acordei de manhd, fui e falei com ela (outra crianga). Fui |4 no
guarto com ela (outra criancad). Pra mim, ela (outra crianca) tinha
falecido...” Ta doendo alguma coisa?” Ela (a outra crianca) disse que nao.
Ela (a outra crianca) falou: “ Nira, eu confio tanto em Deus...” e ela (a outra
crianca) vai conseguir, mesmo que a doutora falou que ela (a outra crianca)
ndo tem mais jeito, né?(...) Se eu ndo confiar em Deus em quem que eu vou
confiar? (Gléria-rosa)

... se écom Deus, ele (o filho) tA com Deus e ta vivendo ainda (...) Agora, eu
ndo tenho medo de perder meu filho ndo, e tenho confianca de que Deus néo
curou ele (o filho) porque.. Deus curou ee (o filho), ndo pode revoltar
(recidivar) mais, né? Pode até revoltar (recidivar), mas eu tenho essa
seguranca comigo que meu filho vai ficar bom. Porque se fosse pra ele (o
filho) morrer, ele (o filho) tinha morrido quando tinha chegado, porque ele
(o filho) ndo tinha mais capacidade de viver, porque o tumor ja 'tava'
enorme, 0 coracao dele batia ja bem devagarzinho... ele (o cancer) jatava
emvarioslugar...” (Maracuja do mato)

A certeza e a confianca de ser protegido por Deus tornam-se elementos que propiciam
uma outra certeza: nada vem a0 acaso e através dessa protecdo divina as maes buscam

conseguir atingir seu objetivo, a cura de seusfilhos.

Eu acho que isso tinha que acontecer... tudo que aconteceu foi da vontade
de Deus e a gente ndo pode fazer nada (...)* O que me alivia mais a dor é
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essa fé, essa certeza de que meu sobrinho vai ser curado e eu acredito que
ele (o sobrinho) vai ser curado, entendeu? E eu t6 lutando... vou lutar até o
fim pra ele (o sobrinho) ficar bom. (Tamba-Tgja)

(...) avida ndo é facil, a gente tem que ter forca, fé em Deus, é uma coisa
gue a gente nunca tinha pensado, né?... de passar por isso... por esse
problema que a gente ta passando ... e ai a gente tem fé, tem que ter fé
mesmo pra gente... (Cravo)

...tenha muita paciéncia e acredite em Deus, que tudo é possivel, Deus faz o
impossivel virar possivel. Entdo acredite em Deus, porque N’ Ele (em Deus)
, Se vocé se apegar a Ele (Deus), se vocé acreditar N'Ele (em Deus), com
certeza vocé tem um objetivo maior, entendeu? (Papoula)

Deus consentiu pra ver se realmente até onde eu ia e onde eu posso ir,
porque eu tenho coragem de lutar por ela (afilha), mas eu sei que perder
ela (afilha), pra essa doenca, eu ndo vou perder... essa certeza eu tenho (...)
€ por isso que eu t6 aqui lutando...Tive coragem, € muito dificil, &,
realmente, mas, devemos se conformar porque tudo o que Deus faz constitui
para 0 bem do ser humano e ninguém parte daqui se ndo for pela vontade
D Ele (de Deus), quando alguém parte daqui de uma vida para outra é a
vontade de Deus, entdo fazer o qué nessa hora, é se conformar (...)

(Orquidea)
A fé fenbmeno muito presente nas maes, € o elemento fortalecedor para o
enfrentamento da situacéo delicada em gque vivem. O aspecto positivo e criativo presente nos

simbolos e nos rituais propiciam a certeza de que sairdo vencedoras na luta contra o cancer.

Eu tive muita fé... eu tenho... ndo é porque eu quero mudar de religiao,
porque minha filha ficou doente. Eu acredito muito em Santa Terezinha...
Todos os anos eu levava ela (a filha) na procissdo, pra que ela (a filha)
ficasse boa, e eu sei que ela (afilha) vai ficar. Quando eu venho aqui em
Manaus e tiver procissdo, eu levo ela (a filha), porque foi o que eu pedi a
Deus(...) (Girassol)

A confianca em Deus, a certeza de que Ele esta presente, cuidando, protegendo,
permitindo que a caminhada continue € de extremo valor para essas mulheres. Permite com
gue o aento de saber-se protegida — e seus filhos também — torna-se um elemento propul sor

nesse trgjeto onde a dor e a possibilidade da perda sdo continuos, presentes.

“(...) eu pedi a todos os momentos pra Deus pra que Ele desse uma chance
de a minha filha ter uma cura e eu acho assim: quando vocé é atendido a
sua fé aumenta. (Jasmim)
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Ele (Deus) ajuda a gente, né? Ele (Deus) faz tudo pra nés, né? (Ushinka)

(...) ele (o filho) pode estar passando muito mal, mas, confiante, eu digo:
olha minha gente, eu vou levar meu filho, se for a vontade de Deus, eu trago
meu filho de volta, vivo, se ndo for da vontade de Deus, eu trago ele (0
filho) de qualquer maneira... Mas eu trago, e numa boa, confiando em Deus,
no nosso Deus... Ele (o filho) saiu rapidinho (do quadro), mas foi muito
doido, muito doido mesmo(...) (Y asmim)

Outro aspecto que deve ser levado em consideracéo remete a modificagdo na postura
de alguns membros familiares, onde a revelagdo do diagndstico parece ter possibilitado uma
mudanca radical de atitude no cotidiano:

Modificou tudo. O modo assim... porque meu pai ele era um modo assim...

como quer dizer assim... mais do mundo do que da parte de Deus. Agora ele
(o pai deld) t& servindo a Deus direito. (Maracuja do mato)

(...) ai o médico foi explicar pra ele (0 marido) o que o filho dele tinha, ele
(o marido) comecou a chorar, chorou, chorou de tal maneira que parecia
uma crianca. E dai foi que ele (o marido) comegou a dar importancia. Sendo
gue nessa época, ele (0 marido) nunca tinha pego uma Biblia pra ler, a
partir do dia que o médico explicou o que que era, ele (o marido) comegou a
ler a Biblia e hoje ele (0 marido) ta terminando de ler toda(...)” (Lirio)

6.1.3.3 Apropriando-se da terminologia: enfrentando a desinfor magéo e o preconceito
Todas as mées sdo oriundas de cidades do interior do Estado do Amazonas, uma de
Manaus e de Boa Vista, capital do Estado de Roraima, além de cidades do interior do Estado
do Para Algumas vém de comunidades situadas em reserva indigena e que, para o
deslocamento de barco até 14, representa uma viagem de mais ou menos 27 dias quando na
época da enchente. Das entrevistadas percebe-se que, diante do acometimento da patologia e
consequiente diagnéstico, um fator torna-se presente em todas as falas. apresentam total

desconhecimento acerca do cancer.
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Esse desconhecimento se mostra principalmente no que diz respeito a possibilidade de
aparecimento de cancer em uma crianga. Entretanto, percebe-se a apropriacdo da

nomenclatura cientifica relativa a patologia, embora ndo corretamente pronunciada

E 'lifoma' (...) achava que era so ele (o sobrinho) que tinha cancer e quando
eu cheguel aqui, eu fui ver, no Lar da Crianga, que tinha um monte de
crianca com cancer, eu me assustei. Mas, quando eu cheguel no CECON e
vi aquele monte de gente mais ainda... nossal... eu fiquei inda mais pra
baixo. Cada pessoa com um jeito, com um cancer ... crianca, adulto, eu ndo
sabia que esse mundo existia assim... desse jeito... eu tava totalmente
inocente la (...) la (cidade de Tapaud) ninguém sabia esse tipo de coisa...
(...) Quando eu cheguei aqui (Lar de Apoio) eu nem sabia o que ele (0
sobrinho) tinha, 0 nome do cancer gque ele (o sobrinho)tinha... sabia que era
um tumor maligno (énfase na palavra), sabia que era maligno... Ai eu falel 1a
no CECON e €eles (a equipe médica) disseram o nome Lifoma...de Hokin
(Linfoma de Hodkin)(...) 1a (Tapaud) ninguém sabia esse tipo de coisa...
(Tamba-Tgja)

Lifoma dei Hodki...ele (o filho) ja& fez quimio, internou vérias vezes...
(Maracuja do mato)

E lifoma de Hodje...Eu num sei 0 nome néo. Isso foi explicado pelos médico,
eu sei porgue...eles (a equipe médica) disseram que era um cance... (Rosa
Amarela)

é lifoma.. ela (a filha) fez a quimio..fez exame de sangue...ficamos
internadas... (Ushinka)

(...) logo eu... ndo tinha conhecimento; eu nunca tinha visto alguém doente
assim... no Castanho (municipio de origem) ndo existia ninguém com
‘cango’ (cancer) (...) (Yasmin)

Outro fendbmeno merece ser destacado neste sentido. Além de conviver com 0 ndo-
conhecimento acerca da doenca, uma das méaes teve de lidar com o desconhecimento de
membros da familia que, ao serem notificados acerca do diagnostico, imediatamente

ressaltaram o estigma muito relacionado ao cancer, a morte, ao “ndo ter maisjeito”.

Porque eles (os familiares) acham que € assim... que € um cancer e que nao
tinha jeito. Ai eu vim pra ca, passel um ano, meus pais ligavam... alguns
parentes ligavam...Ai eles (pessoas proximas) falavam: se era um cancer,
porque gque eu ndo levava logo pra |4, se ndo tinha jeito(...): porque pra l&
pra onde eu moro (municipio de origem) ndo existe, nem sabe, morre as
pessoas e hinguém sabe de qué... o primeiro caso na minha familia foi o dela
(dafilha). Comecei a chorar... chorei.. (Gléria-rosa)
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A concepcdo de que 0 cancer possa ser contagioso, dada a desinformagéo existente,

outra mée revela 0 medo diante da reacéo das pessoas e a possibilidade de seu filho vir a ser

rejeitado.

Entdo até hoje a sociedade onde eu nasci € aquela coisa de morte, €
horrivel, € uma doenca que passa pro outro, € aquela coisa, eu tenho até
medo de ir com meus filhos |4 Com medo da prépria familia rejeitar meu
filho (...) (Lirio)

Outra mée revela o preconceito sofrido por seu filho em seu ambiente escolar,

momento bastante dificil .

E eu disse: Mas por que que ee (o filho) ndo devia vir pra escola? Por qué
gue ele ndo pode vir pra escola, se ele tem capacidade pra aprender e ainda
pra passar pros outros, por qué? Nao, me respondeu, é porgue €ele (o filho)
ta doente? Eu digo: a doenca dele (do filho) atrapalha? T4 atrapalhando?
Diminuiu o rendimento escolar dele (do filho)? Aconteceu alguma coisa?
Passou alguma coisa pra outro? Em que mundo que vocé esta? Onde foi que
vocé estudou? O que foi que vocé aprendeu até hoje? Procure saber, estude
mais... a sua ignorancia vai além(...) (Lirio)

6.1.3.4 O apoio familiar: o alicerce para enfrentar a “luta”

Um dos fatores que tem propiciado alento a algumas méaes, concerne ao apoio que 0S

familiares tém demonstrado. Estar distante dos seus maridos, de outros filhos, de seus pais e

irmaos torna-se um elemento que favorece a tristeza, o sofrimento, a dor. Entretanto, alguns

pais e maridos tém dado uma demonstracdo de apoio que permite com que essas mulheres

continuem a lutar por seus filhos tendo a certeza de que ha pessoas que as estdo apoiando, 0

que parece ser de grande alivio para essas maes.

As figuras parentais emergem em alguns discursos como sendo uma das bases para

gue a caminhada continue.

Sempre quem liga toda semana é meu pai... meu pai ndo me deixa uma
semana sem falar comigo... direto ligando pra mim, manda dinheiro pra
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mim... E meu pai, por isso eu gosto muito do meu pai e da minha mée... é a
primeira 'pessoa que me deram apoio'. Se ndo fosse eles (os pais) eu acho
gue eu ndo taria nem aqui,... (Maracuja do mato)

Apesar do distanciamento conjugal imposto pela situacdo, a certeza do apoio do

marido constitui-se um porto seguro, significa poder minimizar o sofrimento vivenciado.

Ai eu digo pra ele (marido):” Moisés, nada na vida da gente € por acaso...
pra tudo o Senhor tem um propdsito. Quem sabe esse ndo € o motivo que
Deus ta dando pra ver se realmente vocé me ama?’ Porque tem tantos
maridos que largam as mulheres que vém pra essa casa cuidar dos filhos...
tem marido que larga. Ai ele (0o marido) disse: “ Maria, eu num vou te
largar, ndo... por isso, eu vou esperar o tempo que for necessario, eu espero
gue vocé e minha filha venham pra casa juntos. (Margarida)

(...) agora mesmo ele (0 marido) vigjou... sexta-feira ele (o marido) viajou,
porque daqui pra lé élonge né, cinco dias de barco e cinco noites. De la pra
ca ja é mais perto porque é de descida (trgjeto do rio) trés dias. Ai chegou la
(cidade de origem) segunda feira, ai ele (o marido) ta sempre ligando,
sabendo como é gue se ta, como é que ela (afilha) ta. Ai, ele (o marido) é
muito preocupado com ela (a filha)... quando ele (0 marido) tava aqui com
nos, ah! Ela vem comigo, mas ela (afilha) fica mais comele (o marido), ela
(a filha) € muito pegada com ele (0 marido) e ele com ela, pois &, ele (0
marido) da muita forca pra nés (pausa, olhar distante)” (Cravo)

6.1.4 Vi-venciando o tempo: recor dacdes e possibilidades

Ser-mae-de-um-filho-com-cancer significa vivenciar uma experiéncia com dimensdes
inimaginaveis. A dor, que surge no momento da comunicacdo do diagnéstico, vai permear
ininterruptamente o cotidiano dessas mulheres. E isso parece resgatar toda uma série de
situacOes dolorosas, das lembrancas da vida antes do surgimento da patologia as perdas
passadas. Por outro lado, € patente a reflexdo sobre 0 que esta sendo vivenciado no momento
e a perspectiva do devir.

As sub-categorias encontradas sdo: Ontem, hoje e amanha: as lembrancas, a situacéo

atual, os projetos; e Reminiscéncias do passado: 0 eco que traduz a atualizacao das perdas.
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6.1.4.1 Ontem, hoje, amanha: aslembrancas, a situacdo atual, os projetos...

Percebe-se que, na vivéncia dessas mées, tornam-se presentes elementos que
congregam o passado, o presente e o futuro.

Assim, recordar como eram seus filhos antes da doenca acometé-los, a participacéo
gue sempre tiveram em suas vidas, 0 acompanhamento de seu processo de crescimento, leva-
as arefletir sobre a condicédo atual em que eles se encontram.

Concomitantemente, sofrem com a perda de interesse de seu filho diante do que
haviam sonhado. Percebem a apatia, 0 desinteresse, e isso resulta em dor, em magoa. A
doenca traz o abatimento decorrente do sofrimento causado pelo tratamento t&o invasivo, téo
agressivo.

Por outro lado, a esperanca de que seus filhos venham a ser curados, remete-as ao
projeto de futuro, quando esperam gue o ciclo de desenvolvimento se faga presente sob a

forma de crescimento, e com isso, possam retornar a seus lares, estudar.

A Mayara (filha) parecia uma bonequinha. Vocé lembra daquelas
bonequinhas? A Mayara (filha) era assim, branquinha, gordinha, de olhos
verdes, carequinha, era muito linda...Mas eu penso muito assim...tudo Deus
sabe para o0 qué da nossa vida, porgue eu fui uma tia muito presente na vida
da Mayara (filha), ia nas reunides. se ela (a filha) ia jogar nos jogos
escolares eu ia... ela (afilha) ficou uma menina mais fechada, mais calada,
ela (a filha) ndo gostava mais de conversar. Ela (filha) veio se soltar agora,
agora que dea (filha) ri, grita, ela (filha) ndo era assim, entendeu?..”
(Margarida)

“Ela (a filha) veio pra nés bem pequenininha...era uma gracga... ria com
todos...s0 vendo...era uma belezinha, a minha filha (choro) (Cravo)

Momento de muita dor é alembranca em gue a crianca apresentou uma crise de maior
gravidade, correndo risco de morte. A sensacdo de perda iminente e, a0 mesmo tempo, a
esperanca de que o desenvolvimento do filho ndo fosse interrompido para que pudesse

realizar seus sonhos.
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...eu acho dificil ter uma dor maior do que essa no coracao, ele (o filho) ali
gelado...Pedia a Deus pro meu filho ndo morrer ... Crescer... Sai 4.
crescer...estudar.” (Orquidea Vermelha)

Era uma crianca boa (o filho) (...) é isso ai, a gente tai nessa batalha...
tenho fé em Deus que ele (o filho) vai crescer... (Vitéria-Régia)

(...) uma crianca (a filha) que foi criada com tanto amor, nunca teve uma
dorzinha na unha, de repente a gente se deparar com tudo aquilo, né?... que
ela (a filha) ficasse curada pra ela (a filha) continuar perto da gente,
continuar a faculdade dela... (Jasmim)

O surgimento do cancer — com todo o arcabouco de situages ai presentes — designa,

em alguns casos, a perda dos sonhos de um filho e isso resulta em dor, em desalento, em

sofrimento.

(...) as vezes eu sinto muita dor mesmo (voz embargada). Porque €ele (o
filho) gostava muito de futebol, ele (o filho) gostava néo, ele (o filho)
gosta, sO que antes era mais. Como €ele (o filho) era goleiro e ele (o filho)
era muito solicitado entendeu? Ent&o, dai, era o sonho dele (do filho)... ele
(o filho) sonhava de fazer a peneira (seletiva), ir pra SGo Paulo, ser
convocado, entendeu? Aquele sonho dele (do filho), hoje, ele (o filho) ta
deixando de sonhar e aquilo ali me machuca, déi, porque eu sei o potencial
dele (do filho) (...) (Lirio)

Nesse trilhar o caminho do tratamento de um céncer, independente da dor ai presente,

a esperanca € o elemento constante que alivia o sofrimento até entdo vivenciado, por mais

longo que sgja.

Nessa caminhada eu...estou tentando levar, né? Esperando pela salde, né?
Que um dia meu filho também ele (o filho) possa sair dessa, né? Eu
também, né? Porque eu sei que vai ter hora, né? Eu sei que a gente ndo vai
ficar todo tempo nessa luta, né? (Rosa Amarela)

(...) efoi assim a minha luta e até hoje eu t6 ainda na luta com ela (afilha),
e ela (afilha)nao ficou totalmente boa porgue depois de doze anos € que eu
vou saber, porque vai ser a Ultima consulta, se Deus quiser vai ser (...)"
(Girassol)
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6.1.4.2 Reminiscéncias do passado: o eco que traduz a atualizagdo das perdas

As perdas ocorridas no passado parecem ser atualizadas quando da comunicacdo do
diagnostico. Algumas méaes fazem referéncia a perdas de pais, de parentes préximos em
decorréncia do cancer, da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, de filhos, e a
possibilidade da perda de um filho com diagnostico de cancer parece favorecer, em seu
discurso, o surgimento de ecos relacionados a essas perdas.

Minha mae j& faleceu... A mae dela — Mayara - morreu primeiro.Foi muito
triste...perdeu as duas... (Margarida)

Eu perdi uma irma. Era so duas. Faleceu uma e ficou a outra. A irma que
mais eu gostava dela. (Orquidea Vermelha)

(...) quando foi descoberto que minha irmd contraiu AIDS, ficou
Soropositivo, eu passel por uma situagdo gquase idéntica a essa, mas nao foi
igual a essa porque ela era minha irma, sofreu muito (...) (Orquidea)

(...) foi uma perda dela (para afilha), a minha mae também que fal eceu, foi
tudo, né?” (Girassol)

eu senti muito a perda do meu pai, eu tinha sete anos, é muito triste

(Yasmin)
Uma das mées reporta-se a uma grande perda ocorrida em suavida, ade umafilhae a
recordacdo dessa perda € diretamente associada a possibilidade da perda do filho portador de

cancer. Percebe-se a dor ainda muito intensa em decorréncia da primeira perda.

Morreu uma menina minha... setivesse viva ela (afilha) taria com 15 anos,
até hoje eu num esqueci ainda dela (da filha)... se eu falar nela (na filha)
ainda choro (voz embarga)... E... agora eu 'teve’ medo de perder o Mateus...
E...num passa. Eu senti muita dor por causa dela (da filha)... (Orquidea
Vermelha)

No discurso de uma das méaes surge a tentativa de explicacdo do surgimento da
patologia em decorréncia da existéncia anterior de casos de cancer em sua familia. Mesmo

assim, percebe-se a surpresa diante do aparecimento da doenca em suafilha.
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(...) Eu tenho varios tios, um (tio) foi cancer de cabeca, outra (tia) foi de
Utero. Entdo, isso deixou a gente muito preocupados por ter, assim, um
indice muito grande na nossa familia. Mas nunca a gente imaginaria que
fosse com ela (afilha). (Jasmim)

6.1.5 Pedir a Deusum filho: a culpa de ndo ter pedido corretamente

Na tentativa de explicar afacticidade, o surgimento da doenca em seus filhos, percebe-
se que, de alguma forma, essas méaes creditam a S mesmas 0 provavel aparecimento do
cancer. Nota-se a cul pa permeando 0s seus diScursos.

Ressaltam que, talvez na ansiedade de terem um filho, e rogar a Deus para que essa
gravidez desgada pudesse acontecer, ndo souberam fazer o pedido correto, ou com

“detalhes’, conforme umadelas rel ata.

Ai eu pedia tanto pra Deus me dar uma filha mulher porque eu via minha
irma ter uma filha mulher e eu tinha s6 um menino e ai Ele (Deus) me deu...
Eu tenho amor na minha filha, eu amo muito... foi mais desgjada... eu pedia
noite e dia pra Deus me dar uma filha... € minha filha... acho que néo pedi
certo... (Gloria—rosa)

Eu me casei, passei 5 anos pedindo a Deus um filho, e de repente vem uma
coisa dessa... Como eu pedi muito a Deus um filho, eu ndo pedi com detalhe
... Entdo observando o de antes e hoje eu fico me questionando, eu ndo sei se
pedi muito a Deus, se foi muito, ou se ndo pedi com detalhes, eu queria um
filho... eu pedi uma filha... Mas eu nunca pedi com detalhes, pedi um filho.
(Lirio)



E a angustia que propicia a passagem do n&o-eu ao eu. E quando o homem se reencontra,
consegue ser-si-mesmo, descobre sua liberdade de ser

Elizabeth Ranier Martins do Valle (Vanguarda em Psicoterapia Fenomenol 6gico-Existencial)
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7 SINTESE COMPREENSIVA

Partindo das falas das entrevistadas, dispostas em categorias que emergiram narelacéo
intersubjetiva que ficou estabelecida entre mim - pesguisador e o discurso das méaes
colaboradoras deste estudo construi uma sintese compreensiva de forma a compreender como
elas experienciam o fendbmeno ser-méae-de-uma-crianca-com-diagnodstico-de-cancer, objetivo
deste estudo.

O momento da comunicacdo do diagnostico reveste-se de extrema angustia, pesar, dor,
sofrimento e surpresa. O mundo destas mulheres parece sofrer uma ruptura, as reacoes
emocionais s80 intensas e estédo presentes fatores como incredulidade, comocéo intensa,
profundo pesar, onde a sensacdo de perda do que fora anteriormente idealizado cai por terra.

Rememorar significou, para elas, expressar a dor e o impacto vivenciados no momento
em que lhes foi feita a comunicacdo. O desconhecido, algo que ndo escolheram, algo
considerado inimaginavel se interpds em seu caminho, uma vez que seu sonho de futuro em
relacdo ao filho acabara de sofrer um profundo abalo.

Essa comunicacdo do diagnostico propiciou um verdadeiro cataclisma em suas vidas,
haja vista que, apds o diagndstico existe a necessidade premente de tratamento, geralmente
realizado na capital do estado (Manaus), longe de suas cidades de origem na maioria das
vezes. Precisam deixar seus familiares, o aconchego do lar e partir em busca da cura para seus
filhos. Isto significa romper com uma dinamica familiar que vinha pouco a pouco sendo
construida. Para algumas, esse momento surge como um verdadeiro martirio, afinal, se
desloca para uma cidade completamente diferente da sua, com pessoas e cotidiano bastante
diferentes e enfrentar uma situagdo desconhecida que envolve preocupacdo e sofrimento. Seu
mundo toma outra conformacédo, onde 0 desconhecido, o novo, o diferente...o sofrimento,

passam afazer parte de seu diaadia.
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O nucleo familiar sofre rupturas que em alguns casos chega a comprometer a relacéo
conjugal, dissolvendo os lagos e remetendo essas mulheres a maior sofrimento, a uma
angustia cada vez maior, por terem que, a partir desse instante, em uma cidade diferente, além
de preocuparem-se com o filho em tratamento, se preocupar com agueles que ficaram em suas
casas eisto significamais pesar, mais sofrimento, mais saudade.

Adentrar o mundo da doenca significa perceber que ndo é somente seu filho que sofre
de céncer, mas que existe uma grande quantidade de outras criangas sofrendo do mesmo mal,
e gue outras maes estdo lutando contra a doenca no sentido de buscar a cura para seus filhos.
O sofrimento deixa de ser individual e passa a ser compreendido no coletivo: aquele filho
deixa de ser sb seu para ser de todos... Entdo, o fendmeno passa a ser vivenciado com outro
olhar: o conviver, o informar-se acerca da patologia que outras criangas apresentam,
possibilitam o estabelecimento de um vinculo afetivo e emocional com as outras maes.
Assim, diante do sofrimento de outra mag, é estar e se fazer mais e mais presente de forma a
acolher aguela que esta sofrendo e fazé-la compreender que ndo esta sozinha, que uma esta ai
para gjudar a outra, para dar forga, para que ndo se sinta desasmparada. Uma possibilidade de
dividir angustias, medos, trocas de informagdes e, acima de tudo de, juntas, poderem lutar,
perseverar e confiar na equipe médica e em Deus.

A religiosidade torna-se um porto seguro, um suporte para o enfrentamento do que
consideram, algumas vezes, a maior de todas as batalhas j& travadas em suas vidas. Suafé em
Deus, sua confiangca no Ser Superior de que seus filhos sairéo do quadro em que se encontram
parece dar-lhes alento e, a0 mesmo tempo, for¢as para seguirem adiante, para “brigar” por
suas criancas. Essa fé traz a certeza da possibilidade de cura; a esperanca serve de pilar de
sustentacdo para 0S revezes que ocorrem durante o tratamento a que seus filhos sdo
submetidos, tais como as intercorréncias médicas, as internagdes sucessivas, 0 quadro tornar-

Se mais grave, a possibilidade de morte.
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Serem lancadas no mundo da doenca chamada céncer suscita nas mées o impensavel, a
morte de seus filhos. A angUstia torna-se uma constante na vida dessas mulheres. Frente a
possibilidade do inevitavel, hgja vista o estigma muito presente no portador de uma neoplasia,
guestionam o por qué do acometimento do cancer em suas criangas que, em sua concepeao,
sequer sabem localizar a dor, possibilitando a elas uma reflexéo sobre a finitude, o limite do
humano, gerando muito medo diante da possivel perda.

Concomitante ao sofrimento que toma conta de seu cotidiano, de seu mundo, existe
ainda um agravante: algumas dessas mulheres sequer sabem denominar o tipo de céancer que
incide sobre seus filhos. Dentre elas h& as que sdo oriundas de regides bastante distantes dos
grandes centros urbanos e sequer ouviram falar que o cancer pudesse acometer criancas. Além
disso, enfrentam ainda o preconceito relativo ao portador de cancer de seu proprio nlcleo
familiar e de pessoas conhecidas que, em razéo do desconhecimento garantem que néo existe
cura e que seu filho esta irremediavel mente condenado a morte.

Entretanto, outra Situagdo passa a se fazer presente, a possibilidade de aprender.
Devido a ignoréncia acerca da patologia, ao serem levadas a abrir mdo de suas familias,
algumas delas que nunca haviam saido de suas comunidades passam por um processo de
aprendizagem, como diz Ushinka ao ter que enfrentar a cidade grande: “eu t6 langado no
mundo, jogado no mundo” e, a0 mesmo tempo, revelar ndo saber de muitas coisas que, na
relacdo com as outras, aprendeu.

A possibilidade da perda de um filho torna-se mais presente no momento em que uma
das criancgas internadas vem a obito. Eis uma situagcdo em que a angUstia, verdadeiramente,
toma de assalto as mées, tendo em vista a similaridade entre os quadros da doenga. A
possi bilidade da perda de sua crianga reveste-se de uma preocupacdo que perpassa o discurso
de todas as mées. Assim, a dor incomensuravel da outra que perdeu um filho, passa a fazer

parte do imaginério daquela mée que tem um filho com cancer que esta internado ou em
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tratamento ambulatorial. Este movimento revela o colocar-se dessa mée no lugar de outra cujo
filho faleceu. 1sso, de imediato, leva-a a pensar na possibilidade da morte de seu filho, o que
traduz os sentimentos de desconforto, desalento e desespero gque se abatem sobre cada mée,
nesse momento e, a0 mesmo tempo, de solidariedade, do fazer-se presente, do acolher a méae
cujo filho veio a 6hito.

Separaces, angustia, desespero sdo as sensacles que parecem fazer parte do mundo
vivido dessas mulheres. Contudo, um elemento torna-se bastante alentador no cotidiano de
algumas das méaes. o apoio irrestrito de pais e familiares de uma forma geral, possibilitando
com que possam haurir forgas para continuar naquilo a que se propuseram - a busca pela cura
de seusfilhos.

As recordagtes ao seu experienciar o mundo vivido desde 0 momento da comunicagdo
do diagnostico, vém demonstrar como a velocidade e a intensidade dessas |lembrancas séo
algo que favorecem o re-viver as situagOes e atualizar os ecos de um passado ainda muito
presente. Entretanto, os elementos espaco e tempo estdo vividos, trazendo em seu interior a
dimens&o da dor e da possibilidade da perda. Contudo, permeando esse passado que se torna
presente, presentifica ainda 0 que esta por vir, antecipa a experiéncia de um futuro que,

sonham, virda ocorrer: a cura de seus filhos e o tao esperado retorno ao seio familiar.



Somos todos seres humanos imperfeitos, em constante desenvol vimento no sentido de nossa
plena realizacdo, da qual vamos nos aproximando, entre alegrias e sofrimentos, quando nos
solidarizamos com nossos semel hantes, vivificando nossas alegrias e amenizando Nnossos
sofrimentos, na dificil caminhada de nossa existéncia

Y olanda Cintr&o Forghieri (Aconselhamento Terapéutico)
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8 COMPREENDENDO AS VIVENCIAS A PARTIR DA FENOMENOLOGIA
ONTOLOGICO HERMENEUTICA DE HEIDEGGER

Compreender o significado da comunicacdo do diagndstico em uma crianga a partir do
discurso das mées hospedadas no Lar de Apoio a Crianca com Cancer na cidade de Manaus
requer que se busque uma reflexéo a partir da filosofia de Martin Heidegger que, em sua obra
Ser e Tempo (2002a/2002b) reflete sobre o sentido do ser, partindo do éntico — fechado - para
0 ontol 6gico — o ser aberto.

Sua proposicdo consiste na substituicdo do sujeito como generalizagdo — ontico e a
reflexdo sobre o ser-ai, denominado Dasein, que em sua concepcado € o ser lancado no mundo
a todas as possibilidades da existéncia — o ontologico. Afirma que, para chegar ao sentido do
ser, o caminho é areflexdo tendo em vista que “a esséncia da pre-senca esta fundada em sua
existéncia. Para que possa ser uma constituicdo essencial da pre-senca, 0 “eu” deve ser
interpretado existencialmente” (HEIDEGGER, 2002a, p.168).

O filésofo faz um apanhado acerca do que foi estudado sobre o ser desde a Grécia
Antiga — Platdo e Aristételes — chegando a Hegel, elencando o que ressalta como
preconceitos, tais como: “ Ser € o conceito mais universal”, e que Heidegger (2002a) considera
gue o conceito de Ser necessita de discussdo tendo em vista que, em sendo um conceito
universal, é também o “conceito mais obscuro”. Considera, ainda, que o conceito de ser €
indefinivel, em decorréncia de sua universalidade, contudo, Heidegger chama a atencéo para
“a impossibilidade de se definir o ser ndo dispensa a questdo de seu sentido, ao contrario,
justamente por isso a exige” (2002a,p.29). Temos ainda que ser é conceito evidente por si
mesmo e Heidegger considera que o conceito esta envolto em obscuridades e “demonstra a
necessidade de principio de se repetir a questdo sobre o sentido do ser” (2002a,p.30). Coloca

em questéo o principio da metafisica antiga, cuja base tem uma concepcéo de ser totalmente
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determinada e que, em seu entendimento, esteve abalado desde o seu fundamento
(HEIDEGGER, 2003).

Para compreender o significado existencial de ser mae de um filho com diagndstico de
cancer, torna-se necessario questionar. Mas, a quem devemos questionar? De acordo com
Heidegger, o questionado € o ser, porque a medida em que se questiona o ser, 0 ente por sua
vez passa a ser o interrogado. Mas o0 que € o ente? Heidegger (2002 a, p.32) nos diz que “ente
€ tudo de que falamos, tudo que entendemos, com que nos comportamos dessa ou daquela
maneira, ente € também o que e como nNGs mesmos somos’. Assim, pararealizar uma pesquisa
gue questiona o ser dos entes significa tornar o ente transparente, em seu ser. E o ente, que
cada um de nos €, e “que possui em seu ser as possibilidades de questionar”, Heidegger
(20023, p.33) denomina como pre-senca.

Conforme colocado anteriormente, busquei compreender o significado existencial.
Para isso, entretanto, cumpre designarmos 0 que vem a ser existéncia no pensamento de
Heidegger. Para ele, existéncia diz respeito ao préprio ser “com o qual a pre-senca pode se
comportar dessa ou daguela maneira e com 0 qual ela sempre se comporta de alguma
maneira’ (HEIDEGGER,2002 a, p.39), ou sgja, este termo designa as relagdes reciprocas que
se estabelecem entre a pre-senca e ser, entre pre-senca e os entes. Entretanto, estas sdo
relagdes que emergem no ser do homem — Dasein — ao dirigir sua consciéncia para 0 mundo
ou parasi proprio.

Percebe-se, claramente, que Heidegger parte da dimensdo ontica do homem, ou sga,
sua condic¢do de ente imediatamente dado no mundo, e dirige sua reflexdo para o ontol 6gico.

Para perceber o significado existente no discurso das mées, € necessario compreender
gue os entes “sao”, entretanto, s “existem” mediante a intencionalidade da consciéncia do
homem aos quais se manifestam. Isto significa dizer que, passa a adquirir significado no

existir humano, a medida que este Ultimo percebe os objetos e atribui a eles um sentido. O
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homem, por suavez, “€’ e “existe” a partir do momento em gue “sendo”, emerge, manifesta-
se e revela-se na propria visada ou na de seus semelhantes, que, por sua vez, “sa0” e
“existem” (HEIDEGGER, 2002a).

Penetrar nessas vivéncias pressupde desvelar o ser-no-mundo dessas mées. E o que é
este termo? Ser-no-mundo significa uma unidade indissociavel: 0 homem, para ser, é lancado
no mundo e com ele estabelece uma relacdo de pertencimento. Assim, ndo ha o mundo
separado do homem, um dentro e outro fora, 0 que existe para Heidegger (2002a, p.94) é “a
visdo penetrante da espacialidade existencial da pre-senca’. Dessa forma, essas maes nao
podem ser dissociadas desse mundo existencial em que foram langadas enquanto existentes,
gue se denomina facticidade, ou sgja, um estar- lancado em um mundo n&o escolhido que
pode ou ndo vir aserevelar ser indspito (HEIDEGGER, 20023). Deve-se, entdo, compreender
a existéncia do homem como ser-no-mundo desenvolvendo-se num mundo de realizagdes,
interesses e exploragdes, de lutas e fracassos. Assim, busquei compreender a maneira como
essas méaes se encontram nesse mundo chamado céncer, onde agora estdo situadas e que |hes
passou a ser familiar.

Uma das constitui¢cfes fundamentais do Dasein é a compreensdo gque, em conjunto
com a disposi¢cdo e a ocupacao, formam a triade dos modos de ser fundamentais do homem.
Heidegger (2002 a) ressalta que a compreensdo € um modo de ser-em t&o originério quanto a
disposicéo. O autor entende compreender como um ato de tornar visiveis e familiares as
entidades e seres nas suas utilidades e serventias. No pensamento heideggeriano, iSso quer
dizer, permitir uma atribuicdo de significados tanto narelagdo com as coisas como na relagdo
das coisas. Nessa atribuicéo de significados, inclui-se a compreensdo que, por suavez, jatraz
implicita a interpretagdo. Compreender e interpretar s80 um estado existencia basico do
Dasein, do seu ser-no-mundo, quer dizer, € um modo do homem ser e existir no mundo. Para

Heidegger (2002a), ndo ha compreensdo sem interpretacao.
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O exposto nos leva a perceber que, para compreender as vivéncias das maes deste
estudo, ndo podemos concebé-las alheias a condicdo de ser-mae-de-um-filho-com-cancer,
uma vez que estdo, a partir do diagndstico, implicadas e familiarizadas com o mundo da
doenca, e isto constitui 0 ser-em, que direciona a0 termo habitar, estar habituado e
familiarizado. Para Heidegger (2002 a, p.92) o “ser-em €, pois, a expressao forma e
existencial do ser da pre-senca que possui a constituicdo essencial de ser-no-mundo”. Elas, as
maes, tomam conhecimento acerca do mundo da doenca e encontram possibilidade de
projetar-se, conhecer este 16cus que passaram a habitar e realizar coisas. A compreensdo €
essamaneira de ser de cada uma, um ser que se projeta, que tem possibilidades.

A ocupacdo, por sua vez, € o que Heidegger (20023, p. 95) ressalta como sendo um
conceito que pode designar “o ser de um possivel ser-no-mundo (...) 0 ser da pre-senca se
deve tornar visivel em s mesmo como cura (cuidado)”. Dessa forma, essas maes ao adentrar
0 mundo do cancer, buscam cuidar de seus filhos, o seu ser € desvelado e se lancam no mundo
procurando compreender, ou mesmo conhecer, a facticidade que surge ante seus olhos sob a
forma da doenca. Dé&se a abertura do ser, conforme pode ser percebido no discurso de

Tamba-Ta&

(...) foi tudo muito rapido, eu soube na sexta no sabado ja estava aqui.(...)
eu queria saber mais quando cheguei, o que era isso, o que ele (o sobrinho)
tinha, como isso foi acontecer...e agora eu sei...sei como lidar...como cuidar.

(Tamba-Taa
Ao se faar em mundo, torna-se premente considerar 0 que O pensamento
heideggeriano concebe como tal, partindo do pressuposto que mundo € um fenémeno e para
descrevé-lo “seria deixar e fazer ver o que se mostra no ente dentro do mundo”
(HEIDEGGER, 20023, p.103). Ser-no-mundo, dessa forma, deve ser compreendido como a

“estrutura’ que fundamenta a experiéncia cotidiana imediata, onde decorre nossa vida. A

identidade do homem esta implicada nos acontecimentos vivenciados no mundo.
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O mundo, na concepcdo de Heidegger (2002a), apresenta trés distingbes. o mundo
circundante, o0 mais proximo da pre-senca cotidiana;, o mundo das relacoes,
caracterizadamente o ser-com-0-outro e 0 mundo pessoal, das relacbes consigo mesmo.

Ao mundo circundante destas mées pertencem a situacdo da doenca e tudo o que esta
ai implicado: o tratamento, a rotina médica, o deslocamento de suas cidades e para suas
cidades quando seus filhos estédo na fase do controle, ou sga, uma tentativa de normalizar,
gustar a vida. O mundo circundante significa gjustar-se a nova situagdo e conviver com as

mudancas inerentes ao processo da imersdo no mundo-da-doenca.

(...) ai eu fui encaminhada para o CECON (...) fizeram a cirurgia dela (a
filha)...retiraram o olhinho dela (da filha) (...) ela (afilha) foi fazer quimio
no hospital (...) quasetodo dia ela (afilha) fazia exame... (Gl6ria-Rosa)

Ele (o filho) foi pro hospital. Foi 14 no ICAM (Instituto da Crianca)
que €ele (o filho) se operou, de |4 encaminharam pro CECON, e do
CECON, me encaminharam pra ca pra Casa de Apoio, a social
(Assistente Social). (Orquidea Vermelha).

O ser-com-o-outro — 0 mundo das relacfes - € ontologicamente compreendido como
junto aos outros homens, € inerente a constituicdo fundamental da existéncia como ser-no-
mundo. Isto significa dizer que 0 mundo, enquanto horizonte de sentido deve ser entendido
sob 0 seguinte aspecto: as coisas nos vém ao encontro numa rede de referéncias que Ihes
designa os significados, da mesma forma, os outros vém ao nosso encontro a partir de um
contexto especifico de sentidos. No dizer de Heidegger (2002a,p.172) “mesmo o estar sO é

ser-com, no mundo. Somente “num” ser-com e “para’ um ser-com € que o outro pode faltar.

O estar sO € um modo deficiente de ser-com”.

nés estamos no mesmo barco...uma da forca pra outra (referindo-se as
outras méaes). (Margarida)

eu sO fazia chorar... queria estar so, ficava s0. Mas ai a Do Carmo
(Psicologa do GACC) vinha falar comigo e eu via que eu num tava sozinha
(Girassol)
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Heidegger (20023, p.168-169) exemplifica o anteriormente exposto com o exemplo do
mundo do artesdo, em que o horizonte de referéncia que revela as coisas como “matéria-
prima’, “instrumento” ou “obra’, faz vir ao encontro o outro como “produtor”, “fornecedor”
ou “usuério”.

O mundo pessoal, por sua vez, diz respeito a relacdo que o individuo estabelece
consigo mesmo, € 0 ser-si-mesmo, na consciéncia de s e no autoconhecimento. S&0 as
situagOes que a pessoa va vivenciando, sua relagdo com o mundo circundante e com 0s
outros, que vai possibilitar a atualizagdo de suas potencialidades, outorgando-lhe as condigdes
necessérias parair se descobrindo e reconhecendo quem é.

O mundo pessoad de ser-mée-de-um-filho-com-cancer é experienciar o mundo
circundante, sua relagdo com 0s outros, 0 ser-com, €, a partir dessas vivéncias perceberem-se
em sua possibilidade de ser, de crescer, de lutar e saberem-se capazes de seguir adiante, de
lutar pela cura de seus filhos, aprendendo, e inclusive, apropriando-se da terminologia
cientifica

...eUu ndo conhecia nada, ndo sabia que isso existia...antes eu tinha
medo... agora ndo tenho mais ndo... ele (o sobrinho) ja fez
quimio...t4 no controle agora...vou lutar até o fim... eu sei que vou
conseguir levar meu filho curado (Tamba-Taja)

Ser-mae-de-um-filho-com-cancer significa: Cuidar. Heidegger (2002a) nos traz uma
distincdo de dois modos basicos do cuidado, a esséncia relaciona da existéncia humana: por
ocupacado, para ele o cuidado para com 0s seres intramundanos cujo modo de ser se revela a
partir da utilidade instrumental, o caso do artesdo; e preocupacdo, que designa como O
cuidado para com 0s outros seres humanos. Portanto, sendo a preocupacéo fundante da
constituicdo essencial da existéncia enguanto ser-com. O modo cotidiano e mediano da
preocupacdo com o0s outros é a indiferenca, a auséncia de surpresa e a evidéncia, que

caracterizam a ocupacdo com as Coisas enquanto instrumentos a mao.
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Partindo desse pressuposto, a pesguisa com méaes de criancas com diagnostico de
cancer nos remete, em suas falas, a captar o fendmeno que caracterizadamente permeia todos
os discursos, o cuidado. Um dos aspectos presentes na andise de Heidegger sobre o Dasein €
o0 cuidado, o que define como nosso modo de proceder com os entes envolventes no mundo.
A preocupacdo designa a relagdo com os utensilios, objetos, coisas. A solicitude, no que
concerne a0 relacionar-se com as pessoas, com 0s outros Dasein, € uma existencidlia
denominada por Heidegger (2002a) como afetividade.

A solicitude pode acontecer de duas maneiras. a que consiste em “saltar sobre o
outro”, movimento que lanca o outro fora de seu lugar, dominando-o e realizando as escolhas
pelo outro; a outra, em que esse outro tem possibilidades-para ser, € livre para fazer suas
escolhas e ser-si-mesmo (HEIDEGGER, 2002a). O fendmeno em destaque € presente no que
se relaciona ao cuidado com o filho acometido por cancer ou as outras maes e criangas que
fazem parte do desse cotidiano com o tratamento de cancer.

A primeiradiz respeito ao modo de preocupagdo em substituir o outro, assumindo suas
ocupacOes de forma a liberé-lo delas ou devolvé-las a posteriori como algo ja pronto. Isto diz
respeito a algumas das méaes que, em sua vivéncia cotidiana e imediata, sufocam os filhos
com cuidado excessivo, ndo permitindo que fagcam esforcos e os tratando como se fossem
pecas prontas a serem quebradas. Heidegger (2002 a, p.174) ressalta “nessa preocupagao, 0
outro pode tornar-se dependente e dominado mesmo que esse dominio sgja silencioso e
permanega encoberto para 0 dominado”. Considerando que o cotidiano dessas méaes encontra-
se permeado por inquietacdes e sobressaltos, algumas delas vivem com medo continuamente
diante da possibilidade da manifestacdo de sintomas e sinais na crianca adoentada. Coisas e

situagdes do dia-a-dia constituem-se em ameaga para a salde do filho j& abalada pela doenca.

..e assim... eu tenho medo... medo de perder minha filha, entdo, eu
cuido!Fico sempre preocupada; se ela cai (afilha), setemfebre, pergunto se
esta sentindo dor... qualquer coisinha eu jA me preocupo.. € muito
assustador! (Girassol)
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Essa € uma forma deficiente de preocupacdo, os filhos sdo simplesmente dados,
utensilios que estdo a méo. N&o h& um preocupar-se propriamente com o ser existente. Na
verdade, diante desse modo de cuidar, quem cuida também reduz sua pre-senca no mundo a
uma“coisa’.

O segundo modo da preocupagéo consiste, segundo Heidegger (2002 a), naguele em
gue um ndo substitui o outro, mas se antepde, com o objetivo de colocdlo diante de suas
proprias possibilidades existenciais de ser. O autor nos diz que “essa preocupacdo , em sua
esséncia, diz respeito a cura (cuidado) propriamente dita, ou sgja, a existénciado outro e ndo a
uma coisa de que se ocupa, gjuda o outro a tornar-se, em sua cura, transparente a s mesmo e
livre paraela’ (Idem, p.174).

E possivel observar, essa preocupacio como cuidado, nos momentos em que as méaes
ressaltam aimportancia de estimularem os filhos para que continuem a enfrentar o tratamento,
mesmo diante de tanto sofrimento que isso resulta. Observei, ainda, no fato de algumas méaes
incitarem seus filhos a continuar lutando por seus sonhos, principalmente, quando na
convivéncia reciproca no Lar de Apoio, 0 estimulo as outras méaes cujos filhos estavam
internados, em decorréncia de recidiva ou aquel es que brevemente receberiam quimioterapia.

Ao agir dessa forma anteriormente descrita, percebi que elas — as méaes -conseguem
vencer as barreiras da ocupagdo, manifestando-se em preocupagdo consigo mesmas, ha
relacdo com o outro, abrem-se para a responsabilidade de ser. O cuidado, nesse momento, €
manifestado como desvelo, solicitude, zelo, atencdo e bom trato, apresentando-se com
significado de co-responsabilidade pelo destino do outro, sendo esse outro seu proéprio filho
ou, ainda, outra mée com seu filho.

NGs (as mées) somos todas irmas aqui...passamos pela mesma situacao...
ajudamos umas as outras. (Maracuja&Do-mato)

a gente convive com eles (as outras criangas) e sSe apega, Sse
preocupa...quando um (crianga) vai pro hospital, todas (as mées) nés
ficamos preocupadas’ (Girassol)
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“Eu num conhecia ninguém...num sabia nada...as outras (as maes) me
ajudaram, diziam:num chora, a gente ta aqui contigo (Ushinka).

alutanado é so tua, a luta é minha, a tua luta € minha (...) (Yasmin)

Chamo a atencéo para o fato de que ambos 0s extremos — a preocupagéo em Seus
caracteres de substitui¢cado dominadora e anteposi¢ao libertadora, a preocupacéo como cuidado
— estdo presentes na convivéncia cotidiana e, segundo Heidegger (20023, p.174), estdo sempre
“mostrando inimeras formas mistas’. Assim, 0 ocupar-se com as Coisas, enquanto entes
dados a méo, é guiada por uma circunvisao em que estdo articulados. material, instrumento,
obra e usuario. A preocupacao, por suavez, se orienta por uma concepgao prévia, partindo do
pressuposto que o outro se da como co-presente no mundo.

Ao dar-se conta de ser, de poder-ser, as mées percebem que precisam dar conta de seu
ser, ou sgja, que tém que dar conta de suas existéncias e que, sobretudo, isso estd sob sua
responsabilidade. Desta forma, elas tém que "cuidar de ser". Tomam, para seu cuidado, tudo
gue pertence a existéncia: 0 mundo, as coisas do mundo, os outros homens, elas mesmas.
Considerando o ja dito anteriormente, fica mais claro pensamento emitido por Heidegger
(2002a) de gue o Cuidado deve ser compreendido como o habitar 0 mundo e construi-lo,
preservar a vida biolégica e atender a suas necessidades, tratar de s mesmo e dos outros.
Afinal, € o Cuidado que torna significativa a vida e a existéncia humana. Ser-no-mundo,

portanto, é cuidar.

...e vocé quer se colocar a disposicdo de ajudar as outras maes, as outras
criangas, a outras pessoas que de maneira geral tem a mesma doenca né?
Entdo a sua vida muda até nisso, a partir desse momento vocé vai querer
sempre estar fazendo o bem pras outras pessoas que estdo passando pela
mesma situacao. (Jasmim)

Ao refletir sobre a cotidianidade do ser, trés sdo as questdes propostas por Heidegger e
que este fildsofo considera como condig¢Bes do existir humano: disposicdo, compreensdo e

discurso. "O modo de ser da abertura se forma na disposi¢céo, compreensdo e discurso. O
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modo de ser cotidiano da abertura se caracteriza pelo falatério, curiosidade e ambiguidade.
Todas essas caracteristicas mostram a mobilidade da de-cadéncia em suas funcdes essenciais
de tentacdo, tranquilidade, alienacéo e aprisionamento” (HEIDEGGER, 20023, p. 242).

Quando a pre-senca detém-se no modo de ser impessoal (de-cadéncia), a disposicao
aparece como ambiguidade, a compreensdo como curiosidade e o discurso como falatério. Em
alguns momentos de suas falas, muito provavel mente pela presenca constante da possibilidade
de agravamento do estado de salde do filho, percebe-se que estes elementos se fazem
presentes.

A ambiguidade é percebida quando uma das maes ressalta que o olho de sua filha ndo
era diferente como esta agora depois da protese, afinal, se assm continuar, 0S outros vao

perceber, vao falar.

Porque eu nunca foi de acordo por ser diferente, eu disse pra ea (a
meédica): o olho da minha filha sim tinha problema, mas néo era diferente.
Assim, a cor, era a mesma cor. Ai eu ndo aceito, desde que ela (a filha)
colocou a prétese eu ndo aceito (enfética), uma cor diferente da outra.
Porque todo mundo pergunta e ai fica chato, né? Ficar todo mundo
perguntando toda hora, toda hora, toda hora (Pausa) Eu acho que o
preconceito vem de mim. (Gléria-Rosa)

Outra mée revela que saber que sua filha tinha cancer tornava-se sinbnimo de rejeicéo

dagueles com quem a menina convivia.

...E assm, eu ndo aceitava o cancer dela (da filha), eu ndo queria que
ninguém soubesse que ela (afilha) tinha um cancer, assim eu ndo queria que
ninguém, como eu posso dizer: fosse mudar, fosse mudar com ela (com a
filha), fosse rejeitar ela (a filha), eu tenho muito medo da rejeicéo (...)
(Margarida)

No que diz respeito a curiosidade, Heidegger (2002a, p. 233) caracteriza como sendo
“ocupar-se em ver, ndo para compreender o que V&, ou sgja, para chegar a ele num ser, mas

apenas paraver”. O mundo circundante passa a ser “visto” sem, contudo, ser compreendido.
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...6, diferente do mundo que eu vivia. Pra mim é muito legal, porque la (a
cidade de origem)... assim... 0 mundo que eu vivia € muito diferente desse.
L& assim, em todos os sentidos, € muito diferente do que eu vivia |4, as vezes
€eu paro assim pra pensar e ndo me arrependo de ter vindo, mas eu agradego
por eu conhecer véarias coisas diferentes da onde eu vim. Porque |14 (na
cidade de origem) é diferente, a maneira de ser, a maneira de agir, e aqui ja
édiferente de |4 (cidade de origem) (Maracuja do mato)

Fica claro que a curiosidade se ocupa da possibilidade da dispersio. E, no pensamento
de Heidegger (20023, p.233) um ver “ que ndo cuida em apreender nem em ser e estar na
verdade, através do saber, mas sim da possibilidade de abrir-se a0 mundo”.

Nos exemplos citados anteriormente, torna-se presente o que Heidegger (2002a)
caracteriza como faatério, uma vez que o discurso destas mées mostra-se nesse modo,
caracterizado como modo de ser da compreensdo desarraigada da pre-senga. A
compreensibilidade nada mais implica do que em curiosidade, onde a principal ocupagdo &
ver e ndo compreender. E isto resulta na revelacdo da ambiguidade, tornando-se, impossivel
paraelas, distinguir o auténtico do inauténtico.

Assim, falatério e curiosidade direcionam para a ambiglidade. Estes elementos
arrastam-se reciprocamente, tecendo o nexo da existéncia na de-cadéncia do impessoal, no
modo de ser cotidiano.

E demonstrado assim, o que a perspectiva heideggeriana concebe como o homem de-
cailu no mundo, ou sgja, quer dizer que ele se distanciou de seu ser mais proprio, que se
entregou a impessoalidade do cotidiano, se ocupa com o mundo. Heidegger (2002a) néo
entende esse modo de ser no mundo como negligente ou desvirtuado como se pode pensar
num primeiro momento, emitindo juizo de valor. Para o fil6sofo este € um simples modo de
existéncia que nos é dado; ceder as tentagdes do mundo € também um modo de existir e

muitos, talvez a maioria dos entes humanos, ndo conhecam e nem conhecer&o outra forma de

existéncia
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Para sair desse modo de existéncia banal, impropria e conformista para um existir
auténtico, singular, em que o ser se responsabiliza por seu destino proprio e pessoa, este ser

tera de assumir ainexorével tarefa de “ter de ser”, cuidar do seu poder-ser mais proprio.

Foi um choque... mas depois eu vi que ele (o filho) s6tema mim...e euvim
pra ca, buscar o tratamento...(Maracuja-do-mato)

Chorei muito... mas se tinha de fazer (o tratamento), entdo vamos fazer,
vamos correr atras da cura dela (dafilha).. (Margarida)

O Dasein se abre a0 mundo através da disposicdo, ou sga, da forma como é
onticamente conhecida como o humor, os estados de humor. A disposicéo € o estado em que
nos encontramos, € 0 modo de ser-em com gue nos sentimos, com gue nos dispomos ao
mundo. No pensamento heideggeriano ndo existe homem sem mundo; assim, € sO a partir da
visualizagdo do homem no-mundo que podemos falar ou compreender algo desse homem. Os
estados de humor (disposicao) desvelam como o mundo, afeta 0 homem e como esse homem
va indo nesse mundo. Como Heidegger (2002a,p.192) afirma: "(...) na disposi¢ao subsiste
existencialmente um liame de abertura com o mundo, a partir do qual algo que toca pode vir
ao encontro."”

S80 os estados de humor que refletem tudo o que chega ao homem, ou sga,
compreender a relagdo com as coisas, por parte do homem, envolve sempre emocdes.. Pela
disposicéo € que as coisas sdo descobertas, como, por exemplo; boas, temivels, indiferentes,
interessantes, ameacadoras etc. E 0 homem existindo no mundo, sempre a luz de uma
disposicéo emotiva. Dessa forma, o0 existir sendo-mée-de-um-filho-com- diagndstico-de-

cancer passa a ser compreendido como temivel e ameacador em decorréncia da disposi ¢éo.

... parece que meu filho estd sempre por umfio devida (Lirio)

.. € uma sensacdo de perda que ta ai constantemente, constantemente
mesmo, tem que ser muito forte (...) (Yasmin)
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E através dos estados de humor (disposicio) que se expressa o sentido de nossa
existéncia, o sentido em que nossa existéncia transcorre. Esse sentido é a base das escolhas
que fazemos para ser. Pela disposicdo, 0 homem se abre ao mundo e torna possivel um dirigir-
se para. O sentido da existéncia esta no estar-lancado-no-mundo, na abertura dos estados de
humor, como seu destinar-se, seu rumo. E é esse sentido da existéncia que vai impulsionando
e pressionando a mundanizagdo de nosso mundo, toda a ambientagdo de nosso lugar de vida,
nosso trabalho, nosso fazer. Ser-mae-de-um-filho-com-diagndstico-de-cancer significa estar
disposta a enfrentar o que vier pela frente, mesmo que iniciamente sd tenha um
conhecimento vago e mediano do que é a patologia. Assim, distanciam-se de suas casas, de
seus filhos, marido, trabalho; passam longos periodos em decorréncia o tratamento, e tudo o
que se relaciona a este: exames continuos, internagdes, as consequencias da quimioterapia, a

saudade, a preocupacao com o filho que esta doente e com os filhos que ficaram.

Ai, eu desci na balsa...eu tinha de vir...deixei trabalho, minha casa, meus
filhos.. mas eu vim buscar a cura da minha filha, e vou conseguir! (Cravo)

Apoiado em Heidegger (2002a), pode-se depreender que o sentido de ser-méae-de-um-
filho-com- cancer é individual, e revela-se nas relagdes que essas mulheres estabelecem com
0 mundo, nas gquais tecem e estruturam sua vida cotidiana.

As nuances que permeiam 0 ser-mae-de-um-filho-com-cancer, a partir da
comunicacdo do diagndstico, promovem em sua vivéncia, um dos fendmenos que
notadamente, segundo Heidegger, faculta o lutar por esse filho: o perceber-se como um ser de
possibilidades, com capacidade de enfrentamento do quadro que ora vivenciae com angustia

gue Heidegger (20023, p.245) ressalta como sendo

a angustia, junto com a prépria presenca que nela se abre, oferece o0 solo
fenomenal para a apreensdo explicita da totalidade originaria da pre-senca.
Esse desentranha-se como cura .... (vol. |, p. 245) ... a angUstia revela o ser
para o poder-ser mais proprio, ou sga, 0 ser-livre para a liberdade de
assumir e escolher a si mesmo. Do ponto de vista ontoldgico, ... ser para o
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poder-ser mais préprio significa: em seu ser, a pre-senga sempre precedeu a
si mesma. (2002a, p. 252).
A angustia torna-se, entdo, a disposicao fundamental e mais origindria da pre-senca
gue, a0 manifestar-se, rompe com a sensacdo de totalidade do ente, rompendo ainda com a

ordem do modo cotidiano de ser-no-mundo.

...Nossa! conforme ele (0 médico) ia falando aguelas coisas, eu ia
imaginando a Mayara em cada etapa daquela que ele (o médico) ia falando
nagquele exato momento. Nossa! me doia muito saber como minha filha ia
ficar, sabe? (...) ah! Eu ndo aglentei, eu chorei muito quando eu vi, vi que
muitas criancas nao escapam, sO que eu descobri também que depende do
tipo de cancer, né.?... Mas eu tinha de lutar...larguel tudo pela cura dela (da
filha)... (Margarida)

A grande maioria dos discursos traz o significado implicito da possibilidade da morte
de seus filhos. Contudo, mediante a facticidade que se apresenta, 0 mundo da doenca no qual
foram abruptamente langadas, é necessério cuidar, ir a busca de todos 0s recursos necessarios
para a cura de seus filhos. Assim, o Cuidado, enquanto a priori, acha-se em toda atitude e
situacdo de fato. Surge como esséncia da existéncia do homem, como o mais originario do ser
enquanto vive.

A morte, como limitante desta existéncia, limita o Cuidado, que subsiste enquanto
existe vida, dando a dimensdo temporal do homem. Limitado temporariamente, o Dasein
desponta como ser-para-a-morte. "A morte vem ao encontro como um acontecimento
conhecido, que ocorre dentro do mundo" (HEIDEGGER,2002b, p.35). A pre-senca, diante da
possibilidade certa da morte, abre-se para seu poder-ser-mais-proprio. Esta é a abertura

privilegiada da pre-senca que, como cuidado, clama pelo seu poder-ser-mais-proprio, clama a

sair daimpessoalidade e assumir-se como Ser-para-a-morte na de-ciséo.

Nesse intervalo eu esgueci de mim... esqueci que tinha passado muito tempo
longe do meu marido... esqueci de tudo. N&o procurei mais saber do meu
emprego, enfim, o que interessava...o que importava naquela histéria, era so
saber do meu filho. (Lirio).
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Mas, a partir do momento que eu comecei aceitar, eu comecei a entrar na
realidade, eu acho que aquilo me trouxe é...uma experiéncia de vida, um
aprendizado muito grande, hoje ndo, no momento em que eu descobri... eu
me senti totalmente perdida no momento...ai depois que eu comecei a
vivenciar a realidade, eu foi me adaptando, eu foi compreendendo. Hoje
nao, hoje tem varias situagdes que nao me abalam mais. (Papoula)

O Dasein é um ser-possivel, um ser-de-possi bilidades e a determinacéo da morte como
uma possibilidade extrema do homem — uma vez que depois dela ndo existe mais
possibilidades — se funda nesta assertiva de ser-possivel. A morte, em certo sentido, pertence
a0 ambito do ndo-ser-todavia. Entretanto, este termo, ndo expressa somente uma pura
possibilidade terminal, reduzida ao minimo, e sSsm um poder-ser que determina 0 quao pronto
apre-sencaé. “A pre-senca, enquanto ela g, ja e seu ainda-ndo” (HEIDEGGER, 2002b, p.25).

O que, sobretudo parece estar presente em Heidegger (2002b), e a cujo efeito o faz
insistir nesta concepcdo de morte como possibilidade, sGo determinadas formas de
representacdo e modos de conduzir-se alusivos a morte. Uma vez que é comum certa pré-
concepcao publica da morte segundo a qual nds a imaginamos, simplesmente, como uma
etapa posterior ou terminal da vida. E a morte, geramente, é figurada como sinbnimo de
velhice, como algo que tende a ocorrer somente nessa fase da vida. Frente a esta
representacdo, Heidegger afirma ndo sd a morte como possibilidade, pertencente a pre-senca,
como inclui essa possibilidade como: “... ndo € algo simplesmente ainda-ndo dado e nem o
altimo pendente reduzido ao minimo, mas, muito ao contrario, algo impendente, iminente”
(HEIDEGGER, 2002b, p.32).

Mediante a possibilidade da perda de um filho acometido por céncer, as maes
exteriorizam em seus discursos a sensagcao de morte iminente e/ou em futuro préximo.
Percebe-se 0 surgimento do que Heidegger (2003) caracteriza como o0 despertar de uma
tonalidade afetiva, e que a pre-senca, ao desperta-la, deixa-a “vir-a-estar desperta e, enquanto
tal, deixa-la ser” (HEIDEGGER,2003,p.74) E esse despertar se da no momento em que o

diagndstico é comunicado... Entretanto, essa tonalidade afetiva de-monstra ja estar-ai desde o
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inicio do adoecimento, uma vez que o penetrar no mundo-da-doenca significa a possibilidade

daperdado filho.

Eu me sinto perdida (pausa...choro) Eu me sinto perdida (...) A gente ta
lutando muito, né? A cada quimioterapia que ela (a filha) faz é um
sofrimento. A Mayara tem medo de injecdo e é um tratamento que ela (a
filha) vai ser sempre furada e ela (a filha) chora. Me déi ver ela (afilha)
sofrer. Eu penso sim na perda e o CA (cancer) dela (da filha) € muito
complicado, a doutora M. ja me falou que o CA dela (dafilha) é muito raro,
ndo é como o Linfoma de Hodkin, o Sarcoma, que tira, que ajeita ali,
melhora, o dela (da filha) n&o tem cirurgia nenhuma que dé jeito, se a
quimioterapia ndo der jeito, nada mais d& jeito, entdo ela (a médica) ja
falou pra mim, eu soO tive um paciente com esse tipo de CA e ndo resistiu,
aguentou s6 duas quimioterapias. (Margarida)

Ai 0 médico disse que ele (o filho) estava com uma bola no estbmago, perto
do intestino dele (do filho). Eles (os médicos) disseram que ele (o filho)
tinha um tumor e tinham medo que ele (o filho) ndo aguentasse (...) Ai, doeu
meu coracdo, ndo dormia, sO pensava no Mateus, dele morrer, eu acho
dificil ter uma dor maior do que essa no coracdo, ele (o filho) ali
gelado...Pedia a Deus pro meu filho ndo morrer. (Orquidea Vermelha)

... apesar das palavras amigas de todas as pessoas, nada conforta, nada
justifica a perda de um filho sabe? Entdo, eu acho que é assim um
sofrimento muito grande, impensavel (Jasmim).

Contudo, percebi no discurso de algumas das mées que, embora o medo da morte de

seus filhos estgja presente, provavelmente em consequéncia de como o imaginario publico

concebe a morte — de que somente a velhice esta irremediavel e irremissivelmente sujeita a

morte — surge 0 momento em que a morte se faz presente como possibilidade. E assim,

emitiam a expressdo: setiver de ser... Mas, mesmo assim, lutara, dando o melhor de si mesma

por esse filho e pelo tratamento que esté sendo realizado. Heidegger (2002b) pressupde esta

abertura do ser como a apropriagdo da morte e isto significa dispor-se ante a possibilidade

enquanto possibilidade; deix&la ser no que tem de possibilidade, sem converté-la a

objetividade do inteiramente representével, nem a dominacéo do puramente disponivel.

... tem que lutar até o fim... a gente tem que ir em busca daquilo enguanto
tem solucdo.(...) se eu desistir de uma coisa que é minha... eu tenho
consciéncia de que eu vou vencer, entendeu? (Papould)

(...) temque lutar, lutar, fazer tudo o que tiver que ser feito...(...) (Cravo)
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.. a prioridade é minha filha, € a salde da minha filha, entdo nesse
momento dé no que der, mas eu vou cuidar dela, né? (Jasmim)

N&o ta bom porque sb td bom quando t& tudo com salde, mas... éisso ai, a
gente tai nessa batalha... tenho fé em Deus que ele (o filho) vai crescer...”
(VitériaRégia).

Percebe-se que o0 ser das coisas esta — conforme se pode observar no pensamento
heideggeriano - no lidar dos homens com elas e no falar. Estd, dessa forma, na trama de
significacOes que as méaes vao tecendo entre i mesmas e através da qual vao se referindo e
lidando com o mundo da doenca. Desse modo, os significados ndo estdo nas coisas, mas na
compreensdo do Dasein, do ser-ai. Por essa razdo, € possivel para o Dasein atribuir
significados novos ao mundo que o rodeia.

E nessa abertura, o Dasein explicita sua compreensdo através do discurso gue, segundo
Heidegger (2202 a, p.219) “do ponto de vista existencia...é igualmente origin&rio a
disposicio e & compreensdo”; tornando-se, assim, a articulagio dessa compreensibilidade. E
pelo discurso que o significado de ser-mae-de-um-filho-com-céncer se da a conhecer, €
desvelado. Afinal, “a compreensibilidade do ser-no-mundo, trabalhada por uma disposicédo, se
pronuncia como discurso. A totalidade significativa da compreensibilidade vem a palavra”
(HEIDEGGER, 20023,p.219).

O discurso apresenta-se como uma articulacdo significativa, tendo em vista que, para
compreender a dimensdo do ser-mée-de-um-filho-com-cancer € necessario entender esse ser-
no-mundo ocupando 0 mundo da doenca. Para isso, cumpre perceber 0 pronunciamento que
vem ao meu encontro como pesquisador, por meio da fala de cada uma delas. Entretanto, esse
pronunciar pode vir de modo auténtico ou inauténtico.

Para Heidegger (2202a) o Dasein opta por viver uma vida auténtica ou inauténtica.
Afinal, o0 homem estd no mundo sempre como um ente que se projeta em possibilidades
proprias. A inautenticidade estd diretamente relacionada a0 mundo de que se ocupa, a

publicidade do “se”, onde estdo presentes o falatorio, a curiosidade e o equivoco, ou sga, 0
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Dasein tem aimpressdo de compreensdo sem a prévia apropriacdo da coisa, ou sgja, 0 homem
Inauténtico ndo reconhece a dualidade radical entre o humano e o ndo-humano, n&o reconhece
que estar-no-mundo n&o implica em estar-no-meio-do-mundo. E considerar que conhece a
vida e 0 mundo a partir das atividades rotineiras, na superficialidade de sentir-se mais um
objeto fisico em meio a outros objetos fisicos.

A inautenticidade estd bem caracterizada no momento da comunicagéo do diagndstico
guando estas maes, em decorréncia do conhecimento do senso comum, ao ouvirem o termo
gue designa a patologia, cancer, desesperam-se e acreditam que quem tem cancer, morre!
Assim, naquele momento algumas delas acreditavam que estavam escutando do médico uma
sentenca de morte, um veredicto, deixando-as transtornadas.. Como se pode observar no

discurso de Gloria-Rosa e Maracuja do Mato:

Eu fiquei assim sem mim, eu ndo consegui entender nada.(...) Nada do que
me falavam eu aceitava... (Gléria-Rosa)

Pra mim ...ele (o filho) ia morrer, ai eu ndo conseguia dormir sem olhar
praele (paraofilho) ...” (Maracujado mato)

Percebem-se, a partir de suas falas, dois outros elementos que surgem na
impessoalidade: a suposicéo e o temor. As mées supdem a comunicagdo como um veredicto,
um ser-em numa facticidade inesperada, o cancer em seus filhos; e, temem diante do que
pensam ser a possibilidade de perda, de morte.

O que se teme é sempre um ente que vem ao encontro do ser-no-mundo e que traz
consigo o cardter de ameaga. O temor manifesta-se como pre-ocupacdo com o existir. Para
Heidegger (2202b, p. 138) “o temor € caracterizado como disposi¢cao impropria ...temor €
temer o que ameaca. Trata-se do que se aproxima prejudicialmente do poder-ser da pre-

A autenticidade, por sua vez, torna-se presente quando estas mulheres sdo langadas no

mundo da doenca, e percebem que nada sabiam, uma vez que ndo se apropriaram de si
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mesmas. A partir da comunicacdo do diagndstico, e em decorréncia das experiéncias e
informagdes que vao adquirindo, percebem-se como um-ser-para-a-morte, passam a ter
consciéncia de s mesmas e dos outros, e buscam valores que Ihes permitiréo determinar sua
condicdo de existentes. E emergir a partir do mundo da doenca, “0 estar-ai se temporaliza
COMO um Si-mesmo, ou Sgja, como um ente que estd entregue a S mesmo para ser”

(HEIDEGGER, 1988, p.73).

... € preciso lutar...sempre! Vocé vai aprendendo no dia a dia... Setiver de
ir pra outro lugar, eu vou...ela (afilha) so tema mim... eu sou mée dela,
engolir o choro, enfrentar mesmo e seguir adiante... descobri que sou forte,
pela minha filha eu tenho de ser forte... (Margarida)

Temporalidade, segundo Heidegger (2002b, p.13) “o fundamento ontoldgico
originario da existencialidade da pre-senca’. O que isto significa? Significa que o Cuidado,
enquanto fundamento da totalidade da estrutura do existir se da no tempo, ndo existe um
prescindir do tempo, dele precisa e com ele conta. Por sua vez, a cotidianidade consiste no
modo da temporalidade do ser entre seu nascimento até sua morte. Assim, ela “possibilitara
compreender por gue a pre-senca, no fundo de seu ser, é e pode ser histérica, se vé capaz de
construir uma historiografia’ (HEIDEGGER, 2002b,p.13).

Temporalizar, dessaforma, direciona para existir. Existir, por suavez, significasair de
s mesmo, transcender. Considerados estes aspectos, a vivéncia do tempo em nosso existir
cotidiano imediato torna-se totalidade, uma vez que compreende: um presente perene,
abarcador, tanto do ja vivido como do que esperamos que venha a acontecer. Vivenciamos
nosso existir como um fluxo continuo, em que a velocidade e intensidade se alternam de
acordo com a maneira de vivenciarmos as situacdes. Assim, 0s minutos podem parecer horas
ou, ao contrério, as horas parecerem segundos, conforme os instantes vivenciados tenham

sido agradaveis ou desagradaveis.
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O ser-mée-de-um-filho-com-diagndstico-de-cancer perpassa esse abarcar 0 tempo,
uma vez que, nos discursos dessas maes, a lembranca da comunicagdo do diagndstico é
vivenciada, mesmo transcorrido mais de um ano desse fato - algumas com até com 5 anos -
com a mesma intensidade do momento em que isso lhes foi revelado. Assim, trazem para o
presente algo que ocorreu ha algum tempo, ou sgja, o fendmeno é vivenciado num fluxo
continuo.

Da mesma forma, situacBes passadas antes do diagnéstico, sdo trazidas a esse
momento do discurso como se ainda estivessem acontecendo. Por outro lado, quando se
referem ao vir-a-ser, ao futuro, o desgjo da cura de seus filhos ap6s o controle da doenca,
torna-se muito presente, torna-se um aqui, se assim posso me referir. Eis o temporalizar da
pre-senca. Compreende-se, assim, 0 que Heidegger (2002b, p. 149) diz no trecho seguinte:
“Temporalizagdo ndo significa sucessdo de ekstases. O porvir ndo vem depois do vigor de ter
sido e este ndo vem antes da atualidade. A temporalidade se temporaliza num porvir atuante

do vigor deter sido”.

Ela (afilha) era uma bonequinha quando nasceu... ela (afilha) estava bem
na escola, estudando, brincando” (Margarida)

Ele (o filho) jogava bola muito bem, era goleiro... estudava, brincava
(choro) (Lirio)

Considerando o que foi descrito no pardgrafo anterior e demonstrado nas falas das
maes, percebe-se que o tempo, para 0 ente humano, ndo se reduz a uma somatoria ou acimulo
de momentos lineares, mas, sobretudo, uma pre-sentificagdo significativa do passado, do
presente e do futuro, o0 que no pensamento de Heidegger é denominado como temporalidade
(HEIDEGGER, 2002b).

As méaes, enquanto existentes, sdo seres langados no mundo e se percebem assm
porque se compreendem numa triparticdo temporal da consciéncia de ser: atribuem

significados as experiéncias pretéritas (passado) a partir de uma vivéncia atual (presente)
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entendida como o devir de um projeto existencial (futuro). Nesse movimento de presente,
passado e futuro, surgem como criador e criatura da existéncia, numa construgdo sempre em
curso cujo artifice € o Cuidado.

Outro termo a levar em conta diz respeito a espaciaidade da pre-senca. Espacializar
consiste no modo como o homem vivencia 0 espago em sua existéncia. Apesar de buscar
objetivar a espacialidade, localizando e denominando tudo o que encontra: lugares e coisas, a
vivéncia do espago, em seu sentido mais profundo e originario, ndo esta limitada a essas
objetivacoes, haja vista a espacialidade possuir outras qualidades que se manifestam na
vivéncia cotidiana pré-reflexiva. Assim, o espacializar ndo se remete somente ao momento
atual, mas alocais vividos anteriormente, e também aqueles que alguém desegja ou receia vir a
experienciar. Ndo nos limitamos ao estar aqui, mas 0 estar aqui inclui ainda o ter estado lae o
poder vir a estar acola, reunidos em uma compreensdo totalizante. Isto caracteriza a
expansividade do espaciaizar, uma vez que ultrapassa o limites do proprio corpo e do
ambiente concreto circundante.

Considerando o exposto, 0 espacializar das mées consistiu em muito mais o local onde
estavam comigo, naquele momento. Abarcava os varios ambientes ja experienciados por elas:
a casa de apoio, seus lares, o hospital, as dependéncias onde realizavam os exames e a volta
ao ambiente familiar com a esperanca de ter seu filho curado. Concomitantemente, ao
recordar situagBes como a do momento da comunicacdo do diagndstico, percebi a imbricacéo
entre o espacializar e o temporalizar, umavez que esse instante, revestido de extrema angustia
era vivenciado de forma totalizante, global. 1sso significa dizer que, apesar de estarem
naguele local comigo, reportavam-se e tornavam a experienciar o sofrimento com toda a
intensidade. Encontrei, aqui, o que Heidegger (2002a) caracteriza como a visualizagéo

existencial do ser-em em seus aspectos de distanciamento e proximidade, em que o distante e
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0 proximo ndo sdo propriamente 0 gque esta, objetivamente, a maior ou menor distancia de
nos, conforme pressupde Forghieri (2004).

O diagndgtico instaura nessas mées a estranheza, ou sgja, foram lancadas no mundo da
doenca, um universo distinto, desconhecido. Mediante essa facticidade n& houve um
posicionamento imediato, tendo em vista perceberem suas possibilidades existenciais profunda e
profusamente encurtadas pelo acontecer do cancer. Da edtranheza inicid passam a uma
familiaridade conquistada progressivamente, integrando a nova Situagéo existencial, resultando

em um “poder ser” mais amplo na convivéncia com o novo que se lhes apresentava ao exigtir.

... eu achava que ele (o filho) ia morrer logo, que ele (o filho) n&o ia durar
muito, pra mim era morte na certa, era morte, eu achei isso, eu achei que
nado tinha jeito mais, logo eu ndo tinha conhecimento, eu nunca tinha visto
alguém doente assim (...) mas hoje ndo, hoje eu ja sei que ha algo mais
melhor, ha um tratamento, tratamento que faz e pode ser curado.” (Y asmin)

A proximidade, neste sentido familiaridade, revela-se na sua crenca, na sua fé em um

Ser superior, nas relacbes estabelecidas com as entidades religiosas, presentes em sua

vivéncia cotidiana de formaintuitiva e espiritual.

E eu cheguei a dizer pro Senhor: Senhor Tu me entregou ela (afilha), se Tu
me entregou ela (afilha), agora Tu vai livrar ela (afilha) disso ai, porque s6
Tu pode livrar ela (afilha), eu td confiante! (Orquidea)

Porque eu passei varios tempo com pobrema, né€? Entdo, a gente pega 0s
pobrema e entrega nas mao de Deus, né? Ele ( Deus), resolve mais
direito do que nbs... essa € que é a minha esperanca, de ter me fortalecido
no Senhor(...) (Rosa Amarela).

(...) confiando em Deus, no nosso Deus, ele (o filho) saiu rapidinho, mas foi
muito doido, muito doido mesmo(...) (Y asmin)

A soliddo, por sua vez, manifesta o distanciamento, mesmo as maes sendo
acompanhadas pela equipe de salde e por seus familiares. Nesses momentos, ocorre o
pensamento de voltar a seus lares de origem. Entretanto, voltam atrés na decisdo e

permanecem por compreenderem gue o tratamento pode propiciar a cura de seus filhos.
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As vezes me da vontade de sair escondido daqui, sem ninguém me ver,
vontade de voltar pra minha casa. Mas ai no momento em que eu penso,
penso em descer a escada eu olho pra tras e alembro do Elias, por causa
gue sei que ele (o filho) quer viver, como eu também, ai de repente eu olho
pro rosto dele (do filho), ai hum da vontade mais de ir, mas por ele (pelo
filho), né? (Maracujado mato).

Compreender o significado de ser-mée-de-um-filho-com-céncer remete de imediato a
concepcao de sentido em Heidegger (2002a, p.208) quando diz: “Sentido é a perspectiva em
funcdo da qual se estrutura o projeto pela posicao prévia e concepcdo prévia. E a partir dela que
algo se torna compreensivel como algo”. Dessa forma, 0 mundo dessas mées € acompanhado por
significagBes que acompanham seu existir convivendo com a doenca e tudo que ai esté envolvido,
0s sentidos atribuidos a experiéncia que, em redidade, sfo relacles estabelecidas entre o
mundo circundante, 0 mundo das relacfes e 0 seu mundo proprio.

Ser-mae-de-um-filho-com-diagndstico-de-cancer € perceber-se num mundo totalmente

estranho, diferente, literalmente lancada.

Parecia assim que eu tava jogada no mundo, eu hum conhecia nada, eu num
conhecia cidade grande, meu olho parece que deste tamanho assim, ai
maninho eu sofri tanto assim junto com a minha filha, minha familia longe...
(Ushinka)

Entretanto, também significa transcender a facticidade que transformou suas vidas e,
dessa forma, enfrentar a dor e o sofrimento oriundos dessa nova situagdo, encontrando-se
como um ser de possibilidades, soerguendo-se e vendo-se capaz de dar continuidade a luta,
mesmo a expensas de s mesmas algumas vezes. E redimensionarem a existéncia no sentido

de cuidar, em seu sentido mais amplo, desse filho e vivenciarem a solicitude em sua mais

profunda caracterizaco. E continuar a caminho.

Nessa caminhada, eu...estou tentando levar, né? Esperando pela sadde, né?
Que um dia meu filho também ele (o filho) possa sair dessa, né? Eu
também, né? Porque eu sei que vai ter hora né? Eu sei que a gente néo vai
ficar todo tempo nessa luta, né? Essa é a esperanca... tem vida, tem
esperanca, né€’ (Rosa Amarela)
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Afinal, desde o inicio de nossa vida aprendemos a vivé-la com alguém...alguém que nos
envolveu, acolheu e ensinou a dar 0s primeiros passos nessa longa, dificil e perigosa
caminhada que constitui a nossa existéncia.

Y olanda Cintr&o Forhieri (Psicol ogia Fenomenol 6gica)
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CONSIDERACOESFINAIS

Sabe-se que o tema é extremamente abrangente e ndo se tem a pretensdo de esgota-lo.
Assim, cabe a partir deste estudo suscitar e/ou estimular novas pesquisas referentes a tematica
em questdo, hgja vista que a dinamica familiar detém em seu bojo uma vasta e complexa
gama de fatores que se entrecruzam e que, num momento como o do diagnostico de cancer
infantil, por exemplo, emergem e isto requer que estudos cada vez mais profundos sgam
realizados.

Espero que este estudo possibilite uma compreensdo maior das relactes familiares
frente a uma situacdo de patologia crénica e, muitas vezes, letal — como o cancer -
estendendo-se aos membros da equipe multidisciplinar, permitindo, dessa forma, que o
profissional e o discente de psicologia tenham a possibilidade de ampliar o conhecimento
acerca das reacOes diferentes e diferenciadas do sujeito diante de um fato, no caso, uma
doenca grave que choca, estressa.

Cumpre ressaltar que o olhar lancado aos discursos esta diretamente relacionado a
minha intencionalidade enquanto pesquisador. Isto significa dizer que outros olhares podem e
devem ser direcionados ao tema de forma a contribuir com o fendmeno em estudo, numa
tentativa de compreender os varios significados existentes na experiéncia vivida
cotidianamente por essas mulheres, o de ser-méae-de-um-filho-com-diagnosti co-de-cancer.

Um termo que me chama a atencdo na relagdo maes - filhos e méaes - mées, diz
respeito ao cuidado. O cuidado considerado em sua amplitude, que consiste em pensar 0 Ser;
no cuidado com a preocupagdo com as coisas; no cuidado referente a propria existéncia; no
cuidado que em seu modo privativo, pode ser maltratar o outro; no cuidado como o carater

principal, essencial do ser-no-mundo.
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O cuidado dirigido ao outro, sgja ao filho em tratamento, sgja a outra mée com quem
convive cotidianamente, caracteriza o0 que conhecemos como solicitude, ou sgja, empenho em
atingir um objetivo, desgjo de atender a alguma solicitagdo da melhor forma possivel, boa
vontade, atencdo, cuidado constante.

Penso que a escolha "do que cuidar” e "do modo como cuidar” retiramos do nosso
mundo herdado, quer dizer, da cultura do mundo em que nascemos. Lembro-me que em
determinado momento das entrevistas, quando algumas delas ressaltavam seu sacrificio para
acompanhar os filhos em tratamento, abrirem m&o de suas vidas, permanecerem por longo
tempo distante de seus familiares, Eu lhes dizia: “mae é mae” e todas sorriam. Isto vem
ilustrar como esse ser-mée suscita nessas mulheres o cuidar, tomar para si a responsabilidade
pelo bem-estar dos filhos, esquecendo-se, algumas vezes, de s mesmas e enfrentando uma
situacdo que se apresenta de forma bastante dolorosa, repleta de nuances até entdo
desconhecidas para el as.

A doenca promove um verdadeiro cataclismo na familiaa A necessidade de
deslocamento para outro local se reveste de dificuldades que permeiam desde o aspecto
financeiro ao emocional. No caso das colaboradoras desta pesquisa, as mées sao oriundas de
outros estados da regido e de municipios do interior amazonense, provenientes de familias de
poder aquisitivo baixo e, esse dedocar-se, significa, desde o encaminhamento, a possibilidade
de adentrar em um mundo que ndo € o seu, significa entrar em contato com o desconhecido,
pessoas e ambientes estranhos, totalmente diferentes dagueles com o0s quais tinham
familiaridade até esse momento. Esse fato € mensageiro portador de sofrimento, de perda, de
dor. E, principalmente da desagregacdo do mundo-vida j& constituido.

O cancer, esse desconhecido, faz com que essas maes mergulhem em um mundo de
pesar. Além do desconhecimento inerente a prépria patologia em si, a crenca de que uma

doenca fatal atingiu o filho alcanca um contorno até entdo inimaginavel: a morte desse filho.



165

A perturbacéo emocional atinge em cheio essas mulheres a partir do diagndstico e perdura
durante todo o tratamento, uma vez que as intercorréncias, a possibilidade de recidiva, as
conseguiéncias fisicas decorrentes do tipo de tratamento e a sombra da morte pairam por sobre
as criangas. Instala-se 0 medo da perda.

E necessario lutar. A vidatorna-se, ent&o, uma continua batal ha contra um inimigo que
estd sempre a espreita, rondando, fazendo-se presente a cada visita ao médico, a cada sesséo
de quimioterapia, a cada retorno ao lar onde a suspeita de piorar o quadro de salide se faz
presente. E preciso ficar atenta, aos minimos detalhes e qualquer ateragdo suscita um
agravamento da situagéo e, consequentemente, o retorno do sofrimento que julgavam estar
distante.

A vida passa a girar em torno de um unico eixo, o filho doente. A salde e 0 bem-estar
da crianga passam a ser o0 centro da atencéo dessa mée que, conforme me foi confiado nas
entrevistas, deixam de se perceber como mulheres, como esposas, como trabalhadoras, como
pessoas com o direito de cuidar de si mesmas.

Com quem contar nessa hora? A familia se torna o apoio fundamental para que a
situacdo seja enfrentada, frente a angustia que seinstala. O papel do familiar € de importancia
fundamental no apoio prestado a essas maes. Em alguns casos — a maioria — isto ocorreu.
Entretanto, a dinamica familiar de algumas dessas mulheres sofreu modificagOes extremadas.
A pessoa com quem conviviam, ndo compreendeu a dimensdo do tratamento e a relagdo
deixou de existir, trazendo para elas um novo fator de sofrimento - a preocupagdo com 0s
filhos que ficaram em sua cidade de origem.

Nesse interim, surgem outros aspectos que acolhem e confortam: a fé em Deus e a
convivéncia de umas com as outras mées no Lar de Apoio e mesmo no préprio hospital. A
primeira, presente em todos os discursos, me chamou a atencdo para a importancia de,

enquanto profissional de ciéncia, observar a magnitude que 0 ser humano expressa em sua
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relacdo com a divindade, com um Ser superior. Essa fé as impulsiona para frente, alivia o
sofrimento e a dor constantemente vivenciadas, transforma a fragilidade inicial em firmeza e,
principa mente, certeza de que ndo ocorrerd a perda do filho, que sua luta ndo serd em véo. E,
frente a perda de uma crianca, e dessa fé retiram forcas para superar esse embate
momentéaneo e dar continuidade ao cuidado de seus filhos, superando dores, sofrimentos.

Outro elemento que fortalece essas mulheres € a convivéncia diéria no Lar de Apoio.
Percebi o alto grau de acolhimento e respeito pela dor da outra. Cada uma delas vivencia o
transtorno e o sofrimento que é sair de seu lar para um local desconhecido, principal mente
para aquelas que nunca sequer tiveram a oportunidade de afastar-se de suas casas mais de
alguns quildbmetros, o caso, por exemplo, das que sdo de éreas indigenas, que apresentam,
como Ushinka (rosa, na etnia Marubo), a dificuldade do idioma. A dificuldade também de ser
lancada numa cidade grande, sem conhecer as pessoas e, muitas vezes, sem saber que trgeto
tomariam ap0ds chegar ao aeroporto ou ao cais do porto. Encaminhadas para o Lar, essas méaes
encontram apoio, trocam informagbes umas com as outras, sentem-se acolhidas e,
principal mente, tém a capacidade de colocar-se no lugar daguela mée que esta sofrendo, uma
vez que foram undnimes em afirmar que estdo no “mesmo barco”. O vinculo que se
estabel ece entre essas méaes extrapola as paredes do Lar. Preocupam-se umas com as outras e,
guando sabem que uma crianga vem a 6bito, sofrem, angustiam-se ante a perda.

Cada entrevista foi de extremo crescimento para mim, como pesguisador e como
pessoa. Tive o privilégio de conviver com mulheres de uma firmeza, de uma convicgdo, uma
vontade férrea de lutar pela cura de seus filhos.

Redlizar este estudo significou para mim, enquanto pesquisador e docente do Curso de
Psicologia da Universidade Federal do Amazonas, despojar-me de meus conceitos anteriores,
de meus “embasamentos tedricos’ fechados, hermeticamente fechados. Poderia caracterizar

estes momentos, em gue estive com essas maes, como 0s mais dinamizadores de minha
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existéncia, do meu exigtir, hgja vista que, na condicédo de “estudioso”, considerel que o aporte
teorico, até entdo estudado, serviriade apoio a esse novo instante. Enganei-me.

Relacionar-me, no sentido lato do termo, com essas méaes, me permitiu ir além do
puramente didatico, me lancou em um mundo até aquele momento conhecido somente no
ambiente académico. Fez-me pensar, refletir sobre a minha caminhada na Psicologia e,
principalmente, refletir sobre o0 meu modo-de-ser-no-mundo com todas as implicages ai
contidas. Significou sair de meu suposto saber para estabelecer o vinculo com aguelas pessoas
sofridas, saudosas, feridas, desnorteadas algumas vezes, mas fortes, enfrentando uma situacéo
de dificil compreensdo, entretanto, empenhadas em fazer o melhor possivel por aqueles que
estavam sob a suatutela e para com agquel es que co-habitavam o mesmo mundo em que foram
abruptamente lancadas.

Refletindo sobre o ser - langado, ao que t&o bem me disse Ushinka: “to lancado no
mundo”, assim me senti em relacdo a obra de Martin Heidegger. Estudar o pensamento deste
filésofo, provavelmente, foi um dos maiores desafios da minha vida. Sua filosofia é de uma
densidade impar, foram necessarios muitos estudos, e ir e vir continuos em seus escritos para
poder realizar, diria mesmo ousar, fazer a imbricagdo entre o encontrado nos discursos das
maes participantes do estudo e sua complexa escrita.

Contudo, pouco a pouco, fui me apropriando de sua dificil linguagem e, 0 que menos
esperava, passel a gostar. Principalmente no que diz respeito a linguagem caracterizada como
a“morada do ser”. O fazer do psicologo é com afaa, e buscar o significado no discurso das
maes tornou-se um desafio ainda maior, uma vez que deveria procurar 0 des-velamento do
Ser, do Ser-ai (Dasein) nas falas das participantes. Afinal, 0 Ser se mostranafala.

Heidegger me propiciou “ver” a Psicologia com outros olhos. Sua Ontologia
Hermenéutica me fez perceber a dimensdo do existir e de tudo o que envolve a ek-sisténcia.

Vivenciar junto a essas maes 0 Ser-com-0-outro, agregou em mim, enquanto psicélogo e
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enquanto ser humano, valores que me fizeram compreender a amplitude do vinculo, da
intersubjetividade com tudo o que ai esta presente. Assim, adentrar em termos como
mundanidade, mundo circundante, espacializar, temporalizar, cuidado, fizeram-me re-fletir
sobre a existéncia humana.

Percebi-me e encontrei-me na dimensdo do en-contro e da convivéncia com essas
pessoas. Compreender que a relacdo com outros seres humanos é fundamental na existéncia
do homem, tendo em vista que o existir €, originariamente, ser-com-o-outro. Afinal, o préprio
Heidegger (20023, p.172) nos diz “mesmo o estar sO € ser-com, no mundo. Somente ‘ num’
ser-com e ‘pard um ser-com € que o outro pode faltar. O estar-sd € um modo deficiente de
ser-com”.

Pude evidenciar, a partir do estudo da obra de Heidegger, que estamos implicados no
mundo, seja nos momentos de aflicdo, seja nos momentos de dor, quando sentimos — como as
méaes disseram — “perder o ch&o”, ficamos sem saber onde nos encontramos. Afinal, como nos
diz Y olanda Cintréo Forghieri (2004, p.27) “ para sabermos quem somos, precisamos, de certo
modo, saber onde estamos, pois, a identidade de cada um de nés est4 implicada nos
acontecimentos que vivenciamos no mundo”.

A Psicologia passa entdo a tomar outra dimensdo, a existencial. Os ecos das falas
dessas mées vao perdurar em meu caminho, em meu “projeto”, em meu vir-a-Ser,
possibilitando-me angustiar e, a partir dai, buscar a compreensdo dos vérios sentidos que a
vida certamente me oferecerd Creio que este deverd ser 0 elemento constante em minhavida,
em todos os segmentos de meu viver, em meu con-viver com todos agqueles eu ja passaram,
estdo passando e passardo em minha vida— o des-velar meu existir no en-contro com o outro.

Entretanto, algumas situagbes merecem ser levadas em consideracdo, até mesmo para
areaizacdo de futuras pesquisas nessa &rea. Vi algumas maes perderem seus filhos. como se

da a continuidade do viver cotidiano dessas mulheres frente & morte existencial? Como o
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nucleo familiar se reestrutura? Como, esse fator de protegdo presente em seus discursos — afé
— auxilia na compreensdo e no lidar diario com as lembrancgas dessa perda? Percebo que
vérios fendbmenos podem e devem ser pesquisados demonstrando a amplitude da Psicologia.
Retorno, neste momento, ao que denominei auto-desvelamento. Compreendo que a
caminhada apenas inicia e, outros desafios certamente virdo. Olhar para trds me mostra 0 meu
ser-no-mundo-com-o-outro, caracteristica béasica da minha existéncia. Afinal, eu levo “o
outro” comigo. Esses depoimentos calaram fundo em mim, me impulsionaram a buscar a
autenticidade, mas, sobretudo, a compreender que em minha vida posso Cuidar, e lembrar
sempre do que Charles Coffin (2001, p.27) escreveu:
Homem algum é uma ilha completa em si mesma; todo homem é um
pedaco do continente, uma parte de todos; (...) a morte de qualquer
homem me diminui, porque eu sou envolvido na humanidade. E,

portanto, nunca perguntes por quem os sinos dobram; eles dobram
por ti.
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ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA FCECON

QP&AO C‘Q.,
S %

Fundagao Centro de Controle de Oncologia

Comité de Etica em Pesquisa
Declaragao

O projeto de pesquisa “O momento do diagndstico: o significado no
discurso de pais de criangcas com cancer a luz da filosofia de Martin
Heidegger”, registrado no CEP-FCECON com folha de rosto n°® 130572, tendo
como responsavel o Prof. Ewerton Helder Bentes de Castro foi aprovado neste
CEP em reuniao do dia 18/09/2007.

Informamos que o pesquisador responsavel devera ao término desta pesquisa
apresentar ao CEP-FCECON copia do relatorio final, assim como informar

qualquer tipo de ocorréncia que interfira na evolugao da pesquisa.

Manaus, 18 de setembro de 2007.

Dr. Edson de Oliveira Andrade
oA
Coordenador do CEP-FCECON | ¥el?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS
FACULDADE DE EDUCACAO
CURSO DE PSICOLOGIA

ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que servira para que eu
Ewerton Helder Bentes de Castro do Curso de Psicologia da Universidade Federal do
Amazonas escrever sua Tese de Doutorado em Psicologia e para isso preciso que vocé
participe de uma entrevista que tera duragdo de mais ou menos uma hora e meia e sera
gravada em &udio para depois ser transcrita e tem como objetivo saber como voceé se sentiu ao
saber que seu filho tem cancer, que modificagbes aconteceram na sua familia ap0Os receber o
diagndstico.

Ao participar da pesguisa seu nome serd mantido em sigilo, ou sgja, ndo serd
divulgado e ndo ha riscos previsiveis e vocé ndo terd dano mora ou material. Vocé podera
ainda se recusar a participar ou se retirar da pesquisa sem que isso prejudique ou seu filho

perca o atendimento médico ou tratamento que esta sendo realizado.

BU, =---mmmmmmem e e , tendo lido e recebido esclarecimentos e

informagdes do pesquisador, concordo em participar da pesquisa.

Manaus, de de 2007

Participante:

RG:

Pesquisador: Prof. M Sc. Ewerton Helder Bentes de Castro
End: Av. Bar&o dos Cocais, 295 — Parque das Laranjeiras
Telefone: (92) 9602-0562 e-mail: ewertonhelder@vivax.com.br
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