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RESUMO

O cancer ¢ um processo desenvolvido no proprio organismo, a partir de suas
proprias células, mas com uma estrutura funcional e protéica diferente. Obedece a leis
fixas, ordenadas e repetidas. Suas caracteristicas indicam causa multifatorial, representada
por influéncias constitucionais e ambientais. Desenvolve-se a partir de uma falha
imunoloégica, onde acontece o ndo reconhecimento de células andmalas, permitindo a sua
proliferagdo. O tecido canceroso tem a capacidade de formar novos vasos sangiiineos, que o
nutrirdo, em detrimento, inclusive, do proprio organismo. Os canceres pediatricos diferem
das neoplasias malignas em adultos quanto a sua natureza, distribuicdo e progndstico,
afetando geralmente as células do sistema sangiiineo e os tecidos de sustentacdo. O cancer ¢
uma doenca, ainda que temporariamente, incapacitante ¢ envolta de uma representacao
social vinculada a expectativa de morte e vivéncia do luto antecipado. Quando o acometido
¢ crianga, os significados psicossociais sao permeados pelo simbolismo que a propria
crianca adquire em dada sociedade. Apresenta-se uma conotacdo dinamica de alguém que
estd em projeto de se tornar algo, sendo esta pessoa construida a partir de interagdes e
reagdes totais a uma situacdo que confronta e que para ela tem sentido pessoal. Nesse
contexto, a construcdo da identidade, considerada neste estudo como o resultado de um
interjogo de um processo representativo individual e social, onde intervém o imaginario € o
simbdlico com poder de atribuicdo de determinado sentido as coisas e aos fatos, pode ser
afetada por um evento grave e significativo como o cancer. O objetivo deste estudo foi
investigar aspectos psicodinamicos e psicossociais ligados a estruturagdo da identidade de
criangas com cancer. Utilizou-se o método qualitativo, empregando a técnica da entrevista
semi-dirigida com as maes das criangas participantes. Com as criangas, o instrumento
utilizado foi o desenho livre, sempre buscando a livre expressdo dos participantes. Foram
estudadas quatro criangas, com idade entre seis e dez anos, dentre aquelas atendidas pela
Associagdo de Amigos das Criangas com Cancer, que preencheram os critérios de inclusao
dos participantes. Para analise dos dados considerou-se os pressupostos psicodinamicos e
psicossociais. Os resultados obtidos apontam que o cancer parece interferir
significativamente no curso do desenvolvimento da identidade das criangas entrevistadas,
provocando conflitos e angustias. A doenga provoca uma ruptura que poderd, talvez,
promover um redimensionamento de vida e de relagdo. Ganhos secundarios, tanto afetivos,
quanto materiais sao observados, tanto para a crianca, quanto para a familia.

Palavras-chave: Cancer infantil. Identidade. Crianga.



ABSTRACT

Cancer is a process that develops in the organism itself, from its own cells, but with
different functional and protein structures. It obeys fixed laws, ordered and repeated. Its
characteristics indicate a multifactorial cause, represented by constitutional and
environmental influences. It develops from an immunological failure, when the non-
recognition of anomalous cells occurs, permitting their proliferation. Cancerous tissue has
the capacity to form new blood vessels that feed it, even at the expense of the organism
itself. Pediatric cancers differ from malignant adult neoplasms by their nature, distribution
and prognosis, generally affecting the cells of the blood and supporting tissues. Cancer is an
incapacitating disease, even if only temporarily, and wrapped in a social representation
linked to the expectation of death and the experience of anticipated mourning. When the
patient is a child, the psychosocial signifiers are permeated with the symbolism that the
child acquires in the society in question. A dynamic connotation is given of somebody who
is going to turn into something, this person being constructed from the total of the
interactions and reactions to a situation with which he is confronted and which has a
personal significance. In this context, the construction of identity, considered in this study
and the result of an internal combination of an individual and social representative process,
wherein the imaginary and the symbolic may intervene with the power of attributing a
given meaning to things and to facts, may be affected by a serious and significant event
such as cancer. The objective of this study was to investigate psychodynamic and
psychosocial aspects related to the structure forming of the identity of children with cancer.
A qualititative method was used with a semi-directed interview with the mothers of the
participating children. With the children, the instrument employed was freehand drawing,
trying always to discover the spontaneous expression of the participants. Four children
were studied, aged between six and ten years, among those treated by the Association of
Friends of Children with Cancer, who fulfilled the criteria for inclusion as participants. In
the data analysis, psychodynamic and psychosocial presuppositions were considered. The
results obtained point to the fact that cancer interferes significantly with the process of
identity development in the children studied, provoking conflicts and anxieties. The disease
causes a rupture that may perhaps cause the redirection of life and relationship. Secondary
gains, affective as well as material are seen, both for the child and for the family.

Keywords: Child cancer; Identity; Child



I-INTRODUCAO

Na experiéncia clinica e, principalmente, na experiéncia docente, conduzindo a pratica
do Laboratorio de Teorias e Técnicas Psicoterapicas e Técnicas de Exame Psicologico, tenho
acompanhado muitos casos de criancas acometidas por doengas graves, encaminhadas ao
laboratdrio por estarem apresentando dificuldades comportamentais e de adaptacdo. O estudo
diagnostico destes casos sugere, em sua maioria, significativas mudangas na trajetéria do
desenvolvimento psicoafetivo' e psicossocial® destas criangas a partir da doenca. Muitas delas

apresentam-se regredidas e imaturas, mesmo depois da melhora do quadro clinico.

Para que se pudesse buscar uma melhor compreensao destes fatos, fez-se o estudo
teorico, que fez pensar a hipdtese da influéncia dos estados enfermos sobre o desenvolvimento
psicoafetivo e sobre a construgdo da identidade, haja vista a faixa etdria desses pacientes. Tais
pesquisas tedricas também chamaram a atengdo para o cancer, sendo esta uma doenga

abordada com o olhar interpretativo a partir das teorias psicanaliticas.

! Psic(0): ‘alma, espirito, intelecto’ (FERREIRA, 1996, p. 1411). Afetiv(o): ‘Conjunto de fendmenos psiquicos
que se manifestam sob a forma de emogdes, sentimentos e paixdes, acompanhados sempre da impressdo de dor
ou prazer, de satisfag@o ou insatisfagdo, de agrado ou desagrado, de alegria ou tristeza’ (FERREIRA, 1996, p.
55).

? Psicossocial: ‘Diz-se da atividade ou estudo relacionados com os aspectos psicologicos conjuntamente com os
aspectos sociais [...].” ‘Estudo da natureza da sociedade e sua influéncia nas fun¢des psiquicas’ (FERREIRA,
1996, p. 1412).
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A enfermidade precoce parece um desacato a existéncia. Estudar aqueles a quem uma
doenca como o cancer devasta ¢ uma tarefa dificil, um desafio que transcende a doenga e
inclui questdes de ordem emocional, social, econdmica e cultural. Abordar essas questdes se
faz um imperativo, pois ndo ha um saber hegemodnico, como se um viés psicologico fosse
capaz de sustentar e organizar todas as implicagdes inerentes aqueles a quem uma doenca

devasta.

O cancer ¢ uma doenga grave, incapacitante, € permeada de significados psicossociais
e afetivos importantes, tanto no seu desencadeamento, quanto no seu prognostico. Segundo
Castro e Piccinini (2002), o sofrimento que o acompanha envolve pacientes, familia e amigos.
Quando o paciente ¢ crianga, tais significados exacerbam-se, tal ¢ o significado que a propria
crianga € envolta na sociedade. A ameacga de morte para um ser que ainda esta em formagao e
para construir sua vida ¢ acompanhada de culpa, sentimento de impoténcia, desespero e
conflitos afetivos em pais, familiares, e no proprio paciente. Epidemiologicamente, o cancer
infantil chama a aten¢do, uma vez que, nos EUA ¢ a principal causa de morte por doenca
(LITTLE,1999) e, no Brasil, o ultimo censo do Instituto Nacional do Cancer apontava para

cerca 5.238 casos novos/ano, desde 1999 (BRASIL/INCA, 2003).

Em se tratando de aspectos psicodindmicos’ em criancas acometidas de cancer, é
preciso considerar as implicagdes da doenga no curso do desenvolvimento infantil, bem como
a dindmica familiar dessa crianca doente, aspectos estes que implicam na construcdo da
identidade do individuo. Na crianga tal acometimento ¢ ainda mais dramatico, pois fora a

gravidade clinica, a enfermidade acomete um organismo em pleno processo de crescimento.

Estudar sobre este tema € reconstruir uma trajetoria de perdas que vai além das
questdes clinicas. Ha questdes especificas como o mundo limitado a adultos que dispensam
cuidados; a insercdo em uma histéria familiar, onde ocupa determinado lugar e exerce uma
fungdo segundo essa estrutura. Parece que o adoecer coloca em jogo o dinamismo da estrutura
familiar tendo a enfermidade o sentido ambiguo de revelar, sendo que o cancer, em um

primeiro momento, ndo cria uma expectativa de cura (CAPOBIANCO, 2003).

3 Psicodindmico: ‘Estudo dos processos mentais e emocionais subjacentes ao comportamento humano, e de sua
motivagdo, em especial quando se manifestam em resposta inconsciente as influéncias ambientais’ (FERREIRA,
1996, p. 1411).

11



Outro dado é que com a doenga, inaugura-se uma situagdo traumatica que altera
significativamente a relagdo da crianca com seu corpo. A imagem corporal da crianga ¢
também produto de seu corpo bioldgico no psiquico. Com a doenga ha uma modificagdo na
imagem corporal: sua imagem ja ndo a retrata mais como antes, mas até como estranha para si
mesma. Diante das perdas impostas pela doenca ela perde a possibilidade saudavel, agora a

doenca a possui (QUAYLE; SOUZA, 2003).

A enfermidade produz uma situacdo de ruptura, desde o vocabulario agora acrescido de
novos termos, o que muitas vezes a fard perder a referéncia. Com as varias restricdes, a
vontade da crianga ¢ atravessada pelas determinagdes da doenga. Assim, a enfermidade ¢
vivida como agressao, que age também sobre os pais reativando a historia pessoal de cada um
com as respectivas perdas. A identificagdo dos pais com a crianga doente pode ser outra razao
de sofrimento psiquico, numa tentativa fantasiosa de poupar o sofrimento do filho (RIBEIRO,
2002). Neste momento pode haver profundos comprometimentos na integragdo psiquica da
crianga, embora este aspecto fique relegado em fungdo de um diagndstico que mobiliza toda a
familia, bem como o préprio doente, na luta contra o mal fisico, haja vista a confusdo e

sentimentos de impoténcia decorrentes.

Para a crianga, acredita-se que as perdas impostas como conseqiiéncia da doenga,
podem ser traduzidas por uma privagcdo em nivel do funcionamento e do prazer corporal. Em
isso sendo verdade, essas perdas sdo equivalentes a perda de um objeto de amor e, em
conseqiiéncia, desenvolvem-se reagdes de luto. A vida acontecendo em funcao da doenga pode
fazer com que tudo se torne vazio e desinteressante. Logo, podem acontecer uma inibigao da
atividade, perda da auto-estima, e comprometimentos em nivel do desenvolvimento

psicossocial.

Ainda, como cada membro da familia passa a viver de maneira diferente diante do
doente, como diante do medo da morte, ¢ possivel que o vinculo libidinal fique fragilizado,
impondo a todos, decisdes muitas vezes cruéis. Fica dificil entdo para uma crianga manter sua
identidade, quem sabe ja, no dizer de Winnicott (1987/1999), bastante personalizada, diante de

uma doenga tao fragmentadora.
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A verificagcdo dos mecanismos psicodinamicos e psicossociais em criangas com cancer
possibilitara uma discussao relevante para pessoas com tais vivéncias ¢ para os profissionais

da satde interessados nesse tema.

Nesta dissertacdo, como se trata da intersec¢ao dos temas Identidade Infantil ¢ Cancer
Infantil, buscou-se organizar os capitulos de modo a levar ao leitor as interveniéncias dos dois
temas principais mencionados. Assim, o primeiro capitulo trata de uma busca através da
histéria do conhecimento, pelo que o homem entendeu como identidade e de como as
sociedades se organizaram com esses conceitos. O segundo capitulo tenta mostrar como a
construcdo da identidade ¢ entendida neste trabalho. Parte-se, no terceiro capitulo, para uma
breve discussdao acerca dos processos de saude e doenga, dentro de um ponto de vista
psicossocial. Em seguida, no capitulo quatro, um apanhado geral sobre o cancer, do ponto de
vista médico. Nos capitulos cinco e seis, apresenta-se uma breve revisao de estudos sobre a
crianga e o cancer, bem como sua familia. No capitulo de método, buscou-se descrever os
pressupostos, objetivos e procedimentos do presente trabalho. Por fim, a apresentacdo dos

resultados, bem como sua discussdo, seguindo os pressupostos da metodologia qualitativa.

1. IDENTIDADE: UMA TENTATIVA DE APROXIMACAO EPISTEMOLOGICA

Hé uma busca historica do homem pela sua identidade no sentido de saber quem ¢, seu
nome, sua fun¢do, por que e para quem vive. Este capitulo busca a aproximac¢do com as

vivéncias identidarias ao longo da historia do conhecimento e da humanidade.

1.1 A IDENTIDADE SOB O PONTO DE VISTA HISTORICO

O termo identidade segundo Muszakat (1986, p. 19) deriva-se do latim escolastico

identitas e refere-se “[...] aquilo que caracteriza o que ¢ unum, ou Unico, € idem, ou 0 mesmo —
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unum et idem est”. Assim, este conceito parece ter a idéia de permanéncia, “[...] no sentido do
objeto que € Unico e idéntico a si mesmo apesar das mudangas que possam ocorrer nele ou no

seu redor” (MUSZAKAT,1986, p. 19).

Bock, Furtado e Teixeira (1991) defendem que a identidade se produz no processo
ininterrupto de socializacdo onde a propria pessoa produz a si mesmo. Segundo estes autores
falar de identidade inclui aspectos biograficos, fisicos, psicologicos, dependendo das
exigéncias a integracdo de todos os aspectos relativos ao sujeito. Ainda, antes mesmo do
nascimento, a pessoa sofre defini¢des identitarias, em funcdo da classe social de sua familia,
do tipo de brinquedos que tera, a educagdo recebida; o que significa uma identidade atribuida
socialmente. Contudo, suas determinagdes nao podem ser compreendidas como um
engessamento dos potenciais do individuo, uma vez que este nao ¢ somente aquilo que os
outros esperam dele. Mesmo porque ao longo da vida ha uma constante metamorfose, o que
sugere que a identidade ¢ um processo de identificagdes constante, uma vez que 0s proprios

modelos sdao substituidos paulatinamente, determinados pela época histérica e do

desenvolvimento pessoal.

Compreender a identidade significa compreender a historia pessoal e ir além
do observavel; é buscar além das circunstancias e do aparente que engendra o
individuo. Esta tarefa implica pensar o outro como constitutivo de si proprio
e como o espelho onde me reconhecgo diferente. (BOCK et al., 1991, p. 194).

Dessa forma, qualquer evento que adquira significacdo para o individuo e para seu
grupo social pode se fazer interveniente no processo de constru¢do de sua identidade. Uma
doenca com carga simbdlica importante como o cancer aparece como um modificador em

potencial desse processo.

Desde os tempos mais antigos a capacidade de conhecer, o logos, foi considerada a
salvaguarda da identidade humana. No afa de conhecer, uma das primeiras coisas que o
homem se da conta ¢ o nada de sua existéncia, ou seja, quando este procura saber o que pode
realizar e o que pode esperar, se depara com o fato de que esta destinado a morte. Por mais
que o sujeito pode dizer eu sou, ou juntos dizer, somos, esta sempre presente a sutil ameaca da
ndo-existéncia. Esta constante ameaca parece vir da propria liberdade do ser, mendicantes
temporarios da participacdo na existéncia. Quem sabe, exatamente por esta situagao provisoria

de ser, hd uma grande ausculta desse processo, buscando a questdo do seu fundamento, desde
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o tumulo do seu nada para, quem sabe compensatoriamente, afirmar o vigor inefavel e
invisivel do ser humano. A representagdo simbolica mais comum do cancer ¢ morte. A luta

contra a doenga engendra a luta pela vida, pelo existir e ser.

Para se conhecer um povo, o que mais se estuda sdo seus usos e costumes, pois estes
encerram os conteudos que disciplinam e educam a identidade humana. Nesse sentido, se
fizermos uma retrospectiva, ndo ha como fugir da génese filosofica acerca da identidade do
homem, uma vez que parece ser que a identidade se d& necessariamente pelo viés do

conhecimento.

Antes do nascimento da filosofia, os poetas tinham grande importancia na construgao
da identidade entre os gregos, mais do que entre outros povos, contendo caracteristicas
essenciais nos futuros principios ontolégicos que ocupariam a filosofia, como harmonia,

proporgdes, limite, medida, inteireza, etc.

Entre os gregos um personagem importante foi Hesiodo, que desenvolveu a Teogonia,

que narra o nascimento de todos os deuses.

E, como muitos deuses coincidem com partes do universo ¢ com fendmenos
do cosmos, a teogonia torna-se também cosmogonia, ou seja, explicacdo
mitico-poética e fantastica da génese do universo e dos fendmenos cosmicos.
(REALE-ANTISIERI, 1991, p. 16, vol. I).

Os poetas classicos desenvolveram a idéia de nem muito nem pouco, a justa medida,
que constitui uma particularidade da identidade grega: “Jubila-te com as alegrias e sofre com
os males, mas ndo em demasia (Arquiloco); ou sem zelo demais: o melhor estd no meio; e,
ficando no meio, alcancaras a virtude (Tedgnis); nada em excesso (Solon)” (REALE-

ANTISIERI, 1991, p. 16, vol. I).

Segundo este mesmo autor, ¢ dessa mesma época o Oraculo de Delfos, consagrado a
Apolo: “Conhece-te a ti mesmo”, que posteriormente Socrates diria ser um principio basilar e

que chegaria assim até os neoplatonicos.

Pode-se pensar que se depreende dessas compreensdes, a construcdo da identidade
dessas gentes: a orientagdo individual € social, o que vai ter favorecido o surgimento de um

pensar racional sobre o cosmos e a existéncia humana.
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Nos séculos VI e VII a.C. a Grécia passou por transformagdes sdcio-economicas
significativas, passando de agricola a artesanal e comercial. Com isso o povo alcangou uma
situagdo de bem estar e liberdade que comegou nas colonias e culminou na capital grega
Atenas. Com a constitui¢do e a consolidagdo da poélis, os gregos ndo sentiam qualquer
contradicao entre o Estado e sua liberdade, ao contrario, viam-se essencialmente cidaddos com
fins comuns: o bem, a grandeza e a liberdade do Estado eram as do individuo. Portanto, nessa
¢poca o homem vé-se idealmente, com a perspectiva de interpretar ¢ compreender todas as

coisas.

Nesse afa, maravilhado com suas possibilidades, o homem se pergunta qual sua origem
e seu fundamento, bem como o lugar que ocupa no universo: porque existe 0 homem, por que

eu existo?

Foram os sofistas que engendraram uma verdadeira revolugdo no pensamento grego,
pois deslocaram a reflexdo para o homem e o que conserva a sua vida. Foram eles que
manifestaram uma grande liberdade em relagdo a tradi¢do, as normas e aos comportamentos

codificados, mostrando total confianca nas possibilidades da razao.

Segundo Reale-Antisieri (1991) Socrates (469-399 a.C.) transcende os sofistas que
diziam ser o homem a medida de todas as coisas, para defender que a identidade humana nao

quer saber somente sobre a utilidade das coisas, mas o que ¢ essencial na realidade.

Sécrates procurou responder a seguinte questdo: ‘O que € a natureza ou a realidade
ultima do homem?’, ou ‘O que ¢ a esséncia do homem?’. Conclui que o homem ¢ a sua alma,
ou seja, a consciéncia e a personalidade intelectual e moral. Para ele, os valores ndo sdo
aqueles ligados as coisas exteriores — como riqueza, poder, fama, nem os ligados ao corpo —
como vigor e beleza, mas somente aqueles ligados ao conhecimento. Da mesma forma, quem
faz o mal, o faz por ignordncia do bem. “O intelectualismo socratico influenciou todo o
pensamento dos gregos, a ponto de tornar-se quase o minimo denominador comum de todos os

sistemas” (REALE-ANTISIERI, 1991, p. 89, vol I).

Socrates ainda influenciaria na constru¢do da identidade a partir do seu conceito de
liberdade, que significa o dominio da racionalidade sobre a propria animalidade. O verdadeiro

homem livre é aquele que sabe dominar seus instintos. Seu conceito de felicidade também foi
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prevalente na construcdo da identidade, defendida como a busca da harmonia interior pela
pratica da virtude, que deveria constituir-se com fim em si mesmo. Para ele, quem pratica a
virtude, tera a harmonia interior ¢ a ordem da alma, independente das circunstancias em que
vive e qualquer que seja a situagdo, e esta ¢ que determina a realizacdo do homem. Percebe-se
aqui inserida, a questdao da satde como resultado da virtude. O ser humano deve se constituir a
partir de “[...] principios absolutos, verdades eternas, leis morais imutdveis e iguais para
todos” (MONDIN, 1980, p. 194). Célebres tornar-se-iam a ironia ¢ a maiéutica socraticas,

onde tenta fazer seu interlocutor a dar conta de si mesmo.

Segundo Reale-Antisieri (1991), Platdo (428-347 a.C.) defende que o ser humano, na

construcdo de sua identidade deve procurar a verdadeira vida, que consiste na alma

[...] fugir do mal do corpo mediante a virtude e o conhecimento; fugir do
mundo significa fugir do mal que o mundo representa, sempre realizando
uma fuga através da virtude e do conhecimento; praticar a virtude e dedicar-
se ao conhecimento significa tornar-se semelhante a Deus [...] medida de
todas as coisas. (REALE-ANTISIERI, 1991, p. 155, vol. I).

Esse processo se realiza na medida que a alma, ultrapassando os sentidos alcanca o
mundo do inteligivel e do espiritual. Nessa perspectiva a pessoa deve constituir sua identidade

libertando-se das cadeias do mundo sensivel.

De acordo com este mesmo autor, Aristoteles (384-322 a.C.) defendeu um célebre
tratado sobre a alma, onde diz que os seres animados possuem um principio que lhes da a vida,
a que denominou de alma. Este discordou do mundo das idéias de Platdo, pois se assim fosse,

ndo poderia ser causa da existéncia das coisas nem causa de sua cognoscibilidade.

Este valoriza as sensacdes pois destas derivam a fantasia, a memoria e a experiéncia,
sendo o ato intelectivo andlogo ao processo perceptivo. A partir desses processos o ser
humano constréi sua identidade, sendo que para alguns a realizagdo, ou a busca suprema de

felicidade € o prazer e o gozo, para outros a honra e para outros juntar riquezas.

O bem supremo realizavel pelo homem e, portanto, a felicidade, consiste em
aperfeigoar-se enquanto homem, ou seja, naquela atividade que diferencia o
homem de todas as coisas. Assim, ndo pode consistir no simples viver como
tal, porque até os seres vegetativos vivem, nem mesmo na vida sensitiva, que
¢ comum também aos animais. SO resta, portanto, a atividade da razio.
(REALE-ANTISIERI, 1991, p. 203, vol. I).
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Assim, a perfeicdo da alma racional significa sabedoria — o que € a arte de deliberar de
modo correto acerca daquilo que ¢ o bem ou o mal; e a sapiéncia — que ¢ o conhecimento das
realidades perfeitas alcangadas na vida contemplativa. Portanto, na constru¢do de sua
identidade, ndo basta conhecer o bem, ¢ preciso fazer e realizar o bem, inserindo assim os
conceitos de vontade e livre-arbitrio. Amplia assim a discussdo do privado para a discussao

social, sendo que o individuo estd em funcao da cidade e nao o contrario.

Ainda Reale-Antisieri (1991), coloca que poucos eventos histéricos tiveram tamanha
relevancia quanto a expedicdes de Alexandre Magno (334-323 a.C.) que determinaram uma
radical reviravolta das convicgdes do mundo grego; o desmoronamento da importancia
sociopolitica da Pdlis com a concentragdo do poder nas maos dos monarcas que fizeram com
que o povo precisasse elaborar uma nova perspectiva de vida. Dissolveu-se assim a antiga
equacdo entre homem e cidadao e este € obrigado a construir uma nova identidade. Esta nova

identidade ¢ a do individuo.

A educagdo civica do mundo classico formava cidaddos; a cultura da época
de Alexandre forjou, depois, individuos. [...] As novas formas politicas, nas
quais o poder é mantido por um s6 ou por poucos, permitiu sempre mais a
cada um forjar ao seu modo sua propria vida e sua propria fisionomia moral.
[...] O individuo estd doravante livre diante de si mesmo. (BIGNONE, s/d,
apud REALE-ANTISIERI, 1991, p. 229, vol. I).

Com essa descoberta, o homem dessa época comete excessos de individualismo e
egoismo. Conseqiientemente nasce a separagao entre homem e cidadao, entre ética e politica.
Assim, pela primeira vez na histéria da humanidade, na época helenistica, gragas a descoberta
do individuo, a ética estruturou-se de forma auténoma, baseado na singularidade do homem,

com suas necessidades pessoais.

O pensamento helenistico concentrou-se, sobretudo nos problemas morais, propondo
os grandes problemas da vida. Desenvolvem-se assim o cinismo, o epicurismo € o estoicismo,
propostas de modelos de vida que se tornam verdadeiros paradigmas espirituais. O cinismo ¢
extremado na contestagdo das convengdes e valores tradicionais, ndo deixando quase nada a
salvo, reduzindo o homem quase que a sua animalidade; o epicurismo defende que a realidade
¢ cognoscivel pelo homem, que a felicidade ¢ possivel e que esta consiste na falta de dor e
perturbagao e para isso 0 homem s6 precisa de si mesmo, nao servindo para esta finalidade as

institui¢des, a cidade, a nobreza, a riqueza ou deuses, 0 homem ¢ autarquico; € o estoicismo
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que diz que a felicidade esta “[...] na pratica da virtude e na recusa de qualquer concessao aos

sentimentos e as paixdes” (MONDIN, 1980, p. 197).

Portanto, o periodo helenistico libertou o homem dos preconceitos religiosos e dos
dogmas filosoficos, e possibilitou a este assumir sua identidade autdnoma, deixando-o livre

para se desenvolver.

Pode-se pensar que os gregos ndo alcangaram um sentido preciso, restrito de sua
historia e em fungdo do que deveria constituir-se e conseqilientemente construir sua identidade
de homem. Seria o Cristianismo que daria um sentido preciso para a historia do homem e
possibilitando a este tragar objetivos especificos para sua vida. O antigo grego vivia na
dimensao da Polis; com seu fim refugiou-se no individualismo sem descobrir um novo tipo de
sociedade; com o cristianismo a identidade de homem fica definida: viver em funcdo da
construc¢do do reino de Deus, que ndo ¢ uma sociedade politica, ¢ um viver neste mundo, mas
ndo para este mundo, com um significado sobrenatural — o sentido da vida esta na unido com
Deus. O homem seria exaltado ainda mais que os gregos o exaltaram, pois Deus fez-se homem
para salvar o homem e dar significado a sua existéncia, pressupostos para o advento do

humanismo cristao a construcao identitaria do homem.

Segundo Reale-Antisieri (1991), Santo Agostinho (354-430 a.C.) ¢ quem abordaria a
questdo da identidade da pessoa em sua metafisica da interioridade, quando defende que o
verdadeiro grande problema ndo ¢ o cosmos, mas o homem e sua esséncia: “[...] o que ele
propde € o problema mais concreto do eu, do homem como individuo irrefutdvel, como
pessoa, como individuo” (REALE-ANTISIERI, 1991, p. 437, vol. II). Nessa busca, Agostinho
fala de si mesmo, de suas tensOes intimas e de suas vontades confrontadas com as de Deus,
quando descobre a identidade pessoal, a personalidade humana e o sentido da vida. Parece que
do confronto da vontade humana com a divina surge a descoberta do eu como pessoa. Essa
pessoa busca o aperfeigoamento a medida que procura ser a imagem de Deus. E nisso que o
ser humano sabe que existe, ¢ capaz de se amar ¢ de encontrar o conhecimento. O homem bom
¢ aquele que ama aquilo que deve amar, que significa amar a si mesmo e aos outros segundo o
juizo de Deus. A identidade do homem ¢ dada pelo peso do seu amor assim como por seu

amor ¢ determinado o seu destino. Por isso seu lema era: ama, et fac quod vis.

19



Durante a idade média, desenvolveram-se e aproximaram-se alguns conceitos, com
interpelagdes acerca do problema do mal ¢ a questdo da liberdade. Observam que as pessoas
que se afastam da honestidade sdo pessoas embrutecidas e infelizes. O resultado ¢ quem quer
abandonar a honestidade deixa de ser bom e se transforma em animal. E a questdo da
liberdade? A conclusdo ¢ que ¢ livre quem se aproxima de Deus e a partir dele ¢ capaz de

analisar os acontecimentos presentes e futuros.

Segundo Reale-Antisieri (1991), Santo Tomads (1221-1274) defende que o homem
constrdi sua identidade pois € o unico ente que possui natureza racional. Antes de tudo, o ser
humano conhece o fim ao qual cada coisa tende por sua natureza e sabe da ordem das coisas
das quais Deus estd como supremo bem. O homem pode constituir-se a partir do
conhecimento que possui do bem ¢ do mal, de forma que a vontade ¢ livre para querer ser o
que quiser. O homem conheceria uma lei natural, cujo nicleo estaria no preceito de fazer o
bem e evitar o mal. Mas compreender nao significa agir, porque ¢ livre, e pode afastar-se
deliberadamente infringindo as leis universais. Assim, o0 homem pode constituir sua identidade
buscando identificar-se obedientemente com Deus, ou usando sua sabedoria rejeitando o
criador. “A teologia foi assim a informatica estruturante da Idade Média, um saber que
organizou todos os aspectos da existéncia humana no mundo em funcdo da fé. No saber do
discurso teoldgico se ensinava como viver € usar a natureza para inserir-se em Deus” (BUZZI,

2002, p. 40).

Analisando a histodria, sabe-se, contudo, que o saber da teologia medieval, que poderia
instituir uma pratica de promocdo humana, ndo foi o baluarte para a elite feudal civil e
religiosa da época. Antes, a administracdo dos sacramentos em fun¢ao da salvacdo, a doutrina,
a moral, a censura ao pensamento livre, a inquisi¢do, as cruzadas, etc., escravizaram ¢

impediram uma existéncia digna dos herdeiros do criador.

A identidade humana sempre foi ancorada em determinada concep¢do de mundo: os
antigos gregos a fizeram em funcdo do conhecimento, os medievais na teofania humana de
Cristo, e os modernos? Com o advento do Renascimento o homem procurou se construir a
partir da “[...] propria vontade de poder que quer expandir-se, propondo um modo autdbnomo
de pensar, de crer e de fazer criado e valorizado por ela mesma” (BUZZI, 2002, p. 43). A

modernidade ¢ um rompimento com a Idade Média onde o Renascimento ¢ um movimento
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cultural com uma nova pratica de usar a razao, ¢ a vontade de poder encorajada pela liberdade
de pensar, onde a Reforma ¢ uma forma de interpretar a fé, ¢ a vontade de poder encorajada
pela liberdade de crer. Estas liberdades desestimularam a Teologia e minaram a ordem social e
politica da Idade Média. Mas estimularam a vontade de poder a tecer uma nova concepgao de
natureza, de ciéncia da fé e politica, possibilitadas pela dessacralizagdo do conhecimento
promovidas pelas descobertas astrondmicas de Nicolau Copérnico (1473-1543) que foram
defendidas por Galileu Galilei (1564-1642) e fixadas por Isaque Newton (1642-1727)
(BUZZI, 2002).

Estes novos conhecimentos mostraram-se absolutamente revolucionarios em relagao ao
passado e separaram Deus da natureza e a natureza da identidade humana, pondo sob o
império da liberdade compreendida agora como possibilidade de poder ser e ter através do

ousado processo tecnologico e industrial conduzido pelas ciéncias positivas.

Com o florescimento do comércio e do desenvolvimento da burguesia,
formulou-se um novo modelo de homem e de sociedade que foi substituindo
os valores dominantes na Idade Média. Assim, a mentalidade burguesa
comegou a propor:

Em vez de um mundo centrado em Deus (teocéntrico), um mundo centrado
no homem (antropocéntrico). Trata-se do desenvolvimento do humanismo.

Em vez de um mundo explicado pela fé (pelas verdades reveladas), um
mundo explicado pelas operagdes racionais (pelas verdades estabelecidas
pela razdo). Trata-se do desenvolvimento do racionalismo e da ciéncia
experimental.

Em vez da énfase no ideal do coletivismo fraternal da cristandade, um mundo
marcado pela individualidade dos homens e pelas diferencas regionais entre
as nagdes. Trata-se do desenvolvimento do individualismo burgués e do
nacionalismo, que se manifestava na formagdo dos Estados Modernos.
(COTRIM, 1996, p. 142).

Assim, a identidade humana ¢ transferida para a competéncia da subjetividade humana
nos quais sdo fixados os fundamentos da propria existéncia. Segundo Buzzi (2002) um desses
defensores foi Descartes (1596-1650), que com seu “penso, logo sou” queria garantir a
liberdade de pensar, de crer e de agir & natureza humana, chamada por ele de substancia
pensante. “Ele diz:eu penso (cogito)! Sua filosofia ndo ¢ uma filosofia do ser, do real e nem
sequer do espirito. E, antes, um filosofia do sujeito eu. No emprego do eu como sujeito

iniciante de toda existéncia” (BUZZI, 2002, p. 59).
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Parece que a identidade humana se recusa a existéncia em func¢do do outro, ao estar
junto ao outro, usa a volupia do seu poder, as compensagdes, aos prazeres, as alegrias. Para
Descartes o pensamento — entendido como tudo que afirmamos, negamos, sentimos,
imaginamos, cremos ou sonhamos, ¢ a esséncia do ser humano, tendendo assim a ressaltar a
prevaléncia da consciéncia subjetiva, o que também fundamenta uma possivel concepgao

1dealista do homem e das coisas.

Quem sabe a maior contribui¢do de Descartes para o ser humano, sempre avido em
busca da propria identidade tenha sido possibilitar a este a aquisi¢do de confianca nos seus
poderes, e a partir dessa confianga em si mesmo, aceitar o desafio de entender sua propria

capacidade de ser e existir.

Segundo Reale-Antisieri (1991), contemporaneo a Descartes ¢ Bacon (1561-1626), que
diferentemente deste defende que saber ¢ poder, e nessa perspectiva confronta veementemente
qualquer concepgdo magico-alquimista, pois estas sdo, para Bacon, mentiras reciprocas que
falseiam a realidade. Desenvolve a teoria dos idolos onde tenta “[...] tornar os homens
conscientes das falsas no¢des que congestionam a sua mente e barram-lhe o caminho da
verdade” (REALE-ANTISIERI, 1991, p 337, vol. III). Bacon inaugura uma nova religido, a da
ciéncia, com a esperanga que o homem pudesse agora construir um mundo melhor a partir de

si mesmo gracas a constru¢ao do conhecimento. Porém,

A libertagdo do homem — e Bacon ¢ muito explicito a respeito desta questio
— ndo se realiza através da ciéncia e da técnica enquanto tais, mas somente
através de uma ciéncia e uma técnica postas a servigo — como ele proprio se
expressava — do ideal da caridade e da fraternidade, concebidas como
instrumento de resgate e libertagdo. (REALE-ANTISIERI, 1991, p. 349, vol.
110).

Para este mesmo autor, compardvel por alguns autores a Copérnico que resolveu os
impasses da astronomia com sua teoria heliocéntrica, Kant (1724-1804) resolveu os impasses
idealistas e empiristas mostrando que o homem ao conhecer a realidade do mundo participa de
sua constru¢do mental, e neste processo, ndo basta que o ser humano construa sua identidade
com base no que estd em conformidade com a lei, mas sim com a moral, que por sua vez ¢
baseada no sentimento de respeito, que ¢ o que torna o0 homem um cidaddo com identidade
propria. Nisso, o ser humano tem consciéncia somente daquilo que ele pensa, mas nao

conhece o substrato mnémico do seu eu, sua verdade ontolodgica. Por isso, a construgdo da
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identidade deve se dar em fungdo daquilo que se deve ser, em fungdo daquilo que possa valer
sempre em vista de valores objetivos e universais. Primeiro, portanto, infere-se o valor moral
como fato da razdo, s6 depois a liberdade como fundamento e condi¢do. A liberdade, para
Kant, ¢ a autonomia do individuo determinando-se a si mesmo e a sua lei em fungao daquilo

que deve ser (REALE-ANTISIERI, 1991).

Para Reale-Antisieri (1991), estas concepgdes confiantes de que a razdo era o principal
instrumento do homem para enfrentar os desafios da vida propiciaram a crenga de que a
ciéncia e a tecnologia impulsionariam a humanidade na direcdo da verdade e da melhoria da
vida humana. Porém, as injusticas sociais se proliferaram com as incursdes Jacobinas e de
Napoledao Bonaparte, apesar das promessas da era industrial. Segundo este autor, foi nesse
cenario de esperanga e decepg¢do que Hegel (1770-1831) tentou responder aos conflitos
defendendo uma nova forma de se compreender a realidade desenvolvendo a dialética
Hegeliana, composta de tese, antitese e sintese. A identidade do individuo ¢ filha de seu tempo
que interage sempre dialeticamente. Portanto, a identidade humana esta sempre numa situagao
de permanente mudanga, comprometida com os projetos especificos do individuo e da

sociedade. Isto significa, a identidade se d4 em fung¢ado das

Leis, normas, prescrigdes, regras de conduta. Institui¢des, conselhos,
admoestagdes e saberes que visam amparar ¢ sublimar mais os projetos que a
propria liberdade. Dai se compreende a ousada afirmacdo de Hegel: o direito,
a moral, o Estado sdo a positiva realidade (o projeto fundamental da
identidade humana no mundo) e a satisfagdo plena da liberdade. O arbitrio do
singular ndo ¢ a liberdade. (BUZZI, 2002, p. 131-132).

Assim, na constru¢do da identidade ha aqueles que se arriscam destemidamente e
chegam a serem senhores, e aqueles que procuram preservar-se € aceitam a condi¢cdo de
servos. A possivel superagao do individuo se da pela autoconsciéncia que acontece em etapas,
a saber: o estoicismo que consiste na liberdade de consciéncia ante o pensamento; o ceticismo
que nega a validade dos pensamentos, dos valores e as coisas para refazer-se; e a consciéncia
feliz que significa a autoconsciéncia assumida com todas as contradi¢des e capaz de refletir
sobre si mesma da qual nasce a razdo — etapas dialéticas progressivas da aquisi¢do da
capacidade de pensar e de ser. A razdo precisa realizar-se na autoconsciéncia individual,
reconhecendo a independéncia das outras autoconsciéncias, o que também se da em etapas: o

homem que busca a felicidade no prazer e no gozo; o homem que segue a lei do coragdo
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individual e por fim, o homem virtuoso. A filosofia idealista Hegeliana atribui ao individuo a
responsabilidade ultima pelo desenvolvimento da histéria humana, este seria o criador do

pensamento, das idé€ias, fatores estes primordiais nas determinagdes da realidade humana.

Segundo Reale-Antisieri (1991), a doutrina filosofica formulada por Marx (1818-1883)
e Engels (1820-1895), denominada materialismo dialético, contrapds-se a Hegeliana,
defendendo o primado dos seres objetivos — que em nivel social consiste na base material da
sociedade que ¢ constituida pela estrutura econdmica que garante a manuten¢do da existéncia
humana — o que para estes filosofos ¢ muito mais determinante na constituicao da identidade

do que as idéias, os sentimentos e a propria consciéncia.

Na formulagdo Marxista “[...] se compreendermos como funciona a sociedade,
compreenderemos o comportamento do homem, ou ainda, o individuo nada mais ¢ do que um
reflexo da sociedade” (CODO; SAMPAIO E HITOMI, 1993, p. 69). Nao seria possivel fazer
uma abstracao da sociedade ante o individuo ou vice-versa. O individuo ¢ uma totalidade que
se realiza e se exterioriza na sociedade. O homem ¢ um ser que constroi sua individualidade
em sociedade e esta somente se concretiza quando estes produzem seus meios de vida, no que
se manifesta exatamente aquilo que sdo, o que coincide com sua produgdo, tanto no que
produzem quanto no como produzem. Parece entdo que a maneira como os individuos se
constituem depende das condi¢cdes materiais de sua producdo. Portanto, a construcdo da
identidade pelas vias de producdo ¢ o processo de hominizagdo. E este se diferencia dos
demais seres viventes por sua capacidade de transcendéncia que se da exatamente pela
possibilidade ou ndo da expressao objetiva da subjetividade onde o individuo se diferencia dos
outros. Entdo, o grau de desenvolvimento das relagcdes de producdo define a identidade

possivel.

No romper do século XX o mundo estava em crise: a esperanca de um mundo justo e
livre ndo se concretizara, justificando a descrenca na politica e na concepgao da histéria como
progresso. Freud explora neste contexto o inconsciente e comega a reflexao sobre o sentido da
vida humana. Acontecem as guerras, a barbarie fascista, a revolucdo sexual e o anseio de
liberdade dos povos oprimidos. Atentos a estas complexidades, alguns autores discutem a

questdao de quem ¢ o homem com suas questdes €ticas, sociais e existenciais.
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Sem Deus para lhe dizer como agir, e repelindo a voz ditatorial do Estado
totalitdrio, o homem contemporaneo sente toda a soliddo de, por conta
propria, construir seu proprio destino. Vivencia assim, um sentido de
angustia, vazio e desamparo. E parte em busca do sentido da existéncia, o
que marcaria profundamente essa nossa época de ansiedade, o século XX.
(COTRIM, 1996, p. 275).

Assim, os filésofos existencialistas a despeito da identidade humana vao refletir sobre
a condigao concreta do homem como ser no mundo, com sua realidade imperfeita e inacabada,
com sua liberdade condicionada pelas circunstancias historicas, com suas situagdes de

sofrimento, de angustia e de exploragdo social.

De acordo com Reale-Antisieri (1991), Kierkegard (1813-1855) ¢ considerado o pai do
existencialismo por suas idéias pioneiras na analise dos problemas que envolvem a identidade
do ser homem na relagdo deste com o mundo, consigo mesmo ¢ com Deus. O homem
constitui-se em um mundo dominado pela angustia da instabilidade das garantias de que as
expectativas do individuo possam ser concretizadas. Na vida tanto € possivel a dor e o prazer,
0 bem e o mal, o amor e o 6dio, o favoravel e o desfavoravel. Ja na sua relagao para consigo
mesmo, o individuo estd sempre inquieto e até desesperado, pois nunca alcangara plena
satisfacdo de suas possibilidades, chegando sempre a esgotar os limites do possivel e
deparando-se com o fracasso. Na relagdo com Deus, o homem depara-se com o paradoxo de
ter que aceitar pela fé o que ndo conseguiu compreender pela razdo. Desta forma, o individuo

constréi sua identidade num complexo emaranhado de tensdo e frustragao.

Segundo este mesmo autor, na busca do sentido da existéncia aparece Nietzsche (1844-
1900) criticando a civilizagdo ocidental pela sua massificacdo, pela sua visao burguesa e pelo
conservadorismo Cristdo. Identifica trés momentos no percurso ideoldgico ocidental: “tu
deves”, periodo de dominio da moral e da religido como ilusdo da verdade perene; “eu quero”,
periodo de declinio dos valores supremos anteriores a ascensdo da vontade; e “eu sou”,
periodo em que as pessoas conseguem relacionar a propria identidade a existéncia. Nietzsche
inicia com o niilismo dos valores e da moral cristd e evolui para o niilismo existencial,
concebendo que a vida humana ¢ uma dor sem sentido. Por fim, acrescentou que havia
superado o niilismo e que acreditava na capacidade e vontade do homem de constituir-se a
partir da capacidade desde de construir valores afirmativos da vida em si mesma, em fungao

do que constituiria sua identidade.
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Reale-Antisieri (1991) diz que Heidegger (1889-1976) defende que o homem
descobre-se no mundo sem ter podido fazer a opgao de querer a vida ou ndo. A partir dai, para
existir e ser alguém, projeta sua vida e procura agir no campo de suas possibilidades numa
busca constante de realizar o que ainda ndo conquistou. Nesse processo de construgao
constante confronta-se com adversidades e com os outros, sendo que na maioria das vezes a
sua identidade ¢ destruida, e em vez de tornar-se si mesmo, torna-se aquilo que os outros

desejam.

O sentimento profundo que faz o homem despertar da existéncia inauténtica ¢
a angustia, pois ela revela nossa impessoalidade no cotidiano, o abandono do
nosso proprio eu diante da opressdo do mundo como um todo. O mundo
surge diante do homem, aniquilando todas as coisas particulares que o rodeia
e, portanto, apontando para o nada. O homem sente-se, assim, como um ser
para a morte. (COTRIM, 1996, p. 285).

A angustia do homem na construcdo de sua identidade se situa entre a necessidade de
viver, de ser e continuar sendo. Mas essa necessidade traz consigo o medo de ndo ser, de
deixar de ser, o mundo do nada. Por isso a angustia sempre presente na constru¢do identitaria
do homem: o risco constante de ser nada. Para tentar solucionar este problema Heidegger
defende que o homem pode transcender, o que significa uma capacidade deste de atribuir

sentido a sua existéncia.

Segundo Reale-Antisieri (1991), sob a influéncia de Heidegger, Sartre (1905-1980)
apontou que a constru¢do da identidade humana pode ser concebida como um ser para si,
significando um espaco aberto de possibilidades de mudancas. O homem ndo ¢ um ser pleno
com a sua esséncia definida, o que lhe d4 a possibilidade de ter consciéncia e liberdade. Isso
porque a consciéncia € um espaco aberto para diversos conteudos e porque a liberdade
significa possibilidades de escolha. A partir da consciéncia e da liberdade o homem procura
realizar suas aspiragdes por aquilo que ele ainda ndo é. Esse processo de construcao constante
de sua identidade se déa pelo sentimento de vazio de ser, cuja consciéncia nunca esta pronta e
acabada. Por isso o homem tem como caracteristica o nao ser, pois esta sempre indefinido e
indeterminado, cuja condi¢do humana o coloca invariavelmente ante a necessidade de lutar, de
viver se refazendo nas relagdes interpessoais e de ser também mortal. O valor fundamental
parece ser a liberdade, pois esta impulsiona concretamente a conduta humana, em meio as

incertezas na busca de sentido ultrapassando as limita¢des proprias do ser homem.

26



1.2 A IDENTIDADE SOB O PONTO DE VISTA DA PSICOLOGIA

As multiplas questoes filosoficas que envolvem a construgdo da identidade do homem
ainda ndo dao conta da complexidade deste tema. Parece necessario uma compreensao em
complementariedade com a perspectiva sociologica, psicanalitica e da psicologia social,

buscando a interface das vontades e liberdades individuais com as estruturas sociais.

Para a sociologia a constitui¢ao da identidade se da partir de determinagdes sociais e
dos valores postos por esta. “O individuo recebe estimulo do grupo, e as influéncias que os
contatos sociais exercem sobre sua personalidade” (LAKATOS, 1990, p 22). Segundo Lakatos
(1990) Durkhein (1858-1917), considerado por muitos estudiosos como o pai da Sociologia,
defende que a identidade forma-se a partir da consciéncia coletiva, que significa as crengas e
sentimentos proprios dos membros de cada comunidade, envolvendo a mentalidade e
moralidade do individuo. Durkhein diz que no individuo ha duas consciéncias: a coletiva, que
¢ predominante e que ¢ compartilhada com o grupo e a individual, peculiar a este. Com a
evolucao das sociedades e sua maior complexidade, ¢ possivel uma maior independéncia da
consciéncia ¢ uma identidade mais auténoma em relacdo ao meio onde o individuo esta. “A
coercdo social nao desaparece, pois a caracteristica da sociedade moderna — os contratos de
trabalho — contém elementos predeterminados, independentes dos proprios acordos pessoais”

(LAKATOS, 1990, p. 45-46).

Parece que o processo identitario ¢ um fenomeno construido de forma dindmica e
dialética, um processo de personalizagdo, sempre mutavel e provisério. Andrade (2000)
defende que a identidade ¢ um processo constante de construgdo do eu, simultaneamente
individual e social, supondo uma interestruturagdo entre a identidade individual e a identidade
dos atores sociais, onde os componentes psicoldgicos e socioldgicos sdo articulados

organicamente entre si.

Na construgdo da identidade as pessoas assumem identidades coletivas, identificando-

se com os grupos de que participam, tendo sentimentos comuns, porém, diferenciam-se se
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tornando autonomos e afirmando suas identidades individuais. Apesar da coer¢ao social, cada
pessoa € Unica e irrepetivel, ndo € possivel clonar identidades. Essa identidade, por ser um
constructo, se reveste de varias facetas durante a vida, sendo estas até mesmo contraditorias
entre si, mas conservam uma certa organizacdo, coeréncia e estabilidade. Ao estudar
identidade, Moscovici (1989) a compreende como representagdo do ator social, um fendmeno
cognitivo em que o proprio ator social € objeto de seu conhecimento e este projeta sua
identidade no objeto que representa. A representacdo que determinada pessoa faz de um
determinado objeto mostra o seu perfil identitario e isso possibilita a compreensdo da visao de

mundo propria desta pessoa.

A Psicologia Social estuda as identidades sociais definidas a partir das categorias bio-
psicoldgicas, grupos socio-culturais, papéis e status social e afiliagdes ideoldgicas. Nessa
perspectiva, a base para a constru¢ao da identidade seriam os grupos, as categorias e a cultura,

que forneceriam os modelos basicos.

A Psicologia Clinica compreende identidade como a consciéncia que a pessoa tem de
sua singularidade, com sua constancia e unicidade. Ela nos permite uma compreensdo mais
apurada e completa da vida mental e da identidade do homem enquanto pessoa. Hoje parece
consenso que tudo que fazemos, pensamos e somos, estd moldado, em parte, por forgas
instintivas que acompanham a pessoa desde sua mais tenra idade, em parte pelas defesas
contra esses desejos, em parte pelas exigéncias impostas pela moral, em parte pelas

circunstancias externas como pelas possibilidades de gratificagao.

O homem ¢ uma criatura cujos apetites animais, moldados pelas experiéncias
da infincia, constituem as principais motiva¢des que o impelem a agir por
toda a vida. Os impulsos, as fungdes do ego que atuam como seus
executantes, ou como defesas contra aqueles, ansiedade, culpa, conflito e o
grande papel exercido pelos processos inconscientes da vida mental, sdo
todos partes da perspectiva psicanalitica do homem. (BRENNER, 1987, p.
249-250).

Na construgdo da identidade a psicologia clinica relaciona intimamente o papel
preponderante do tratamento recebido nos primeiros anos de vida por parte dos adultos
responsaveis que se relacionam com o sujeito. Os primeiros anos do desenvolvimento infantil
seria um tempo dificil e tumultuado para toda crianga, e crucialmente importante na formagao

da personalidade e de sua identidade. O que lhe acontece nesse periodo afeta seu
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desenvolvimento posterior, normal ou patoldgico, e persistem por toda sua vida. Parece
inquestionavel que os acontecimentos presentes nos primeiros anos de vida de uma crianca
serdo determinantes de como ela reagird aos acontecimentos outros, ¢ a medida que dados
sejam acumulados sobre o papel exercido nestes primeiros anos — pelo modo como foi tratada
pelos outros — ela venha a desenvolver um perfil proprio que lhe confere determinada

1dentidade.

Neste estudo, a busca pela compreensdo da interveniéncia de um evento grave como o
cancer, nesse processo de construgdo da identidade, motivou a tentativa de aproximacao do
conceito de identidade durante a histéria do conhecimento ocidental. Faz pensar que, apesar
das peculiaridades de cada tempo e lugar, o homem sempre buscou conhecer-se, assim como o

que o faz.

Santos (2000) procura articular a nogao de identidade social e pessoal, defendendo que
estas se justapde. Ao mesmo tempo em que estes conceitos remetem as nogdes de unicidade e
especificidade, caracterizando o unico que identifica alguém, remete também a nogdo de
semelhanga entre os sujeitos. A identidade seria simultaneamente ser alguém unico
idiossincraticamente e ser alguém que compartilha com o grupo significados comuns, ou seja,
¢ igual a estes outros. Parece entdo que a identidade afirma-se na percepcao que a pessoa tem

do seu valor e do poder sobre si mesma, os outros e os fatos, determinando a autonomia.

Parece que a necessidade de afirmar uma identidade individual aumenta a proporcao de
se pertencer a um grupo, familia, etnia, nagdo, etc. O homem luta para ser e ter uma
identidade. E o homem pode buscar as origens dos fundamentos de sua identidade na
fidelidade ou ruptura com a sua €poca, cultura ou trabalho. Porém, permanece o mistério da
originalidade de cada pessoa, com a certeza confiante do sentimento da propria identidade e a

surpreendente e desconcertante constru¢ao que nunca termina, a construg¢ao do eu.
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2. 0 PROCESSO DE CONSTRUCAO DA IDENTIDADE

O tema Identidade tem sido discutido interdisciplinarmente, sendo de interesse de
psicologos, socidlogos e antropologos. Hoje existe um consenso nas perspectivas
globalizantes, rejeitando a separacdo entre o plano individual e o plano social, considerando a
identidade do individuo como um processo, um fendmeno construido de forma dinamica e
dialética, um processo identidario, um processo de personalizacdo, sempre mutavel e

provisorio (ANDRADE, 2000).
Para Erikson (1968/1987, p. 50) a identidade do ego refere-se a

“[...]Jpercepgao do fato de que ha uma uniformidade e uma continuidade nos
métodos que o ego emprega para fazer sinteses, o estilo da propria
individualidade, e de que esse estilo coincide com a uniformidade ¢ a
continuidade do significado que se tem para outras pessoas significativas na
comunidade imediata.

O processo de construgao da identidade €, entdo, ao mesmo tempo, individual e social,
superando uma articulacdo estrutural entre identidade social e identidade pessoal. Nesse
interjogo de construcao, onde a identidade do individuo ¢ o resultado, destaca-se o processo
representativo, concomitantemente, individual e social. O individuo esta inserido em uma
determinada familia, uma determinada sociedade, em um dado momento historico; e esse
ambiente ¢ carregado de significagdes e representagdes culturalmente estabelecidas, que
afetardo o sujeito e serdo afetados por ele. A atividade representativa faz parte da luta ao nivel
do imaginario e do simbdlico pelo poder de atribuigdo de determinados sentidos as coisas, aos

fatos sociais, ao mundo (ANDRADE, 2000).

Tais significagdes e representacdes sdo atribuidas tanto ao sujeito como ao que ocorre
com ele. Neste sentido, pensar a relagdo entre um evento como o cancer ¢ o desenvolvimento
de uma crianga, ¢ pensar a representagdo que a crianga com cancer adquire para seu grupo

social e de como reage a isso.

Pensar identidade entdo, ¢ pensar a pessoa desde antes do seu nascimento, pois esta ja
contara com alguma representacdo de si na familia que a receberd. Segundo Grubits (1996, p.

29) “[...] a trajetoria do sujeito para a construgdo da identidade passava também pelas relacdes
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nos primeiros anos de vida, ou seja, basicamente na socializagdo primaria, com pessoas

significativas para sua trajetoria de vida”.

Virios tedricos da psicologia postulam um estado de ndo integragdo inicial e atos
psiquicos que dao lugar ao processo de unifica¢do. Todos concordam que a unificagdo provém
de, e teria como resultado, simultaneamente, a identidade. Pode-se dizer que os vinculos
iniciais irdo determinar a capacidade de elaboracdo da angustia e os conceitos de si, que em
inter-relagdo orientam um desenvolvimento satisfatorio que resultard na possibilidade de
adaptagdo subjetiva e objetiva. Aqui, pode-se dizer que a qualidade do vinculo estabelecido
influenciara na vivencia de angustias engendrada pelo cancer na crianga, bem como sua

adaptacao.

Mesmo as teorias que tratam da constru¢do e desenvolvimento psicoafetivos, ndo
descuidam da importancia deste processo. Winnicott (1987/1999) foi um dos principais
autores na psicanalise a dar énfase ao fato de que somos o produto de uma integragdo
constante e permanente com o meio, resultado do encontro dos processos de maturagdo com

um ambiente facilitador, que possibilite o desenvolvimento das potencialidades do individuo.

Segundo Winnicott (1987/1999, p. 05) “A complexidade da mente e da personalidade
desenvolve-se gradualmente e através de um crescimento constante, que vai sempre do
simples para o complexo”. Para este autor, a constru¢do da identidade do ser parte de um
estado indiferenciado com a mae, onde esta ¢ imaginada como parte de um estado fusional,
onde mée e bebé sdo um s6. A medida que a auto-percepcio se instala, através dos cuidados
maternais criam-se as condicdes necessarias para que o sentimento de unidade entre duas

pessoas se manifeste.

Duas pessoas, que de fato sdo duas e ndo apenas uma. Os cuidados basicos e o
processo de diferenciacdo ddao ao bebé a oportunidade de ser, os fundamentos daquilo que,
gradualmente, se torna para o bebé uma existéncia fundamentada na auto-percepgao. “Muito
rapidamente o bebé se transforma em uma pessoa facilmente identificavel como humano mas,
na verdade, ele ja tem sido humano desde que nasceu” (WINNICOTT, 1987/1999, p. 57).

Assim, o homem ¢ aquele que precisa do outro para tornar-se pessoa. Esse referencial externo,
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assim como 0s processos ja internalizados, acompanham a crianga durante todo o seu

desenvolvimento, e tudo que acontece com ela sera tomado com base nessas representagoes.

Como no inicio as pessoas com as quais se relaciona, nao sdo vistas pelo bebé como
pessoas totais diferenciadas entre si ¢ de si mesmo, todas as vivéncias serdo basicamente
experienciadas como vindas de dentro dela e o psiquismo sera formado através do interjogo de
suas proprias reagdes conjugadas com as reacdes das pessoas que a cercam (KLEIN;
RIVIERA, 1937/1975). Dessa forma, a realidade psiquica e a constituigdo do self nao
necessariamente condizem com a realidade objetiva, e expressa um modo de perceber, sentir,

pensar e se relacionar com o mundo externo e interno.

Cada etapa do processo de desenvolvimento tem que ser realizada, qualquer salto,
atraso ou falha no processo provocard uma distor¢do, uma cicatriz. A satisfagdo intuitiva
incompleta ou mal sincronizada com as necessidades do bebé leva a um alivio incompleto, a
sensacao de intrusdo, a vivéncia de um desconforto, o que promovera novas necessidades e/ou
frustragdes. Na medida em que as experiéncias de satisfagdo ocorrem de modo adequado, a
crianga passa a perceber que existe um dentro e um fora, correspondendo ao “[...Jestagio do
desenvolvimento em que o bebé se torna uma unidade, passando a ser capaz de sentir o self (e,
portanto 0s outros) como um inteiro, uma coisa com membrana limitada, e dotado de um
interior ¢ um exterior” (WINNICOTT, 1988/1990, p. 87). A vivéncia do cancer pode ser
tomada como uma interrupcao desse processo, na medida em que remete a crianga a sensagao

de intrusdo e inseguranga psiquica e também corporal.

A integracdo e constituicdo da identidade sdo promovidas por fatores internos
(exigéncias instintivas, expressoes agressivas) e externas (cuidados ambientais). A medida que
o self se constréi e o individuo se torna capaz de incorporar e reter lembrangas do cuidado
ambiental, e, portanto, de cuidar de si mesmo, o processo paulatino e alternante de vivéncias
de momentos de integracdo e de ndo-integracdo alcanga periodos maiores e continuos de
integracao, resultando um estado cada vez mais confidvel, passando a ter o sentimento de que

estd dentro do seu proprio corpo (WINNICOTT, 1945/1978, p. 276).
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Assim, para que o bebé possa se desenvolver e possa ser, num primeiro momento, para
depois poder dizer eu sou, € preciso algumas condigdes ambientais. A partir dai, supde-se que

ele adquira um substrato psiquico para reconhecé-lo e distinguir o eu do nao-eu.

Embora as maes pensem com o auxilio de um codigo de linguagem, as estruturas
psiquicas mais antigas da crianga articulam-se em torno de significantes ndo verbais nos quais

as fungdes corporais e as zonas erdogenas desempenham um papel preponderante.

O desamparo biologico do bebé humano leva-o necessariamente a estados de
alta tensdo dolorosa, estados nos quais o organismo ¢ inundado por
quantidades de excitagdo que excedem a capacidade de controle: sdo
chamados estados traumaticos. O sofrimento dos estados traumaticos
inevitaveis dos primeiros anos de vida, ainda indiferenciados e, pois, ainda
ndo idénticos a afetos definidos ulteriores, representa a raiz comum de varios
afetos futuros e, decerto, também da angustia. (FENICHEL, 1934/1992, p.
37).

E a auséncia do primeiro outro, antes mesmo da existéncia da possibilidade da
percepcao desse outro, a falta do objeto de gratificagdo, descontinuidade da simbiose inicial
que marca a experiéncia de prazer primario fixado, a falta a partir de uma auséncia ¢ a
condi¢do para o surgimento da fantasia e eventualmente do pensar. Ou seja, ¢ a partir da
angustia, sensacdo psicofisiologica advinda da espera por gratificagdo que promove a

construgdo do imaginario fantasmatico, da representagao psiquica das sensagdes somaticas.

Porém, estados de tensdo na espera da satisfacdo e a frustracdo podem resultar em
reagOes agressivas que levam ao desequilibrio psiquico e, talvez, organico, especialmente em
fases onde a psiqué primitiva ainda precisa da mae real como possibilidade de ser um bom
receptor e modificador das angustias precoces e intensas que a crianca ndo pode conter
adequadamente em sua mente. Vivencias traumaticas ulteriores, como o cancer, talvez,
remetam a crianga a angustias semelhantes as angustias precoces, reativando a necessidade do

ego catalisador auxiliar.

Sobre esta questdo, Winnicott (1971/1975) descreve a sustentagao ou holding como
primordial para o desenvolvimento afetivo precoce. Para Winnicott, a crianga nasce indefesa.
E um ser desintegrado, que percebe de maneira desorganizada os diferentes estimulos

provenientes do exterior. Mas o bebé nasce provido de uma tendéncia para o desenvolvimento.
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A tarefa da mae ¢ oferecer um suporte adequado para que as condigdes inatas alcancem um

desenvolvimento 6timo.

Esta prote¢ao e cuidado que a mae deve proporcionar a seu filho ndo t€ém apenas
implicagdes fisiologicas, destinadas a garantir a sobrevivéncia. A medida que estes cuidados
sdo providos adequadamente, para o que, como Winnicott indica, ¢ necessario sentir amor, a
crianga conseguira integrar tanto os estimulos, como a representacdo de si mesma e dos
demais, adquirindo um ego sadio. A mae funciona como um ego auxiliar, até que a crianca
consiga desenvolver suas capacidades inatas de sintese e integragdo. Segundo Bleichmar;
Bleichmar (1992, p.223) “[...] suas falhas sdo traduzidas em sua experiéncia subjetiva de
ameaca, que obstaculiza o desenvolvimento normal”. Pode-se pensar que sempre que a crianga
se depara, durante seu desenvolvimento, com situacdes que ndo consegue conter sozinha,
necessita recorrer ao suporte da mae. Quanto mais fragil for essa constru¢do vincular, maior

sera essa necessidade.

A tarefa da mae, ¢, entdo, oferecer um suporte adequado as condigdes inatas da crianga
para que esta alcance um desenvolvimento completo, que significa desenvolver um processo

de independéncia e personalizagdo, ou seja, separar-se da mae. A separagdo gera angustia.

Mahler; Pine; Bergman (1975/1993) propdem que toda criangca durante seu
desenvolvimento, passa por uma fase de separagdo e individuagio. E um momento do
desenvolvimento em que a crianga se confronta com o término da simbiose com a mae e que a
consciéncia de separacdo, alcancada nesta fase do desenvolvimento, ¢ acompanhada de uma
angustia especifica, a angustia de separagdo. A reagdao de anglstia que deveria ser normal ¢
vivida como um panico de desintegracdo, como uma ameaga vital. A conseqiiéncia, em médio
prazo, ¢ que fica obstaculizada a integragdo do ego do sujeito. Desta forma, Mahler (et al,
1975/1993) outorga uma grande importancia ao vinculo com a mae, as angustias de separacao

e aos processos de luto na passagem de uma para outra etapa do desenvolvimento mental.

Uma identidade fragilizada ap6ia-se na identidade primitiva, sobreposta ainda a outras
identidades, indiferenciadas, possibilitando um desenvolvimento psiquico fragil. Os processos

utilizados para estruturar a identidade psiquica sdo extensdes do que foi vivido nos primeiros
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anos de vida, com a familia, com a cultura, ou seja, na presenga de outros anseios ¢ desejos,

além dos proprios impulsos do individuo.

A estruturagdo psiquica ¢é responsavel pela subjetividade. Esta ¢ entendida por Winter

(1997, p. 32), como

[...] a possibilidade de ultrapassar o concreto, pela nossa compreensao [...] A
identidade seria entdo um fisico envelopando um eu subjetivo nomeado pelos
pais. Essa nomeagdo tornaria possivel a diferenciacdo desse envelope de
qualquer outro da espécie. Ainda que o homem fosse igual a outros pelo
esquema corporal ou que portasse como nome um homoénimo, seria diferente
de todos ao se identificar.

O processo de diferenciacdo possibilita um sentimento de impoténcia, de solidao, de
limitacdo. A separacdo das identidades vai possibilitar o falar, o dizer das necessidades e dos
desejos; resultado de uma evolugdo psiquica que permite a representacdo de sua identidade
separada de seu primeiro par, e de uma terceira pessoa, o pai, que tem a fungdo de mostrar a
possibilidade de outro vinculo além do fusional. Com a triangulacdo h4 a marca de que o pai
nao reconhece o filho como parte da mae, mas como seu filho. Sem esse corte, a pessoa ficara

a mercé da identidade materna.

Assim, desde o nascimento e em especial, na infancia, e ao longo de toda a vida, o
sistema de vinculacdo inicial sofrera mudangas, se enriquecera, em funcdo de ajudar o
individuo a se definir, a se diferenciar, a se personalizar, a assegurar sua sobrevivéncia a partir
de seu proprio potencial bioldgico e psiquico. No dizer de Winnicott (1965/2001, p. 05) “A
grande mudanga que se testemunha no primeiro ano de vida refere-se a aquisi¢do de

independéncia”.
Para McDougall (1996, p. 43)

A realidade psiquica de cada pessoa, como ja dissemos, deve durante toda a
vida harmonizar-se com o desejo primitivo de retornar ao estado de fusdo
com a mae-universo, o que equivale a dizer, em outros termos, com o desejo
do ndo-desejo: a afanise. A luta contra esse desejo e o luto que ele impde sdo
compensados, como todo mundo sabe, pela aquisi¢do da subjetividade.

Quer dizer que os investimentos e feridas narcisicas e libidinais relacionadas as
experiéncias de separacdo e reconhecimento das diferengas existenciais vao tornar-se centros
em torno dos quais se articulam o self e a identidade individual. Para Mahler et al (1975/1993,

p. 122) “E suficiente dizer que o estabelecimento de representagdes mentais do self,
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distintamente separadas das representacdes do objeto, preparam o caminho para a formacao da

identidade do self”.

A identidade ¢ um conceito de si que se forma em processo. Um processo integrativo
que se baseia na unidade. Primeiro vem o eu que inclui, e que diferencia o que ¢ nao-eu. Entdo
eu sou, eu existo, e posso ter uma interagdo com o mundo real. Se existe também um mundo

fora de mim, meu existir ¢ visto e pode ser compreendido por alguém.

Ha entdo, toda uma constru¢do do ser subjetivo, mas ndo sem a no¢ao e o aporte do
mundo, representado num primeiro momento, pelas primeiras relagdes, e ao longo da vida,
pelas relagdes interpessoais, emogdes, sentimentos e significagdes que envolvem o ser no
mundo. Tudo e cada coisa que acontece na vida do individuo terd uma representagao subjetiva
e, desta forma, poderd se integrar a sua identidade. De que forma a vivéncia do cancer para a
crianga se interpde nesse processo, ¢ a grande questdo que se coloca neste estudo. “Somos o
que somos nao por um fatalismo de imanéncia essencialista, somos o que coletivamente
podemos construir, na dinamica de um tecido social em continua metamorfose, ¢ na

reformulacdo continua de suas expressdes institucionais” (VINAR, 1994, p. 10).

A nogao de identidade leva a pensar em um sentido de continuidade, individualidade,
que diferenciard uma pessoa da outra. Ao mesmo tempo, esse sentido apodia-se no plano
psicossocial havendo uma identidade social e cultural de igual importancia para o
desenvolvimento do individuo. As representagdes sociais dos eventos que se vive, o cancer,
por exemplo, se inserem aqui. Apesar de a identidade se constituir especialmente no periodo
da infancia, talvez ndo se complete nunca. No dizer de Ciampa (1995, p. 61), “Podemos
imaginar as mais diversas combinagdes para configurar uma identidade como uma totalidade.

Uma totalidade contraditéria, miltipla, mutavel, no entanto una”.

Assim, penso que, para inferir sobre cada identidade pessoal, ndo se pode buscar uma
semiologia abstrata, alheia a historia do individuo, que inclui experiéncias subjetivas,
intersubjetivas e sociais. O termo identidade enfatiza o que se é. Porém, no continuum da
existéncia o ser ¢ construido dialeticamente. A cada acontecimento diferente na vida de um
individuo, como uma doenca grave tal qual € o cancer, o processo de adaptacao psicoldgica e

social funciona como se fosse um catalisador de experiéncias, digerindo e incorporando ao
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individuo. O que era externo a si e diferente pode passar a fazer parte. Diferenciar-se e

assemelhar-se s3o processos constantes na construgao, eterna, da identidade do individuo.

3. SAUDE X DOENCA: O ADOECIMENTO SOB O PONTO DE VISTA
PSICOSSOCIAL

Considerando-se o céancer, e o adoecimento numa visdo de representacdes e
significados que podem ser intervenientes no processo de construgdo da identidade da crianga,

¢ preciso pensar a saude e a doenga na perspectiva psicossocial.

Os termos saude e doenca podem adquirir inimeros significados, a depender da cultura
e da representacao socio-individual que adquire. Porém, tentando uma compreensao que possa
dirigir esta discussdo, as origens das palavras saide e doenca oferecem curiosas perspectivas.
Conforme Ferreira (1996), saude se origina do latim salute, ou seja, ‘salvacdo’, conservagao
da vida. Um termo afim — sd3o — apresenta, além dos sentidos mais conhecidos, ‘sadio’ e
equivalentes, interessante acep¢do nao-bioldgica e moral. Por exemplo, ‘reto, integro,
imaculado, verdadeiro’. O termo doenga provém do latim dolentia, com os sentidos de falta
de, ou perturbacao da satide e idéias equivalentes. Também mania, vicio, defeito. Dolentia da
ainda origem a doléncia: magoa, lastima, dor. Ou seja, aspectos relativos a manifestacdes de

ordem subjetiva referida a sensacao/reagcdo de mal estar, incomodo, desagrado, desprazer.

A conhecida distingao da antropologia médica entre disease (doenga/processo) e illness
(doenga/experiéncia), pode ser equiparada, pelos significados atribuidos, respectivamente, a
doenca, e a doléncia, refletindo as formas cindidas pela cultura ocidental para lidar com as
situagdes de dor. Assim, a doenca pode provocar, a partir da sua representagdo social, tanto
sentimentos e comportamentos ligados ao sofrimento e necessidades de cuidados, quanto de
repulsa e negacdo (HELMAN, 1994). No caso do cancer, o que freqiientemente se vé ¢ a

primeira possibilidade.
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A Organizacdo Mundial de Saude — OMS (2004), vem difundindo ha mais de duas
décadas a idéia de que saude significa o completo bem estar biopsicossocial. Ter essa
defini¢do como parametro de analise significa reconhecer no minimo trés grandes categorias
implicadas e imbricadas na génese do adoecer humano: o que vem da esfera bioldgica, uma

dimensao psicoldgica, e o que esta contido no espago do social.

Dessa forma, a conceituagdo do que vem a ser um individuo com saude incorpora
varias dimensdes da vida humana. Para Castellano (1998), a saude e a doenca sdo processos
inerentes a vida. A existéncia dos homens, e dos grupos humanos, traz consigo uma
determinada forma de manifestar esses processos. Assim, cada sociedade, em cada momento
historico, tem um modo de vida correspondente, expressao das caracteristicas do meio natural
onde se assenta, do grau de desenvolvimento de suas forg¢as produtivas, de sua organizagdo
econOmica e politica, 0 meio ambiente, de sua cultura, de sua histéria e de outros processos
gerais que configuram sua identidade como formagdo social. Isso determina ndo s6 o que

venha a ser considerado doenga, como também a instalacido destas.

Sevalho (1993) defende a possibilidade de uma histoéria das representagdes de saude e

doenga, como elementos da ordem cultural.

Por ser um evento que modifica, as vezes irremediavelmente, nossa vida
individual, nossa insercao social, e, portanto, o equilibrio coletivo, a doenga
engendra sempre uma necessidade de discurso, a necessidade de
interpretacdo complexa e continua da sociedade inteira. (SEVALHO, 1993,
p.- 351)

Assim, a historia das representacdes de satde e doenca foi sempre pautada pela inter-
relacdo entre os corpos dos seres humanos e as coisas € os demais seres que o cercam.
Elementos naturais e sobrenaturais habitam essas representa¢des desde os tempos imemoriais,
provocando os sentidos e impregnando a cultura, os valores, e as crengas dos povos.
Sentimentos de culpa, medos, supersticdo, mistérios, estdo indissoluvelmente ligados a
expressao da doenga, a ocorréncia de epidemias, a dor, ao sofrimento, a visdo da deterioragao
do corpo e a perspectiva da morte. No cancer, indiscutivelmente, tudo isso estd presente, e

podera, por certo, inserir-se na constru¢ao da identidade da crianga acometida por esta doenga.

O significado que a doenga e o estar doente adquirem trazem em si essas

representagdes, e influenciardo no modo de estar doente para o individuo e para seu grupo
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social. Para Canguilhem (1990), o relato da doenga pelo doente ndo ¢ sua experiéncia direta,
mas sua interpretagdo de uma experiéncia para a qual os conceitos expressos sdo também

subjetivos.
Segundo Helman (1994, p. 105)

Em grande parte das sociedades ndo-industrializadas, a saide é conceituada
como o equilibrio no relacionamento do homem com o homem, com a
natureza e com o mundo sobrenatural. Um disturbio em qualquer uma dessas
relagdes pode ser manifestado através de sintomas fisicos ou emocionais nas
comunidades ocidentais, as definicoes de saude tendem a ser menos
abrangentes, mas incluem, também, aspectos fisicos, psicologicos e
comportamentais.

Este mesmo autor chama a atencdo para o fenomeno da variagdo de conceitos entre
classes sociais. Aquilo que aparece como um sintoma anormal, que exige atendimento médico
em um dado grupo, em outro pode ser considerado como parte inevitavel da vida. Nesta
pesquisa, tais varidveis foram consideradas, entendendo que a fala dos participantes estdo

impregnadas de tais significados.

A medicina tem oscilado entre dois conceitos basicos de doenga: o ontoldgico e o
dindmico. O primeiro se refere a figura do agente morbido que invade o organismo e provoca
a doenca. Trata-se de um mal externo que altera a natureza de um corpo sdo. O segundo
conceito reconhece a enfermidade como resultado de um desequilibrio de forgas do organismo
com o meio, e como tal suscetivel de recuperar o equilibrio. Para Canguilhem (1990) trata-se
de duas formas otimistas de se ver a doenga: sempre existe a esperanca de combater o agente

agressor, ou restabelecer o equilibrio perdido.

O homem em toda a sua historia lutou contra a doenca, fato que em ultima instancia se
configura como a luta contra a morte. Esse lutar contra constitui o primeiro fator a incentivar a
visdo da doenga como ocorréncia separada e distante da propria pessoa. E dificil acreditar que
seja da natureza humana adoecer e isto cria a dualidade saide/doenca como estados separados
e ndo complementares. A doenca, no entanto, pode ser considerada como um fator que faz
parte do desenvolvimento do homem, algo que lhe sucede porque assim ele se coloca no

mundo. E, como todo evento da vida, se relaciona com ele em sua construgdo dinamica.

Para Santos (2000, p. 3) “A saude ¢ o siléncio dos 6rgaos”. O autor parte da premissa

que estar bem € o ndo perceber o que esta em funcionamento no corpo. Para ele, o ser humano
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vive uma espécie de adormecimento, esperando nunca ser acordado para aquilo que evita
desde 0 momento em que se inscreveu no mundo e na ordem simbolica: a finitude, a

impoténcia diante da morte, a castragao.

Para Canguilhem (1990, p.90) “[...] em matéria de patologia a norma ¢, antes de tudo,
uma norma individual”. Para um homem que imagina seu futuro quase sempre a partir de sua
experiéncia passada, voltar a ser normal significa retornar a uma atividade interrompida.
Mesmo que essa atividade seja reduzida, mesmo que os comportamentos possiveis sejam
menos varidveis, menos flexiveis do que eram antes. O essencial para ele ¢ sair de um abismo
de impoténcia. No cancer, isso se faz presente na medida em que a grande angustia gerada ¢ a

possibilidade, ou quase certeza, da morte. A luta engendrada € por voltar a viver.

Porém, ao mesmo tempo, ¢ pela anomalia que o ser humano se destaca do todo
formado pelos homens e pela vida. Para muitos sujeitos, € s6 no momento em que o corpo ¢
marcado por uma enfermidade que ele deixa de estar para a morte como um mero espectador.

Segundo Moura (2000, p. 51),

As situagdes de perda, sejam de pessoas queridas (morte), da condigdo de
sadia (doenca), da condi¢do de inteiro (cirurgia) [...], se caracterizam na
urgéncia por rupturas e descontinuidades que levam a pessoa a se perguntar:
quem sou eu agora? E ao mesmo tempo a se deparar com a quebra de
certezas ¢ ilusdes que a sustentaram [...] Por que comigo? Pergunta que
revela a ilusdo do ao menos um que nao sofreria como o resto dos mortais.

Este encontro com o real pode levar a pessoa a uma condi¢do de paralisagdo, mas
também pode impulsiond-la a um querer viver, como se a marca no corpo tivesse um efeito de
motivador em seu desejo. Assim, ¢ preciso admitir que a doenga € prevista como um estado

contra o qual ¢ preciso lutar para continuar a viver.

O proprio da doenga ¢ vir interromper o curso de algo, ¢ ser verdadeiramente
critica, mesmo quando a doenga torna-se cronica, depois de ter sido critica.
Hé sempre um passado do qual o paciente ou aqueles que o cercam guardam
certa nostalgia. Portanto, a pessoa ¢ doente ndo apenas em relagdo aos outros,
mas em relacdo a si mesmo. (CANGUILHEM, 1990, p.107-108).

Muitas vezes, o individuo comega, a partir do adoecer uma reflexdo do seu jeito de
viver, suas caracteristicas, seus anseios, vontades. Tal reflexdo faz suscitar aspectos que jamais
a pessoa fora capaz de sentir e imaginar, mas tornam-se emergentes e presentes. Nao que isso

signifique uma dinamica prazerosa e ideal para o homem doente, isto seria inadequado dizer,
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pois ninguém escolhe de forma consciente ficar doente. Mas, do ponto de vista da existéncia, a
doenga surge como um aspecto menos tragico, passando a fazer parte do desenvolvimento da

identidade de cada um.

Nesse sentido, pode-se entender a doenga ora como acontecimento, ora como produto
desse desenvolvimento, mas sempre podendo ser lida como aspecto interveniente na formagao

processual do individuo. Esta interveniéncia quer ser o ponto central deste estudo.

Entendendo a doenga como produto, muito se tem estudado quanto aos mecanismos

psiquicos que levariam as chamadas somatizagdes.
Segundo McDougal (1996, p. 11),

[...] quando um adulto representa inconscientemente seus limites corporais
como estando mal definidos ou ndo separados dos outros, as experiéncias
afetivas com um outro que tem importancia para ele, a conseqiiéncia pode ser
uma explosdo psicossomatica, como se, em tais circunstancias, ndo existisse
sendo um corpo para dois.

Assim, o processo de adoecer pode envolver, muito provavelmente, uma forma arcaica
de funcionamento mental que ndo utiliza a linguagem, pois nao pode utilizar as palavras como
veiculo de pensamento, remetendo a pessoa a um tempo onde as estruturas psiquicas da
crianga articulam-se em torno de significantes nao verbais nos quais as fungdes corporais e as

zonas erogenas desempenham um papel preponderante.

Silva (1992) cita Kreisler que enfatiza a necessidade de conhecer os processos de
formagao das estruturas psiquicas para melhor compreensao do paciente. A angustia tem papel
primeiro nesta formag@o, na sua origem e nos mecanismos para lidar com ela. A angustia

somatica seria fundamentalmente uma tensao fisica registrada no corpo.

A clinica revela que o portador destes fendomenos corporais quase sempre
apresenta uma notavel pobreza da vida fantasmatica [...]. Contudo, esta
reduzida capacidade fantasmagodrica ou o baixo nivel de trabalho psiquico
ndo representam jamais a auséncia de simbolizagdo. (SILVA, 1992, p.116).

O que se acredita que ocorre ¢ um bloqueio no desenvolvimento dos afetos em
consequéncia de situacdes traumaticas infantis, excesso de afetos nao neutralizados ou
amortecidos pela ajuda materna, levando a uma paralisagdo do desenvolvimento afetivo

normal.
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McDougall (1996) da énfase as vivéncias emocionais primarias surgidas na relacao

mae-filho, nas relagdes objetais primitivas.

O estudo de trabalhos de especialistas acerca das manifestagdes
psicossomaticas da primeira infancia me fez compreender que meus
pacientes adultos as vezes funcionam psiquicamente como bebés que, ndo
podendo utilizar as palavras como veiculo de seu pensamento, s6 conseguiam
reagir psicossomaticamente a uma emog¢ao dolorosa. (McDOUGALL, 1996,

p.10).
Segundo Winter (1997, p.33),

[...] sensagdo e percepcdo desprovidos de representacdo no psiquismo ficam
soltos, sem o elo representativo que permitird nomear esse montante de
excitacdes. Se essas percepgdes forem vividas como uma carga de tensdo
extra, ndo poderdo ser descarregados pela expressdo afetiva correspondente;
sendo assim, retornam ao soma, sobrecarregando-o.

De acordo com Marty (1990), mais do que as perdas em si, a maneira pela qual o
individuo lida com elas, pode ter efeito destruidor. Assim, a emog¢do patogé€nica, a emogao
reprimida, pode agir sobre os sistemas até o ponto de ndo somente produzir distarbios
funcionais, mas também causar lesdes em oOrgdos. Ter e utilizar o corpo como sintoma
significa inscrevé-lo na totalidade do ser, como constituinte e também como representante da

identidade do individuo.

Gantheret (1986) aponta o rico campo de investigagdo inaugurado por Charcot, Breuer
e Freud, a de um corpo que, longe da simulacdo, adoece e sofre, pensando num corpo
construido por representacdes. Um corpo que fala por meio de seu sofrimento. Para Lazlo
(1996), é possivel, entdo, fazer a distingdo entre a doenca tal como ¢ definida pelo médico e

aquela tal como ¢ vivida pelo paciente.

Lepargneur (1994, p.27) afirma que “A consciéncia desperta a partir do corpo proprio
que, no comego nao se distingue, ou mal se diferencia, do conjunto do universo material. A
sensagdo geral do corpo ¢ a base natural da sensagdao de personalidade”. Pode-se dizer entdo
que a apropriagdo do corpo ¢ a base do desenvolvimento individual. Nao ha assim, dissociagao
entre mente e corpo, a totalidade do corpo parece se encontrar numa relagdo de identidade e
igualdade com a totalidade da psique, ou seja, o self. “Com a dupla implicacdo da psiquizagao

do corpo e da somatizagdo da mente”. (LEPARGNEUR, 1994, p.27).
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Os sinais corporais, cuja alta expressdo desemboca em linguagem falada, sdo
simultaneamente emitidos e recebidos, recebidos para serem imitados e reenviados, emitidos

para exprimir necessidades biologicas e psiquicas fundamentais.

Para Mattje (2003, p.58) “[...] por traz da doenga estd a necessidade de ser aceito no
social, apesar da doenga, isso pode ocorrer para compensar aquilo que foi interpretado pela
pessoa doente”. Pode-se dizer que o bindmio saude/doenca esta condicionado a compreensao
de como os homens estdo socialmente organizados e participam do processo cultural que os

envolve e influencia suas concepgdes e agdes coletivas e individuais.

Entendendo nesse contexto os processos dindmicos intrinsecos ao psiquismo individual
e coletivo, suas interseccdes e desenvolvimentos. Satide ou doenga sdo estados complexos que
envolvem mais que o simplesmente observavel, mas as representagdes, significados, angustias
inimaginadas na constitui¢cao dos imaginarios social ou individual. O estudo sobre aspectos da
estruturagdo da identidade da crianga com cancer tenta uma aproximagao, ainda que relativa,

desses imaginarios.

4. CANCER: ASPECTOS GENERICOS

Os termos carcinoma e cancer derivam do grego karkinos, utilizado por Hipdcrates
para denominar os processos malignos. Segundo a Sociedade Brasileira de Cancerologia
(2002, p. 06), a primeira hipotese acerca da fisiopatologia dos processos malignos deve-se a
Galeno (160 d.C.), “[...] que postulava que o processo neoplasico era decorrente do excesso de
bile escura que fluiria para a éarea lesionada.” Esse pensamento dominou os 1500 anos
seguintes. Em 1666 notam-se os primeiros relatos de casos de cancer de mama e a descrigao
da histologia dos tumores, sendo entdo possivel os estudos sobre os processos tumorais € o
acometimento dos vasos linfaticos e linfonodos. A partir dai, a cirurgia oncologica, que se
expandiu paralelamente aos avancos da cirurgia geral, passou a conceber a extirpacao

completa do tumor (SOCIEDADE BRASILEIRA DE CANCEROLOGIA, 2002).
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Apesar do advento da radioterapia e da cirurgia oncoldgica, muitos pacientes morriam
em razdo do cancer no século XIX, o que era atribuido aos focos tumorais metastasicos
inabordaveis pela cirurgia e radioterapia. Nesse contexto, surge a alternativa de tratamento
através de drogas, que inicialmente eram baseadas nas mostardas nitrogenadas. De 1961 a
1980 introduzem-se no cendrio terapéutico oncoldégico uma variedade de novos
medicamentos. Muitas dessas drogas sdo usadas até hoje. Nos ultimos anos, destacam-se
novas medicacdes, apoiando-se em outros principios terapéuticos que nao a interferéncia no
processo celular de proliferacdo. Destaca-se nesse contexto, o tratamento especialmente
voltado para uma anormalidade genética tipica de malignidade presente em 95% dos pacientes
com Leucemia Mieldide Cronica (SOCIEDADE BRASILEIRA DE CANCEROLOGIA,
2002).

O Cancer origina-se a partir de um erro em processos normais do organismo. Nas
células normais ha, naturalmente, porém, inativos, os protooncogenes. Quando ativados, sdo

chamados oncogenes e significam a malignizacao da célula (HESKETH, 1994).

Segundo este mesmo autor, isso pode ocorrer muitas vezes num organismo, sem que o
cancer se desenvolva, pois, normalmente, o sistema imunoldgico entra em agdo. Porém,
quando este falha, as células malignizadas multiplicam-se de maneira descontrolada,
invadindo o tecido a sua volta. O tecido canceroso tem a capacidade de formar novos vasos
sanguineos, que o nutrirdo, em detrimento, inclusive, do préprio organismo. Através do
sistema linfatico, essas células migram, formando metéstases e atingindo outros tecidos e
orgdos. Sao células menos especializadas e conforme essas células cancerosas vao
substituindo as células normais, os tecidos vao perdendo sua fun¢ao, ocasionando a faléncia de

6rgdos e sistemas.

Para Schavelzon (1992), a compreensdo dos processos imunoldgicos, com sua
importante funcdo de integracdo biopsiquica, ¢ fundamental para o entendimento do
desenvolvimento do cancer em um organismo. Da nog¢do de identidade do individuo, participa
sua representagao corporal. No cancer, a falha do sistema imunologico, tem o status da
permissao a célula anomala para invadir o organismo, e, de certa forma, interromper o curso

normal de formacgao identitaria.
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No campo bioldgico, tudo aquilo que ndo se integrou na evolugdo filogenética ¢é
fornecido pela mae, durante a ontogenia e através da placenta. As defesas imunologicas
fornecidas a crianca vao sendo suplantadas pelas suas proprias. O organismo, por si sO, €
competente para reconhecer os elementos do mundo exterior com os quais pode estabelecer

interagdes vantajosas. Seu resultado € a evolugdo filogenética.

A imunocompeténcia ¢ um dos produtos deste desenvolvimento, que foi vantajoso para
o organismo em sua totalidade. A formacao de anticorpos de defesa ou a atividade das células
killer exigem uma experiéncia de conhecimento do organismo, para depois reconhecer o que
nao ¢ o organismo. A fung¢do bioldgica mais favoravel do sistema imune estabelecido pode ser
considerada como a protecdo conferida a um organismo contra elementos patogénicos ou
toxinas. “Durante o seu desenvolvimento, um organismo demonstra reconhecer seus
componentes como ego para permitir que as diferentes populagdes celulares de um organismo
multicelular vivam juntas e em harmonia. Uma forma de leitura muito especifica”

(SCHAVELZON, 1992, p. 217).

A cooperagao ¢ a sobrevivéncia das diferentes populagdes celulares em um mesmo
organismo ¢ possivel devido a complementaridade das estruturas de suas membranas
celulares. Essa complementaridade permite uma relacdo continua entre células diferentes. “O
sistema imune aprendeu a identificar o ndo ego através deste processo de auto-

reconhecimento” (SCHAVELZON, 1992, p. 217).

Durante toda a vida do individuo, desde a sua concepcao, toda estrutura protéica da
célula diferente displasica ou neoplasica ¢ lida sempre como ndo pertencente ao organismo e
destruida. Em determinado momento, a leitura se modifica e o sistema imunologico ndo
reconhece a célula diferente, permitindo a sua permanéncia e reproducdo. Essa mudanca de
atitude para com a célula diferente ¢ um fato bioldgico e se expressa em multiplos aspectos.
Segundo Schévelzon (1992, p. 217), “Outro ponto importante de mencionar, ¢ que o
organismo atende as necessidades ou exigéncias metabolicas do tumor as custas de si mesmo,

e até sua propria morte”.

Pode-se entender o cancer como sendo um processo desenvolvido no proprio

organismo, a partir de suas proprias células, mas com uma estrutura funcional e protéica
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diferente. Desde a concepgdo até a morte essas células diferentes surgem muitas vezes, sendo
regularmente destruidas. E certo que todo fator carcinogénico externo provocara ou ajudara a
formacdo ou deformagdo de células diferentes, porém, enquanto estas forem reconhecidas
como nao pertencentes ao organismo serdao eliminadas. Em dado momento o que ocorre ¢ que
esse processo de reconhecimento falha e o organismo aceita a célula anormal como integrante
de si. “O crescimento e desenvolvimento do cancer ndo seria mais um processo dependente do
proprio cancer, mas de como ¢ lido ou interpretado pelo individuo, como totalidade
psicoorganica” (SCHAVELZON, 1992, p. 218). Isso acaba por conferir ao tumor, uma
sintomatologia propria até etapas avancadas de sua evolugdo, quando podem ocorrer sintomas
por razdes secundarias. Além disso, os mecanismos defensivos do organismo sdo quase nada
acionados. Ou seja, o cancer toma parte do individuo como se fosse ele. A dentncia de sua

presenca s6 acontece tempo depois.

E interessante notar que o tumor canceroso obedece a leis fixas, ordenadas e repetidas.
Comporta-se regular e caracteristicamente do ponto de vista histoldgico, bioldgico e
bioquimico. Sua resposta as diferentes drogas e tratamentos ¢ uniforme. Suas caracteristicas
indicam causa multifatorial, representada por influéncias constitucionais e ambientais.
Segundo Ballone; Pereira Neto; Ortolani (2002, p.268), é consenso hoje que dentre as causas

do cancer, pode-se considerar:

1- Trata-se de uma doenga geneticamente programada;

2- Necessita sempre, para seu desenvolvimento, de alguma falha do sistema
imunolégico do organismo, em algum momento;

3- E sujeita a varias influéncias ambientais, como os raios ultravioletas,
camadas de 0zdnio, poluicdo, varias substancias toxicas, etc.;

4- Também depende da influéncia do estilo de vida, como por exemplo,
fatores alimentares;

5- Pode ser decorrente da agdo de multiplos agentes virais;

6- E susceptivel a influéncia de fendmenos de estresse ¢ a fatores
psicoldgicos varios, quer em sua origem, quer em sua evolugao.

E interessante notar que, quando se fala em falha imunoldgica refere-se a um
mecanismo similar, porém contrario, ao que ocorre nas doengas auto-imunes. Nestas, a falha
esta no reconhecimento de células normais do organismo como estranhas a este, sendo assim,

destruidas. No cancer, acontece o nao reconhecimento de células andmalas, permitindo a sua
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proliferagdo. O sistema imunoldgico negligencia sua tarefa de vigilancia imunologica,

permitindo a invasdo do organismo.

4.1 0 CANCER EM CRIANCAS

Os canceres pediatricos diferem acentuadamente das neoplasias malignas em adultos
quanto a sua natureza, distribui¢do e prognodstico. Segundo Behrman et al (2002), a leucemia
linfoblastica, os tumores do sistema nervosos central e os sarcomas predominam em criangas,

e a distribuicao dos casos segundo o local do tumor varia com a idade durante a infancia.

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doengas que tem em comum a
proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do
organismo. As neoplasias malignas mais freqiientes na infancia, sdo as leucemias, tumores do
sistema nervoso central e os linfomas. Também acometem criangas o neuroblastoma, tumor de

Willms, retinoblastoma, tumor germinativo, osteosarcoma e sarcoma.

O cancer na crianga geralmente afeta as células do sistema sanguineo e os tecidos de
sustentagdo, enquanto que o do adulto afeta as células do epitélio, que recobre os diferentes
orgaos. Doencas malignas na infancia, por serem predominantemente de natureza embrionaria,
sdo constituidas de células indiferenciadas, porém respondem, em geral, melhor aos métodos
terapéuticos atuais. O prognoéstico relaciona-se mais fortemente com o tipo de tumor, a

extensao da doencga por ocasido do diagnostico e a eficacia do tratamento.

Segundo Braga; Latorre; Curado (2002), o cancer ¢ mais propenso de se desenvolver
nas faixas pediatricas mais precoces (de 0 a 4 anos), a exce¢do de linfomas, carcinomas e
tumores 0sseos, que predominam em criangas entre dez e quatorze anos. Sabe-se ainda que, do
ponto de vista clinico-evolutivo os tumores infantis tendem a apresentar menores periodos de
laténcia, quase sempre crescem rapidamente, sdo agressivamente invasivos e respondem

melhor a quimioterapia (LITTLE, 1999).
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Na maioria dos casos, a causa precisa do cancer infantil ¢ desconhecida. E provavel
que o desenvolvimento da maioria dos canceres envolva tanto fatores ambientais quanto

genéticos. Segundo Rodrigues e Camargo (2003, p. 29),

[...] € freqiiente que aos primeiros sinais do céncer a crianga ndo se mostre
tdo severamente doente, o que pode atrasar o seu diagnoéstico [...]. O cancer
infantil pode mimetizar outras doengas comuns da infincia e at¢é mesmo
processos fisiologicos do desenvolvimento normal.

Hé um grande nimero de fatores de risco, achados do exame fisico, sindromes clinicas
e dados da histdria familiar que podem ser indicativos para uma suspeita. A detec¢do precoce
e o tratamento especializado e agressivo tém alcangado altos indices de cura na atualidade. A
sobrevida de pacientes com cancer depende principalmente da localizacdo do tumor, da
histologia, da sua biologia e do estadio da doenca ao diagndstico. Pacientes com doenca

localizada tem melhor progndstico que aqueles com doencga avancada.
Segundo Rodrigues e Camargo (2003, p. 29),

[...] a taxa de incidéncia do cancer infantil tem crescido em torno de 1% ao
ano. Este crescimento tem sido inversamente proporcional ao crescimento da
taxa de mortalidade e estima-se que a cura global esteja em torno de 85%. E
esperado que em 2010, um em cada 250 adultos seja um sobrevivente de
cancer na infancia.

Assim, para Little (1999), a neoplasias infantis representam hoje um problema de
saude publica mais que no passado, devido ao maior controle das doengas transmissiveis. Nos
paises desenvolvidos o cancer representa a segunda causa de morte mais freqiiente em
criangas, seguindo-se aos acidentes. Nos Estados Unidos a neoplasia maligna é a principal
causa de morte por doenga entre 1 e 15 anos de idade. No Brasil, de acordo com as estimativas
do Instituto Nacional do Cancer (INCA), para 1999 deveriam ocorrer de 5.238 casos novos e
2.600 obitos por cancer entre pacientes com idade de 0 a 19 anos (faixa pediatrica)

(BRASIL/INCA, 2003).

As leucemias, o tipo de cancer mais comum na infancia, e segundo Crist e Smithson
(2002), sdao responsaveis por cerca de um ter¢o dos canceres pediatricos. A leucemia
linfoblastica aguda representa cerca de 75% de todos os casos em criangas e apresenta um pico
de incidéncia aos quatro anos. A leucemia mieldide aguda responde por cerca de 20% das

leucemias, com uma incidéncia que ¢ estavel do nascimento até os dez anos. O linfoma,
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segundo GillChrist (2002), é o terceiro cancer mais comum em criangas nos Estados Unidos.
Este mesmo autor diz que o neuroblastoma ¢é o responsavel por 8% dos canceres infantis, € é o
tumor solido fora do sistema nervoso central mais comum em criancgas. Outras neoplasias
infantis particularizam-se nos diferentes 6rgdos e sistemas do organismo e tem sua incidéncia

variando de 5% a 8,5% em criancas com menos de quinze anos.

Tem-se observado um declinio, em diversos paises, nos coeficientes de mortalidade
por neoplasias malignas em menores de 15 anos. Tal fato pode estar ligado aos diagndsticos
mais precoces € maior sucesso nas intervengoes terapéuticas. Estas compreendem atualmente
trés modalidades principais: a quimioterapia, cirurgia e radioterapia, sendo aplicadas de forma

racional e individualizada para cada tumor especifico e de acordo com a extensao da doenga.

Segundo Rodrigues e Camargo (2003), a sobrevida de pacientes com cancer infantil
em nosso meio estd atingindo taxas semelhantes aos paises desenvolvidos. Para as leucemias
linfaticas agudas, o Grupo Brasileiro Cooperativo para Tratamento das Leucemias Linfaticas
Agudas na Infancia (GBTLI), tem alcangado uma sobrevida livre de eventos em 6,5 anos. Em

linfoma ndo-hodgkim, a sobrevida livre de eventos estd em 85%.

Para Lopes; Camargo; Bianchi (2000), esses dados sdo importantes, na medida em que
chamam a atengdo para os efeitos tardios do tratamento do cancer. Estes podem se manifestar
mais precocemente ou a longo prazo, dependendo do tratamento utilizado e da idade da
crianca. Segundo este autor, “Individuos com histéria de cancer na infancia apresentam 10 a
20 vezes maior risco de desenvolver um segundo céncer em relacdo a populagdo normal”
(LOPES et al, 2000, p. 279). Pacientes com maior risco sdo os acometidos da doenca de
Hodgkim, mieloma multiplo, cancer de ovario, retinoblastoma, tumor de Wilms e leucemia
nao-linfocitica aguda. Sugere-se que ha relagdo direta com agentes radioterapicos e

quimioterapicos.

Além disso, déficits funcionais do desenvolvimento e a apresentagdo de algumas
sindromes tem sido ligados aos efeitos do tratamento do cancer. Entre eles, seqiielas
neuropsicoldgicas, problemas ligados ao desempenho escolar, e desajustes psicologicos. Estes

ultimos provavelmente relacionados a vivéncia da doencga e do tratamento. Ou seja, a vivéncia
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do cancer inscreve-se na vida da pessoa para sempre e claramente ¢ um fator constitucional

importante para sua identidade.

A seguir, consta a especificagdo das doencas diagnosticadas nas criangas participantes

desta pesquisa.

4.1.1 Linfoma Nao-Hodgkin (LNH)

Os LNH da crianga e do adolescente sdo um grupo heterogénio de doengas que
refletem os diferentes estagios de maturagao das células linfoides B e T das quais se originam.
Segundo Ritty e Preti (2000, p. 191) referem-se a “[...] distirbios proliferativos com poucas
caracteristicas em comum e numerosas diferengas biologicas”. Nessa categoria sdo incluidas
mais de doze neoplasias do sistema linféide, que podem ter a sua origem e disseminar-se tanto

para linfonodos quanto para sitios extranodais.

Embora se tenham desenvolvido classificagdes elaboradas das LNH, elas tém pouca
aplicag@o na doenga pediatrica. Segundo GilChrist (2002, p. 1526), “A maioria de LNH em
criangas ¢ de tumor difuso de alto grau”. Este mesmo autor indica trés subtipos histolégicos:

linfoblésticos, de grandes células e linfoma de pequenas células ndo clivadas.

De acordo com essa divisdo estes tumores apresentam-se clinicamente,

respectivamente:

Linfoma linfobléstico freqiientemente apresenta-se como tumor intratoracico,
associado a dispnéia, dor toracica, disfagia, derrame pleural ou sindrome da
veia cava superior. Adenopatia cervical ou axilar estd presente em até 80%
dos pacientes ao diagndstico. O acometimento primario dos ossos, medula
Ossea, testiculo ou pele ¢ comum. O sistema nervoso central pode estar
envolvido. O LPCNC apresenta-se como um tumor abdominal em 80% dos
casos nos Estados Unidos, com dor e distensdo abdominal, obstrucao
intestinal, alteragdo do habito intestinal, hemorragia intestinal ou, raramente,
perfuracdo intestinal [...]. Os linfomas de grandes células (LGC) ocorrem em
muitos locais, incluindo o abdomem e o mediastino, locais extramedulares
incluem a pele, os ossos ¢ tecidos moles. (GILCHRIST, 2002, p. 1527).
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O crescimento dos linfomas ¢ rapido e seu diagndstico preciso € importante para a
determinacgdo do tratamento. Neste, a excisdo cirdrgica muitas vezes precede o diagnostico. A
quimioterapia, respeitadas as especificidades do diagndstico segue como tratamento principal.
A irradiacdo ¢ importante para prevencdo e tratamento do acometimento do SNC. A
radioterapia também pode ser utilizada como tratamento paliativo dos sintomas em pacientes

com LNH avangado de qualquer histologia.

4.1.2 Doenca de Hodgkin (DH)

A doenga de Hodgkin ¢ responsavel por cerca de 5% dos canceres nas criangas e
adolescentes menores que quinze anos nos EUA. Uma imunodeficiéncia preexistente aumenta
o risco de desenvolver doenca de Hodgkin. A célula de Reed-Sternbey € considerada a marca
deste linfoma. E uma célula grande, com niicleos miltiplos, ou multilobulados. “Os quatro
principais subtipos histologicos sdo o predominio linfocitario, esclerose nodular, celularidade

mista e deplegdo linfocitaria” (GILCHRIST, 2002, p. 1525).

Segundo GilChrist (2002), a doenca de Hodgkin parece surgir no tecido linfoéide e
disseminar-se para areas de linfonodos adjacentes de uma forma relativamente ordenada. A
disseminagdo hematogénica também ocorre, geralmente associada com sintomas sistémicos.
Ha varios graus de comprometimento da imunidade celular que varia com a extensdo da

doenga, mesmo apos terapia bem sucedida.

Geralmente manifesta-se clinicamente através de adenopatia supraclaricular ou
cervical, indolor e endurecida. Uma massa mediastinal anterior freqiientemente estd presente.
Os pacientes podem apresentar sinais de obstrucdo das vias aéreas, derrame pleural ou

pericardio, disfun¢@o hepatocelular ou infiltracdo da medula 6ssea.

O estado imunoldogico do paciente dessa afec¢do ¢ seu principal complicador,
inclusive, em relagdo ao tratamento, baseado na radioterapia, quimioterapia e transplante da

medula 6ssea. Segundo Seigler e Preti (2000, p. 187) “[...] a irradiagdo constitui o primeiro
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tratamento eficaz pacientes com DH. O potencial curativo da radioterapia baseia-se na

disseminacdo previsivel da doenca”.

A DH ¢ uma neoplasia maligna potencialmente curavel e que dispde de uma variedade
de possibilidades terapéuticas. Existe o reconhecimento das complicagdes tardias desta
doenga, sendo estas importantes na selecdo do tratamento. As principais complicacdes
associadas ao tratamento da DH incluem leucemia secundaria e tumores so6lidos, esterilidade,

toxicidade cardiopulmonar e hipotireoidismo.

4.1.3 As Leucemias

Segundo Crist e Smithison (2002 ) as leucemias sdo o tipo de cancer mais comum na
infancia, responsaveis por cerca de 1/3 dos canceres pedidtricos. Nas criancas ocorrem,
predominantemente, a leucemia linfoblastica aguda (LLA) e a leucemia mieldide aguda
(LMA). As manifestagdes clinicas das leucemias sdo semelhantes, pois todas envolvem

disfungdes graves na medula ossea.

Crist e Smithison (2002, p. 1519) descrevem as leucemias como “[...] neoplasias
malignas dos tecidos envolvidos na formacdo das células sanguineas (hematopoiéticas). A
hematopoese refere-se a formacao e ao desenvolvimento das células sanguineas”. As células
primordiais sdo as células produzidas na medula 6ssea que vao diferenciar-se formando os
eritrocitos, leucocitos e plaquetas. “[...] a integridade do processo ¢ afetada pela leucemia, um
distarbio maligno causado por defeitos das células primordiais em diferentes etapas de
maturagdo, com expansao clonal subseqiiente das linhagens mieldides ou linféides” (BOYER

e KANTARIJIAN, 2000, p. 200).

Existem as leucemias agudas e cronicas, sendo diferenciadas pela duragao da sobrevida
do paciente. As leucemias agudas caracterizam-se pela parada de maturagdo das células
primordiais, resultando em actmulo de células imaturas, ndo funcionais. As leucemias

cronicas decorrem de um defeito na reproducdo das células, levando a uma proliferagao
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desregulada com conseqliente expansao excessiva de um espectro de células diferenciadas. A
morte celular programada também pode estar defeituosa, resultando um acumulo anormal de

c¢lulas maduras (CRIST E SMITHISON, 2002).

4.1.3.1 Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)

Segundo Boyer e Kantarjian (2000, p. 203), “[...] a LLA ¢é uma proliferacdo clonal
maligna de precursores linfoides, cuja maturacdo ¢ interrompida. Trata-se de uma das
primeiras neoplasias que respondem a quimioterapia € uma das primeiras a ser curada numa
grande percentagem de criancas afetadas”. E a doenga neoplasica de maior incidéncia na
infancia, porém, de pouco acometimento nos adultos. Responde por cerca de 80% das

leucemias infantis e apenas 20% das leucemias em adultos.

A etiologia ¢ desconhecida e os fatores de risco apresentados ainda ndo sdo
conclusivos. Sabe-se que pode haver correlagdes genéticas e ambientais. A exposicao a altas

doses de radiagdo, especialmente in itero ¢ um fator de risco definido.

A maioria dos pacientes, por ocasido do diagnostico apresenta a doenga disseminada,
com metastase na medula o6ssea e presenca de células blasticas leucémicas na circulagdo
sanguinea. Segundo Crist € Smithison (2002, p. 1520), “Cerca de 2/3 das criangas com LLA
apresentaram sinais e sintomas de sua doenga ha menos de quatro semanas no momento do
diagnostico”. Anorexia, irritabilidade e letargia geralmente sdo os primeiros sintomas
apresentados. Palidez, sangramento e febre sdo as manifestagdes que suscitam os exames
nesse primeiro momento, os sintomas podem ser confundidos com infec¢do respiratoria ou
otite. Cerca de 10% dos pacientes sdo assintomaticos. Aproximadamente 75% apresentam
hepatomegalia, embora a fungdo hepatica esteja preservada. O comprometimento do SNC
acaba afetando de 50% a 75% dos pacientes. “A leucemia do SNC manifesta-se por sinais ¢
sintomas de aumento da pressdo intra-craniana, com cefaléias que se agravam quando o
paciente assume a posi¢ao de decubito, papilodem, niuseas, vOmitos, irritabilidade e letargia”

(BOYER e KANTARIJIAN, 2000, p. 204).
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O tratamento da LLA baseia-se no risco clinico, apesar de ndo haver definicao
universal dos grupos de risco. O plano terapéutico para os pacientas de risco padrdo inclui a
administragdo de quimioterapia indutora at¢ que a medula 6ssea ndo mostre mais células
leucémicas morfologicamente identificaveis, tratamento profilatico do SNC e quimioterapia de
manutencao. Segundo Crist e Smithison (2002), o risco padrao de recidiva inclui pacientes
entre as idades de um a dez anos que apresentam uma contagem leucocitaria menor que
100.000 / mm?, auséncia de massa mediastinal ou leucemia do SNC, e possuem um

imunofenotipo de células B progenitoras.

A medula 6ssea € o local mais comum de recidiva e pacientes com LLA de células T
apresentam com freqiiéncia uma recidiva dentre trés a quatro anos. Para o progndstico, a
leucometria inicial possui uma relagao linear inversa a possibilidade de cura. Os pacientes
maiores de dez anos e menores que doze meses tem pior prognostico € uma série de

anormalidades cromossdmicas que influenciam no resultado do tratamento.

4.1.3.2 Leucemia Mieloide Aguda (LMA)

A LMA caracteriza-se pela infiltragdo de precursores hematopoiéticos anormais na
medula oOssea, interrompendo a produgcdo normal de varias linhagens celulares. Pode
apresentar-se com sintomas de anemia, trombocitopenia ou neutropenia. Fadiga e palidez ou
insuficiéncia cardiaca podem estar presentes, assim como febre secunddria a uma outra

infecgdo, geralmente respiratoria. Segundo Arndt e Anderson (2002, p. 1522),

Certos disturbios genéticos, como a trissomia do 21, sindrome de Dramiond-
Blackfan, anemia aplasica de Fancone, sindrome de Bloom, sindrome de
Kostmann, hemoglobintria paroxistica noturna, sindrome li-fraumoni e
neurofibromatose, estdo associados a uma predisposi¢do a LMA.

Segundo Boyer e Kantarjian (2000, p. 200), “A LMA ¢ uma neoplasia maligna rara”.
Para Arndt e Anderson (2002, p. 1522), “A LMA ¢ responsavel por 15-20% dos
aproximadamente 2500 casos de leucemia pediatrica diagnosticados nos Estados Unidos

anualmente”. Estes mesmos autores dizem que a etiologia da LMA pode estar fortemente
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ligada a exposicdo quimica e de irradiagdo. As criancas tratadas com certos agentes
quimioterdpicos para LLA apresentam risco aumentado para LMA secundério, com

progndstico negativo.

O tratamento geralmente ¢ feito com agentes quimioterdpicos indutores e o transplante
de medula 6ssea pode ser indicado com possibilidade de cura nesse tipo de tratamento
conjugado em 70%. O tratamento inicial tem por objetivo erradicar o clone leucémico para
permitir a hematopoese normal. 25% de todos os casos atualmente alcangcam recidiva, apesar
do prognostico para este tipo de leucemia, particularmente para pacientes com anormalidades

citogenéticas, ainda ser muito ruim (BOYER E KANTARIJIAN, 2000).

5. A CRIANCA E O CANCER: ASPECTOS PSICOLOGICOS E PSICOSSOCIAIS

O desenvolvimento biopsicossocial do individuo implica num fazer-se continuo. Para
construir sua identidade deve-se passar um periodo de tempo e experi€ncias em que a crianca
comeca por formar suas estruturas psicoldgicas e biologicas, o que lhe permitird reconhecer-

S€.

A partir da bibliografia consultada, pode-se dizer que, o cancer, além das causas
multifatoriais que o envolvem, ¢ susceptivel a influéncia de fendmenos de estresse e fatores
psicologicos varios, quer no seu desencadeamento e na evolugdo, quer na direcdo de um curso
mais benigno. O cancer ¢ uma doenca, ainda que temporariamente, incapacitante e envolta de
uma representacao social vinculada a expectativa da morte e vivéncia do luto antecipado.
Quando o acometido € crianga, os significados psicossociais sao ainda mais carregados de
emocdo e sofrimento. O cancer ¢ uma doenca vinculada a pessoa integral do individuo e
reflete suas relagdes interpessoais, sua vida familiar e social, assim como as emogdes €

fantasias suscitadas pela vivéncia da doenga (MOTTA, 2002).

A psicologia lida com um mundo humano, produto de uma mente ativa com vontade

livre, com expressdes de uma realidade particular e interna, permeada de significados e
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valores, dados pelo contexto em que o individuo vive. A vida mental ¢ uma unidade funcional
construida a partir de interagdes e reagdes totais do ser completo a uma situagdo que o

confronta e que para ele tem sentido pessoal.

O ser humano tem consciéncia de seu proprio existir. Ele tem uma conota¢ao dinamica
de alguém que esta em projeto de se tornar algo, que esta transformando suas potencialidades

em agdes. O tempo ¢ inerente ao seu existir e, neste, o futuro tem uma significativa

importancia, especialmente para a crianca e sua familia (MARTINS do VALLE, 1997).

O cancer ¢ uma doenga grave, incapacitante, e permeada de significados psicossociais
e afetivos importantes, tanto no seu desencadeamento, quanto no seu prognostico. Segundo
Castro e Piccinini (2002), o sofrimento que o acompanha envolve pacientes, familia, amigos.
Quando o doente ¢ crianca, tais significados exacerbam-se, tal ¢ o significado que a propria
crianga ¢ envolta em nossa sociedade. A ameaga de morte, ruptura de uma vida em potencial
para um ser que ainda esta em formagao e para construir sua vida, ¢ acompanhada de culpa,
sentimento de impoténcia, desespero e conflitos afetivos em pais, familiares, e no proprio
paciente. Somam-se ai as representagdes psicossociais da enfermidade, com procedimentos
propedéuticos e terapéuticos longos e dolorosos (SEVALHO, 1993). A interveniéncia desta

doenca na estruturagdo da identidade por ela acometida ¢ inegavel.

Muito se tem estudado o cancer, tanto em nivel bioldgico quanto das possiveis relagdes
com o0s processos psicoldgicos do ser humano. Grande parte desses trabalhos assinala a
relacdo entre determinados tragos de personalidade e o cancer. Assim, Le Shan (1992), um dos
autores mais citados por suas pesquisas nesse campo, até porque da sua longa experiéncia com
pacientes de cancer, afirma que freqiientemente esses pacientes tiveram sua juventude
marcada por sentimentos de isolamento, desespero e negligéncia, com relagdes interpessoais
com caracteristicas dificeis, e que, geralmente, na vida adulta conseguiam estabelecer um
relacionamento significativo com alguém ou encontravam grande satisfagdo no trabalho, de

forma que uma pessoa ou um trabalho passaram a ser o centro de suas vidas.

Segundo Mello Filho (1992, p. 133), “Quatro autores podem ser considerados classicos
a esse respeito, pela seriedade, extensdo e numero de casos estudados: Le Shan (1986), Greene

(1966), Schmale (1966) e Kissen (1986)”. Todos os quatro pesquisadores referiram situacao

56



de perda ou separagdo, incapacidade de expressar sentimentos hostis, desamparo e
desesperanga, tendéncia a suprimir seus problemas e conflitos emocionais; caracteristicas

essas ligadas ao surgimento da doenga.

Do mesmo modo como se tem estudado os aspectos psicoldgicos de pacientes com
cancer ¢ a situagao do inicio da doenga, t€m sido pesquisados tais aspectos em relacdo ao seu
agravamento. Mello Filho (1992) refere Le Shan e Gassman, que através do acompanhamento
psicoterapico de seus casos, puderam observar que o aparecimento de problemas emocionais
nao resolvidos podia ser seguido por um crescimento mais rapido do tumor, enquanto a

resolugdo de tais problemas podia ser seguida de regressao temporaria.

Thomas (1979 apud CARVALHO, 2002, p. 66), aponta, a partir de sua pesquisa, que
as relagdes das pessoas que desenvolvem cancer, com seus pais, eram precdarias e distantes. Os
pais eram apresentados como pessoas ambiciosas, rigorosas, distantes, imprevisiveis, duras, de
comportamento turbulento. Baltrusch (1988 apud CARVALHO, 2002, p. 66), indica que os
recursos pessoais que o individuo dispdem para lidar com o estresse. Valliant (1967 apud
CARVALHO, 2002, p. 66), diz que uma rede de apoio social eficiente, pode determinar a
probabilidade de desenvolver doengas em situagdes de estresse. Também que aqueles
individuos que lidam com as vicissitudes da vida de forma imatura tendem a ficar doentes

numa propor¢ao quatro vezes maior do que as pessoas maduras.

Marty (1990) trabalha com a hipotese de que os pacientes chamados somaticos
apresentam uma constru¢do incompleta ou um funcionamento atipico do aparelho psiquico.

Segundo Carvalho (2002, p. 70)

[...] muitos pacientes de cancer tem dificuldades de expressar suas emogdes,
sobretudo aquelas agressivas e hostis. Observa-se no trabalho com esses
pacientes, que grande parte deles chega mesmo a desconhecer essas emogoes.
Nao tem acesso a seu mundo interno, nao identificam sentimentos e emogoes
e também ndo conseguem nomea-los.

A relagdo mae/criancga ¢ de importancia primordial na formag¢do do mundo simbolico
da crianga. A mae que tem um bom relacionamento com seu bebé vai ajudé-lo a caminhar no
processo de estruturagao do psiquismo, no qual comega a diferenciar seu proprio corpo do

corpo materno.
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McDougall (1996, p. 34) afirma:

O prolongamento imaginario desta experiéncia vai ndo somente representar
um papel essencial na vida psiquica do recém-nascido, mas também reger seu
funcionamento somato-psiquico. Tudo aquilo que ameaga destruir a ilusdo da
indistin¢do entre o proprio corpo € o corpo materno langa o bebé numa busca
desesperada de reencontrar o paraiso perdido intra-uterino. Assim, os gritos
do bebé e seus sinais de sofrimento impelem a mae a responder
intuitivamente a essa demanda urgente, trazendo um alivio ao seu lactente e
recriando essa ilusdo do um: ela emprega o seu calor, o ritmo, a proximidade
protetora do seu corpo e a musica de sua voz para conseguir isso.

Nesse movimento de fusdo e separa¢do, com novos instantes de fusdo sempre que
houver situagdes de sofrimento seguidas novamente de separagdo, o bebé vai estabelecendo

seu mundo de representagoes.

Se, por alguma vicissitude do desenvolvimento da criangca houver uma perturbagao
desse processo, ficara comprometida sua capacidade de integrar e reconhecer como seus, 0 seu

corpo, 0s seus pensamentos e os seus afetos.

Esses processos, que sdo determinantes na construcao da identidade do individuo, sdo
também importantes na génese de muitas doencas, entre elas, o cancer. Para Carvalho (2002) o
paciente de cancer tem muitas dificuldades no reconhecimento de suas necessidades fisicas e

afetivas e, sem poder reconhecé-las, ndo podem também, atendé-las.

Schéavelzon (1992) entende o cancer a partir de um modelo de individuo como
totalidade. Diz que o ego representa um conjunto de elementos organicos e psicologicos que
um individuo reconhece como integrantes de sua estrutura. Nesse aspecto, o sistema
imunologico, parte do ego, precisa reconhecer o si proprio, para depois reconhecer o outro, o
nao-ego; o que implica, para o sistema imune, a destrui¢do do que € estranho ao organismo.
Sua hipotese ¢ que “[...] o reconhecimento do ndo-ego s6 pode ocorrer depois da estruturacao

do ego, pois 0 ndo ego s6 pode ser lido em funcdo do ego” (SCHAVELZON, 1992, p. 217).

Ou seja, s6 apds uma identidade minimamente estabelecida, ainda que em processo, o
individuo pode promover sua auto-preservacdo de forma eficiente e autdbnoma. No cancer,
como ja foi mencionado no capitulo quatro desta dissertagdo, acontece que em determinado
momento, aquelas células displasicas ou neoplasicas, células diferentes sempre lidas como nao

ego e destruidas, passam a ndo serem reconhecidas como diferentes. Assim,
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[...] todo fator carcinogénico externo provocara ou ajudara o nascimento,
formacdo ou deformag¢do de células anormais, que enquanto forem
reconhecidas como ndo ego serdo destruidas e eliminadas. [...] Em um dado
momento, esse processo de reconhecimento como ndo ego se altera,
modifica-se, e o individuo aceita ou reconhece como integrante do ego esta
célula tumoral ou diferente. (SCHAVELZON, 1992, p. 218).

Na crianga, além desses aspectos acima mencionados, a vivéncia de uma
doenca envolve também o medo de separagdo, ameaga sentida pela crianga de rompimento de
lagos afetivos com as figuras parentais. Neste sentido, estar doente ¢ uma situacao de risco,
geradora de angulstia. Assim, o cancer infantil pode envolver aspectos importantes no que diz
respeito a psicodinamica desses pacientes, suas vivéncias objetais e formagdo da psiqué,
anteriores a doenga e ligados a ela, bem como aspectos da vivéncia psicossocial e familiar da

propria doenga, que altera todo o cotidiano de experiéncias e significagdo do individuo.
Para Souza (2003, p 146)

A historia de uma existéncia ndo pertence ao acaso, pertence as escolhas,

feitas para um determinado caminho e nosso corpo saudavel ou doente, &
nossa propria historia e a ela pertence. E o instrumento, e a0 mesmo tempo o
sujeito, para a realizacdo dos desejos, sentimentos de angustia, sujeito e
objeto na construcdo do sentido da existéncia. O adoecimento desse objeto,
ndo ¢ apenas um defeito da maquina: ao contrario, ¢ uma tentativa de
reconstruir uma historia perdida, de dar sentido a uma existéncia vazia e
confusa.

A presenga do cancer modifica a histéria de uma pessoa, de suas relagdes, de sua
familia. Mas a vivéncia da doenga também ¢ um tempo da existéncia conflituada, pois, apesar
de revelar a necessidade e a busca de um sentido, uma nova dire¢do, a doenga é também uma
ameaca a essa possibilidade. Trata-se talvez, de uma busca arriscada, ameagadora e

angustiante.

Estar doente de cancer significa, de certa maneira, parar de viver, ainda que por um
momento. Nao € possivel um vislumbre para o futuro, € preciso se concentrar no presente. E,
freqiientemente, a busca é por uma volta ao passado, a um estado semelhante ao anterior a
doenga. E perceber o tempo parado ¢ uma experiéncia muito perturbadora para o homem

(OLIVIERI, 1985).

“O sintoma de uma doenca, mais que um alarme a presen¢a de um inimigo, € a

linguagem do corpo anunciando que algo na relagdo do ser com o mundo esta errado”
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(SOUZA, 2003, p 146). Segundo May (1977), o sintoma de uma doenga revela que a
consciéncia, a liberdade ¢ a responsabilidade pela propria vida estdo sendo perdidas. O
significado da doenga, e as reagdes intrapsiquicas provocadas por ela sdo determinados pelas

idiossincrasias proprias de cada individuo e de sua relagdo com a cultura a qual pertence.

Ao ser langado no mundo da doenga, o homem percebe que perdeu o seu mundo
anterior e nao tem escapatéria: esta ameacado na sua existéncia. Todas as situagdes que vive

remetem a doenca e a possibilidade que ela encerra: a morte.
Para Motta (2002, p. 158),

A doenga da crianga ¢ um fator desorganizador, que provoca ruptura
significativa no seu processo de crescimento e desenvolvimento,
necessitando ela redimensionar-se como ser-no mundo. A doenca e a
hospitalizagdo geram ansiedade e desorganizag@o na percepcao, compreensao
e emocdo da crianga e, dependendo da fase em que se encontra ¢ da
gravidade da doenga, tais manifestagdes se intensificam.

O cancer para a crianca € entdo, uma vivéncia desestruturante, ainda que venha a trazer
ganhos secunddrios, tanto para a crianga, quanto para a familia, da ordem do suprimento de

caréncias as mais diversas.

Segundo Motta (2002, p. 163), para a crianca doente de cancer, conviver com a
possibilidade da morte e da ruptura da familia produz sentimentos de dor e inseguranga. “A
raiva e o ressentimento sao reagdes muito comuns, provocando comportamentos distintos:
controle ou afastamento do ser doente”. Para essa mesma autora, a familia deixa perceptiveis
suas dificuldades e preocupagdes em relacdo a crianga e a manutengdo da vida familiar, que se
desestruturam em fungdo da doenga. A percep¢ao do movimento familiar e o afastamento do

convivio quando a crianga esta hospitalizada fragilizam as emogdes da crianca.

Quanto as relagdes interpessoais, a identidade reconhecida por si e pelos outros ¢
absorvida no mundo circundante, nesse caso, o mundo da doencga, a crianga passa a ndo ser

mais ela.

Se seu ser foi arrebatado pelos outros, dispondo dele, suprimindo-o, ele
deixa de ser si-mesmo, encontra-se em submissdo. Se o0 seu ser-com-os-
outros € dissolvido no modo de ser dos outros, de tal forma que os outros,
como explicitos e distinguiveis, desaparecem, mais e mais, entdo, ele deixa
de ser si-mesmo para confundir-se com todos|...]. (MARTINS DO VALLE,
1997, p. 61).
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Assim, a doenca grave confronta o paciente, ndo importa a idade, com o sentido da
vida, com seu lugar na histéria familiar, com os limites do suportavel em seu corpo, com a
morte. Nas vivéncias provocadas pela doenga, o eu surge envolto na realidade, Pde-se em
relagdo com, existe e ¢ situado na facticidade do corpo e do mundo. A significacao de si e do
mundo ¢ variavel. Deste modo, o ser doente ¢ dificil de ser apreendido e interpretado. Difere
com as crises naturais de cada idade, se move no tempo e seu tempo vivido esta implicito em

como percebe a liberdade.

Algumas doencas, especialmente aquelas dificeis de tratar ou controlar, acabam por
simbolizar grande parte das ansiedades mais comuns das pessoas, como o medo, o colapso do
ordenamento da sociedade, de uma invasdo ou de uma puni¢do divina. Para muitas pessoas,
estas doencas sdo mais que uma simples condi¢do clinica: elas se tornam metaforas para

diversos perigos da vida cotidiana. Segundo Helman (1994, p. 112)

As metaforas dos problemas de satide — particularmente no que se refere a
condicdes graves como o cancer — trazem consigo uma serie de associagdes
simbdlicas, que podem afetar profundamente a maneira como as vitimas
percebem a sua doenga e o comportamento de outras pessoas com relacao as
mesmas.

Capobianco (2003, p. 166) acredita que para muitas criangas, a doenca ¢ associada a
situagdes em que elas transgrediam ordens, faziam algo errado: “Elas constroem uma
interpretacdo propria para conferir um sentido ao conjunto ‘insensato e destruidor’ da doenca e
do tratamento, em termos de erro-culpa-puni¢do.” O mal da doenca, dessa forma, assume um

sentido em relagdo a um mal que ela teria cometido.

Paradoxal ¢ a experiéncia de sobrevivéncia, o que, segundo Arraes (1997) implica na
capacidade de conviver com o paradoxo existente entre o reconhecimento da condigdo de
curado e a possibilidade constante de recidiva. Vendruscolo (1998) diz que a vivéncia depois
da cura do cancer infantil traz uma necessidade de demonstrar uma normalidade idealizada
como idéntica ao periodo que antecedeu a doenca, porém uma nova maneira de se inserir no

mundo esta presente.

Aratjo e Arraes (1998), lembram da importancia atribuida a avaliacdo da adaptacgao
psicoldgica dos ex-pacientes com neoplasias. Afirmam que os pardmetros mais estudados

envolvem ansiedade e depressdo, relacionamento interpessoal, rede social de apoio,
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expectativas para o futuro, distirbios do comportamento e cuidados excessivos com a saude.
De modo geral, as pesquisas ndo sugerem depressdao mais profunda ou suicidio entre ex-
pacientes de cancer infantil, porém, indicam que ha tendéncia a voltar a estados ansiogénicos e
depressivos em momentos de transi¢do dentro do ciclo de desenvolvimento. Frisch e Demarez
(1988 apud ARAUJO e ARRAES, 1998, p. 3), identificaram problemas como desvalorizagio
da imagem corporal, baixa auto-estima, fragilidade narcisica e perturbacdo da orientagdo
temporal, evidenciando uma influéncia clara da vivencia do céncer na construcdo da

identidade do sujeito.

Além dos significados da propria doenga, o tratamento do cancer tem suas
representagdes proprias, revestidas de significados de dor e sofrimento, onde o enfrentamento
de um longo periodo de espera por resultados traz sentimentos paradoxais em relagdo a vida e
a morte. Para a crianga, nesse momento, a mae ¢ a principal fonte de suporte. (DUPAS;

CALIRI; FRANCIOSI, 1998).

Quando uma crianga adoece de cancer, sua vida passa por uma rapida e intensa
transformagdo. De um momento para outro ela se vé internada num hospital, realizando uma
serie de exames invasivos e dolorosos, cercada por pessoas estranhas. Independente de sua

idade, ela se da conta de que alguma coisa esta acontecendo. O desconhecido ameaca.

A situagdo de hospitalizagao para a crianca reveste-se de temores e angustias diante das
limitagdes de diferentes ordens: do desconforto, da dor, da alteragdao na imagem do corpo e no

relacionamento com a familia. Martins do Valle (1997, p. 78) diz:

Questdes tais como a separagdo familiar, que traz ansiedade e depressdo, o
isolamento, a limitagdo setorial e a dependéncia, que impedem a crianga de
levar uma vida normal, de brincar, de ir a escola, interferindo no seu
relacionamento interpessoal e prejudicando sua socializag¢do, a medicacdo e
seus efeitos, lembrangas constantes do seu estar doente ¢ fonte de grande
ansiedade; a dor, que pode ser vivida como puni¢do ou maus-tratos pelo
adulto, ameaca de morte [...], devam ser considerados na confluéncia das
circunstancias ambientais e das condi¢des de desenvolvimento e ajustamento
infantil [...].

O tratamento deixa seqiielas afetivas e também clinico-orgénicas, podendo se
manifestar mais precocemente ou em longo prazo, dependendo da técnica utilizada e da idade

da crianga ao ser exposta ao tratamento. Transtornos endocrinolégicos podem estar ligados aos
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efeitos da radioterapia e alguns efeitos da quimioterapia podem se manifestar tardiamente

como insuficiéncia renal, cardiomiopatia, perda da audigao, etc (LOPES et al, 2000).

Ainda, ¢ o tratamento, suas conseqiiéncias imediatas que, muitas vezes, conferem a
imagem social do cancer, as criangas carecas por conta do tratamento estampam a realidade da
doenga que estigmatiza. O tratamento quimioterapico e radioterapico tem para o paciente e sua

familia o carater da ambivaléncia. O que cura devasta, causa medo e preocupagao.

Assim, ser ou ter sido doente de cancer envolve pelo menos trés circunstancias
vivenciais importantes, carregados de significados: a doenga, o tratamento, a vida depois do
cancer. Essas vivéncias sdo permeadas de significados negativos, ligados a separagdo, perdas e
morte. Ja desde o diagnostico, ou mesmo antes dele, quando da desconfianga da doenga, a
ameaca a vida estd presente. Cancer, na representacdo popular ¢ morte. Kowalski (2001)
indica em sua pesquisa que as representagdes do cancer sao centradas em idéias de gravidade,

medo, sofrimento ¢ morte.

Segundo Martins do Valle (1997), durante o tratamento, as criangas sempre deixam, de
uma forma ou de outra, emergir o tema morte, demonstrando que faz um reconhecimento e
uma compreensio de sua realidade. E claro que isso depende de seu estagio de

desenvolvimento e também das representagdes de morte de seu meio social.

Apesar da adaptagdo psicologica poder seguir caminhos diferentes para cada pessoa, a
depender de processos psicodinamicos particulares, a devasta¢ao provocada por uma doenga
pode ter aspectos comuns. “Poderiamos dizer que essas criangas que chegam doentes sofreram

uma interrup¢ao em seu processo de expansao da vida” (CAPOBIANCO, 2003, p. 227).

As modificagdes as quais a crianga precisa se submeter, quando adoece e durante o
tratamento, despertam temas imagindrios preexistentes nela, ligados a sua relagdo consigo

mesma e com os outros, € que vao determinar sua imagem do corpo, de si, sua identidade.

A vivéncia de estar doente de cancer, entdo, pode trazer novos processos de adaptagao,
a busca em refazer-se, apesar da doenga, em uma identidade integrada. Mas, durante o
vivenciar da enfermidade, conflitos inerentes aos medos, significados e vivéncias relacionadas

estdo presentes.
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As tentativas para reunir os fragmentos de vida que parece truncada e
absurda no contexto da doenga sdo a manifestacio mesma da importante
conexao que se elabora entre presente, passado e futuro. E isso se constitui na
busca de um sentido para o que se esta vivendo. (MARTINS DO VALLE,
1997, p. 63).

Entender essa trai¢do do corpo e o aparecimento da doenca exige a elaboracao de um
vazio explicativo. Sendo a doenga algo novo, ela exige mudangas, que sdo objetivas e
concretas. Mas sdo também subjetivas, pois o doente se depara com seus limites pessoais, sua
auto-imagem sofre mudangas e a sensacao de fragilidade, dependéncia e impoténcia revelam a
faléncia de seu corpo, instrumento de comunicacdo e suporte dos lacos afetivos. E nesse
entrelagamento das percepgdes de si num mundo transformado que a crianga encontra o seu

modo de ser doente. E isso ¢ doloroso.

6. A FAMILIA DA CRIANCA COM CANCER

O cancer ¢ uma doenca grave, envolta numa série de representagcdes sociais que
acabam por determinar, em muito, as reagoes de quem o vivencia. Quando o doente ¢ crianga,
tais representacdes abarcam também os significados que a propria crianca adquire em sua

sociedade e na sua familia.

Ariés (1981) traga o historico da construcao da infancia e da familia, apresentando a
no¢do de que a infancia ¢ uma invencao que se inicia no século XVII e a familia se delineia

envolta de sentimento e valor, paralelamente a representagdo da infancia.

Assim, a familia ¢ o lugar em que vao se articular as praticas e categorizagdes
provenientes do meio social. E dessa articulagdo que resulta a produgdo de um lugar da crianca

na familia. A familia é dada a fungdo dos cuidados com a crianca.

Para Ribeiro (2002, p. 199), “[...] o nivel de estresse vivenciado pela familia esta
relacionado ao significado que a doenga da crianca tem para a familia”. Percebe-se que, muito
dificilmente, € possivel desvincular a vivéncia da doenga para a crianga, da vivéncia da doenca

para a familia e do significado da crianga para a familia.
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Segundo Castro e Piccinini (2002), os relacionamentos familiares podem sofrer
mudangas importantes quando ha uma crianga com doenga cronica na familia, entre elas:
estresse parental, isolamento social, comportamentos de superprotecdo com a ameaga € riscos
aumentados com desajustes psicoldgicos tanto para a crianga quanto para a familia. Sugerindo
entdo que o cancer na crianca ¢ desestruturante também para a familia. Detella e Aratjo
(2002), em seus estudos sobre a experiéncia da sobrevivéncia do cancer infantil, indicam que
as criangas sobreviventes de cancer parecem estar melhor adaptadas que seus pais, apesar de
as vivéncias associadas a experiéncia oncologica revestir-se de significados negativos para

ambos.

Para Martins do Valle (1997, p. 116), “[...] como toda doenca grave, o cancer confronta
a crianca que o possui e sua familia com sofrimento e expectativas de diferentes ordens,
desencadeando, por isso, profundas transformagdes em suas vidas”. Tais vivéncias se
expressam desde o aparecimento dos primeiros sintomas, os quais muitas vezes, a familia
tende a negar. Depois, a espera pelo diagnostico, os exames invasivos € a incerteza provocam
uma expectativa angustiante e o pressentimento de que algo de muito grave estd para

acontecer.

Martins do Valle (1997) afirma que a época do diagnostico ¢ um tempo de incertezas e
sentimentos de angustia diante da possibilidade da morte. Essa mesma autora aponta que,
diante da confirmacdo do diagndstico, a familia enfrenta varios processos: sinais de
incredulidade e procura de outros médicos na busca de uma reversao da realidade, acusagoes
mutuas entre os pais procurando atribuir responsabilidade pela doenga, tentativa de atribuir

uma causa ao cancer, sentimento de culpa, medo da morte do filho.

Conviver com a possibilidade da morte e da ruptura da familia produz sentimentos de
dor e inseguranca. O comportamento ¢ as reagdes dos integrantes do nticleo familiar deixam
transparecer as dificuldades que enfrentam e suas preocupacdes com a manutencao da vida
familiar. A crianca ¢ um membro fundamental para a existéncia da familia e sua auséncia,
ainda que em possibilidade, provoca a sensacao de que algo esta sendo destruido. Assim, a
hospitalizagdo e a vivéncia do luto antecipado, provocado pelas representagdes do cancer

sugerem, muitas vezes, a ruptura da estrutura familiar.
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Para Vasconi (1994), saude e doenga sdo atributos do ser humano e devem ser
compreendidos como modo de existir. A doenca ¢ uma ameaga a integridade corporal e
emocional da crianga e da familia. O grupo familiar entra em desequilibrio transitorio, e
obriga-se a produzir nova organizagdo, reconstruir sua identidade (GROISMAM; LOBO,
1994).

Segundo Helman (1994), a doenga significa mais do que um conjunto de sintomas,
possui outras representacdes de ordem simbdlica, moral, social ou psicologica para o doente e
para a familia. Para Motta (2002, p. 163), “A raiva e o ressentimento sdo reacdes comuns,
provocando comportamentos distintos: controle ou afastamento do ser doente, por ser dificil

aceitar a perda”.

Um dos fatores que afetam a familia ¢ a hospitalizacdo da crianga. Nesse contexto, a

mae ¢ quem normalmente fica com a crianga. Culturalmente € ela quem cuida do filho doente.

Os pais identificam como sendo uma necessidade da crianca a permanéncia
deles no hospital. Referem que a crianga se sente mais segura e ao ser
submetida a procedimentos, solicita a presenga dos pais, principalmente da
mae. Complementam que € importante também para o pai e a mae, pois lhes
da forgas para suportarem a presenca do filho. (RIBEIRO, 2002, p. 205).

A permanéncia da crianga no hospital provoca seu afastamento e o dos pais do espaco
doméstico e, conseqlientemente, menor contato com os outros membros da familia. Os pais, ao
priorizarem a atengdo ao filho doente, além de se distanciarem da unidade familiar,
distanciam-se também das atividades cotidianas. A rede de apoio, dessa forma, ¢ importante
tanto para a crianga, quanto para a familia, que precisa de ajuda para a manuten¢do de

estrutura de vida.

Os sentimentos vivenciados pela familia, com freqiliéncia, colaboram para determinar
seu comportamento, associando-se a outros fatores na trajetoria da familia e sua historia de

doenca. Para Bielemann (2002, p. 223)

Quando um elemento da familia adoece, ficam afetadas a estrutura e as
relagdes familiares, principalmente quando o diagnostico ¢ cancer. [...] Frente
a esse diagnostico, a familia passa a conviver com a incerteza do futuro do
paciente, o que gera medo e ansiedade. Estes sentimentos sdo influenciados
ndo so6 pelos meios de comunicacdo, conforme referi anteriormente, mas
também pelas proprias experiéncias com pessoas conhecidas que ndo
sobreviveram a doenca.

66



A crenga de que o cancer esta ligado a morte em breve espago de tempo leva as
pessoas a experimentar sentimentos e sensagdes as mais diversas. Johnson e Lane (1991 apud
BIELEMANN, 2002), afirmam que o cancer possui um potencial de estresse muito grande
para o paciente e a familia. Diante disso, Bielemann (2002) refere que a esperanca ¢ um
sentimento comum, que objetiva evitar o desespero frente a situacdes desfavoraveis, sendo
assim, uma medida de alivio para poder lidar melhor com o estresse, com a expectativa da

morte, com a inércia.

O dinamismo deste sentimento foi percebido por mim, pesquisadora, durante
0 acompanhamento desta familia, no qual seu caminhar entre a vida ¢ a morte
assemelhava-se a um péndulo que oscilava entre estes dois eventos do existir
humano: no lado da vida, ele tenta um sentido de esperanc¢a, quando estava
do lado da morte, a desesperanga voltava a triunfar. (BIELEMANN, 2002, p.
237).

Percebe-se entdo que, a vivéncia do cancer alcanga, em relagdo a familia, dois pontos
de vista: a familia em relagdo ao paciente, ¢ o paciente em relacdo a familia. Sobre este
segundo aspecto, Cruz (2003, p. 122), diz que “A partir do diagnodstico do cancer, o paciente
vivencia mais uma preocupagdo: como lidar com as reagdes de seus familiares, o que, em

grande parte das vezes, nem o doente nem a familia sabem manejar da forma mais saudavel”.

Cruz (2003), demonstra em sua pesquisa que a preocupagdo dos pacientes com 0s
familiares mostra-se presente desde o diagndstico. Relata inclusive, um caso de um paciente
que quis ser primeiro informado do diagndstico para que ele pudesse transmitir a informagao a
seus familiares, a fim de minimizar uma reagdo negativa. Segundo este autor, existe ai o

sentimento de culpa em fazer sofrer.

Por outro lado, o doente pode-se ver impotente perante a familia, colocando em duvida
seu lugar dentro desse grupo. Ainda Cruz (2003, p. 132) indica trés fatores de grande
influéncia nas alteracdes do papel do paciente no grupo familiar: “1) a mudanca de atitude dos
familiares diante do paciente; 2) limitagdes fisicas impostas pela terapia ou pelo avango da

doenga; 3) o afastamento que o paciente realiza sobre o seu ambiente”.

Capobianco (2003) lembra que a crianga ja € marcada por expectativas, desejos e

frustragdes presentes nos pais antes do seu nascimento. Para esta autora, a doenga pode ter a
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funcdo de revelar a dindmica familiar anterior a doenga, e que pode ser modificada a partir

disto. E também nesse sentido que um sintoma pode ser produzido pelo paciente.
Percebe-se, nessas criangas que se comportam como se tivessem de
desempenhar um papel ou uma missdo. No ambulatdrio, por exemplo, isso
aparece como missdo de unir os pais ou proteger a mae das agressdes do pai
quando este esta alcoolizado. Ou, ainda, ter de aprender a escrever e nao

apresentar problemas na escola, quando os pais ndo tiveram a oportunidade
de se alfabetizar. (CAPOBIANCO, 2003, p. 135).

Os pais almejam que o filho se torne independente precocemente, estimulando o
autocontrole, sendo intolerante com o atraso na matura¢do, o rendimento desigual em

diferentes areas, ou em condutas que revelam ansiedade ou temor.

Configura-se assim, uma dindmica familiar em que se privilegia a
onipoténcia pagando-se o pre¢o do padecimento orginico e do
empobrecimento psiquico. Com o objetivo de realizar as ambicdes, essas
criancas negam as emoc¢des que poderiam leva-las ao fracasso.
Desenvolvem-se uma linha de aprendizagens superficiais e formais,
dissociadas de suas experiéncias vivenciais ¢ transformam-se em ‘adultos em
miniaturas’. O distirbio orgédnico denuncia o esforco ao qual precisam se
submeter nesse processo. (CAPOBIANCO, 2003, p. 136).

Pode-se dizer entdo que, “[...] quando um corpo adoece, descrevem-se os efeitos
fisiologicos da doenga a partir do momento em que comegam a aparecer; mas os efeitos
psicolégicos vinculados a doenga devem ser buscados num complexo psicodinamico

preexistente” (CAPOBIANCO, 2003, p. 137).
Para Castro e Piccinini (2002, p.626)

[...] os recursos psicologicos dos genitores, da propria crianga e a estrutura
familiar interagem e podem contribuir para a adaptacdo da crianca a doenga.
Por vezes, o desajustamento da crianga doente pode estar mais relacionado
com o modo como a familia lida com a crianga, do que com os
comportamentos da crianca em si.

Assim, o suporte familiar e as competéncias de cada membro da familia sdo
importantes e influenciam o modo da crianga lidar com a doenga. A familia pode servir como
moderadora na atenuagdo dos efeitos negativos da doenga, ou exacerba-los. A crianga percebe
quando esta severamente doente pela preocupagdo e angustia de sua familia. Segundo Castro e
Peccinini (2002), existe uma tendéncia a superproteger a crianga, especialmente por parte da
mae, o que potencializa eventual dependéncia, problemas emocionais ¢ comportamentais da

crianca. Quanto aos pais, estes mesmos autores referem que pode haver sentimentos

68



ambivalentes com relagdo a paternidade: eles expressam medo de apegar-se a crianga ¢

interagir com ela por causa do medo da morte proeminente.
Para Oliveira (2002, p. 12),

[...] cada membro da familia enfrenta o contexto da doengca de um modo
diferente, conforme o papel que essa pessoa desempenha nessa familia. A
atitude dos pais depende também do tipo de cancer que em seu filho foi
diagnosticado, e, em especial, do esbogo do prognodstico ofertado a eles pela
equipe médica, criando diferentes preocupagdes e requerendo adaptacdes
singulares.

Para esta autora, a familia tenta manter a integridade familiar, com o objetivo de ajudar
a crianga tornando-se ambas, familia e crianga, um paciente com cancer. Da mesma forma
como o diagnostico ¢ vivido como ruptura, o tratamento com ambivaléncia, o término do
tratamento também causa descompassos. Martins do Valle (1997) aponta que o fim da
quimioterapia tem duplo significado: por um lado o sucesso, por outro, sem a protecdo da

medica¢do ha um grande medo que o cancer possa voltar.

Oliveira (2002) afirma que os pais, apos a cura do cancer infantil passam por periodos
de readaptacdo, objetivando a continuidade dos cuidados dispensados a crianga. Em um
determinado momento, interagem com elementos que representam a cura da crianga,
permitindo a eles admitirem a cura do filho. Com isso, os pais procuram retomar aspectos da

normalidade.

Dessa forma, pode-se dizer que experienciar o cancer em familia, particularmente na
crianga, traz em si os mais diversos sentimentos, representagdes e significados, desde o

diagnostico, o tratamento, e até mesmo o término do tratamento.
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II - PRESSUPOSTOS E OBJETIVOS DO PRESENTE TRABALHO

1. APRODUCAO DE CONHECIMENTO E A PESQUISA CIENTIFICA

O conhecimento vem sendo construido pela humanidade ha milhares de anos, em
diversas formas de producao, todas elas vinculadas de alguma forma com as necessidades e
prerrogativas socio-culturais. A ciéncia, num esforgo de estabelecimento da verdade, ocupa-se,
entre outras coisas, em definir e delimitar o método, ou seja, o caminho do pensamento ¢ a

abordagem pratica da realidade.

Deslandes (1994, p. 16) entende que “A metodologia inclui as concepgdes teoricas de
abordagem, o conjunto de técnicas que possibilitam a construgdo da realidade e o sopro divino
do potencial criativo do investigador”. Podemos depreender desta fala, pelo menos trés
questdes importantes a serem consideradas na pesquisa cientifica: a) o fendmeno necessita de
uma abordagem tedrica que se relacione com ele; b) as técnicas de pesquisa devem ser
adequadas a investigacdo do problema proposto, de modo que possam respondé-la; e c) o

pesquisador € parte integrante do processo.

Assim, ¢ o fendmeno que se pretende estudar que propde o método adequado a ser
utilizado. No caso do presente estudo, o objeto de investigagdo inclui-se no sujeito proposto, a

sua subjetividade em relacdo a um acontecimento em sua vida. Segundo Gozalez Rey (2002,
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p. 48) “A abordagem qualitativa no estudo da subjetividade volta-se para a elucidagdo, o
conhecimento dos complexos processos que constituem a subjetividade e ndo tem como

objetivos a predicao, a descri¢ao e o controle [...]".

Assim, a definicdo do objeto de estudo e dos pressupostos iniciais da pesquisa em
termos qualitativos estdo associados a sua natureza ontologica, que, ao definir-se em termos de
sentidos subjetivos e processos de significacdo, conduz a defini¢do de unidades complexas

para seu estudo.

O estudo dos determinantes qualitativos na psicologia se define pela busca e
explicagdo de processos que ndo sdo acessiveis a experiéncia, os quais
existem em inter-relagdes complexas e dindmicas que, para serem
compreendidas, exigem o seu estudo integral e ndo sua fragmentacdo em
variaveis. A defini¢do qualitativa dos processos e unidades implicados na
constitui¢do subjetiva tem a ver com a compreensdo, com freqiiéncia por via
indireta e implicita, dos complexos processos das diferentes expressoes
humanas e que ndo sdo isomorfos como estes. (GOZALEZ REY, 2002, p.
50).

A partir dessa perspectiva, a primeira premissa que se apresenta diz respeito ao carater
aproximado do conhecimento e das reflexdes apresentadas. Definir o objeto e os pressupostos
significa a delimitacdo da area de interesse especifico e do caminho provavel a se tomar. No
dizer de Minayo (1996, p. 95), pressupostos sao “[...Jalguns parametros basicos que permitem

encaminhar a investigagdo empirica qualitativa”.
Para esta pesquisa, apresentam-se entdo, os seguintes pressupostos:

a) O cancer implica em manifestagdes psicodindmicas que interferem no curso do

desenvolvimento infantil e na dindmica familiar;

b) O cancer infantil ¢ investido de significados psicossociais importantes para a crianga

e para a familia;

¢) A interveniéncia dos fatores de desenvolvimento psicodindmicos e psicossociais sao
base dos processos de construgcdo da identidade e esta pode sofrer interferéncias em sua

estruturagdo a partir de um evento como o cancer.

d) As criangas acometidas de cancer e seus familiares tém vivéncias/experiéncias
peculiares que se constituem em mudanga de suas reagdes consigo mesmo ¢ interpessoais,

emergindo novos padrdes de identidade.
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2. OBJETIVO GERAL

Investigar aspectos psicodindmicos e psicossociais ligados a estruturacdo da identidade,

em criangas com cancer.

3. OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Investigar as possiveis implicacdes da doenca no curso do desenvolvimento

psicodinamico e estruturagao da identidade da crianga;

b) Identificar eventuais inter-relagdes dos eventos na historia pessoal das criangas
acometidas de cancer relacionando-os, se pertinentes, com a doenca, a partir do referencial

teorico utilizado.

c) Investigar os significados psicossociais inerentes a vivéncia da doenga para o

membro da familia participante desta pesquisa;

d) Sistematizar os elementos coletados e discutidos para que possam ser divulgados
posteriormente aos profissionais de saude, visando proporcionar mais um instrumento de

enriquecimento de sua agdo médico-terapéutica, preventiva, psicoterapéutica e educativa.
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III - RECURSOS METODOLOGICOS

1. 0 METODO

Quanto ao método, a pesquisa sobre aspectos da estruturagdo da identidade em criangas
com cancer parece comecar pela admissdo das limitagdes intrinsecas ao processo, enquanto

qualquer técnica utilizada apenas permitird uma aproximagao relativa da realidade.

Recorreu-se entdo, a metodologia qualitativa, tendo como instrumentos a entrevista
semi-dirigida, a ser feita com pais e responsaveis, e o desenho, com as criangas. Para analise e
tratamento dos dados, dentro dos pressupostos da metodologia de pesquisa escolhida, o estudo
de caso faz-se uma técnica pertinente para esta pesquisa, haja vista ser a técnica de escolha

para se estudar com maior profundidade algo singular.

Para a pesquisa em ciéncias sociais, em muitos de seus problemas, a abordagem nao
quantitativa ndo € uma questao de escolha arbitraria, mas de adequacao ao objeto de estudo.
Minayo (1994b, p. 16) diz:
Entendemos por metodologia o caminho do pensamento e a pratica exercida
na abordagem da realidade [...] inclui as percepcdes tedricas de abordagem.

O conjunto de técnicas que possibilitam a constru¢do da realidade e o sopro
divino do potencial criativo do investigador.
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Sabe-se que as técnicas de pesquisa sdo indispensaveis na investigagao, assim como a
capacidade criadora e a experiéncia do pesquisador. Faz-se necessario um imbricamento entre

a habilidade do produtor, sua experiéncia e seu rigor cientifico.

Greenhalg e Taylor (1997) chamam a atengdo para o crescimento dos métodos
qualitativos nas ciéncias biomédicas em busca de respostas a importantes questdes que nao
podem ser contempladas pelo método quantitativo e criticam estudos que tradicionalmente
tém buscado uma compreensdo apenas quantitativa e podem ser equivocados quanto a sua
interpretacdo. “A avalia¢do qualitativa ¢ uma necessidade inadiavel, simplesmente porque nao
podemos negar a dimensao qualitativa da realidade, por mais que ainda a definamos mal ou

talvez sequer seja questdo de definicao” (DEMO, 1994, p. 39).

Para Martins e Bicudo (1989), a pesquisa qualitativa busca uma compreensao daquilo

que estuda, ndo se preocupando com generalizagdes, principios e leis. Gonzalez Rey (2002, p.
26) afirma que:

O resgate do individual e da dimensdo construtora do conhecimento adquire

significagdo essencial no caso da psicologia. O desenvolvimento de uma

epistemologia para os processos envolvidos na construcdo teérica das formas

mais complexas que hoje se integram a representacdo do objeto da

psicologia, entre elas a subjetividade, exige identificar e satisfazer as

necessidades epistemolédgicas subjacentes a essa construgdo, o que implica

uma referéncia epistemologica no desenvolvimento de alternativas

metodologicas que, de forma integral, respondam a uma maneira diferente de
fazer ciéncia.

A metodologia qualitativa ¢ um esfor¢o de formas diferentes de produgdo de
conhecimento nas ciéncias sociais € humanas que permite a criagao teorica acerca da realidade
plurideterminada, diferenciada, irregular, interativa e histdrica, que representa a subjetividade

humana.
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1.1 PARTICIPANTES

Considerou-se o participante da investigagdo como uma pessoa em relacionamento
com o investigador, com o meio, carregado de significagdes intersubjetivas. Para Chizotti
(1991, p. 79), “A abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha uma relagdo dinamica
entre 0 mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva entre o sujeito € o objeto, um
vinculo indissociavel entre o0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito”. Sem a implicagdo
subjetiva do sujeito pesquisado, a informagao produzida perde significagdo e € esta que pode

conferir objetividade ao estudo qualitativo.

Tratando-se de pesquisa qualitativa, ¢ interessante lembrar que a questdo da amostra
envolve problemas de escolha do grupo, tendo em vista que seu critério principal ¢ considerar

a amostra ideal, aquela que reflita a totalidade nas suas multiplas dimensdes.

As criangas foram selecionadas dentre aquelas assistidas no momento pela Associagao
de Amigos das Criangas com Cancer (AACC), primeiramente a partir da faixa etaria entre seis
e dez anos, depois pela condi¢do de satde, determinante na possibilidade de participarem da
pesquisa e, finalmente, por exclusdo, quanto a extensdo da doenga para transtornos
psiquiatricos, variavel que poderia mudar o foco da pesquisa. Sdo quatro criancas doentes de
cancer, em tratamento, recebendo quimioterapia e radioterapia, conforme o caso, mas que nao
necessitavam, no momento da pesquisa, de internagdo. Residem no interior do estado de Mato
Grosso do Sul e recebem hospedagem assisténcia e encaminhamento médico da AACC,
entidade que sera descrita em seguida, e que autorizou a realizacdo da pesquisa conforme o

Termo de Consentimento Institucional. (Anexo 2).

A inclusdo dos participantes para o grupo a ser estudado se deu sob os critérios abaixo,

aceitando-se as diferentes naturalidades, procedéncias, € niveis socio-econdmicos:
1. terem o diagndstico clinico do cancer confirmado pelo médico;

2. terem, as criancas ¢ sua familia, conhecimento do diagnostico ha pelo menos

seis meses;
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3. apresentarem condi¢cdes médicas compativeis para participarem de uma
pesquisa desta natureza. Para tanto, considerou-se quando da escolha das criangas
participantes, aquelas que estavam na chamada fase de manuten¢ao do tratamento, quando
nao mais necessitam de internagao, continuando o tratamento, na maior parte do tempo, em

casa.

4. seus responsaveis legais concordarem em participar de tal pesquisa, através do

Termo de Consentimento proposto. (Anexo 1).

No que concerne ao tamanho da amostra em pesquisa desta ordem, considerou-se os

argumentos apresentados por Jaspers (1979, p. 72-3):

Muitas vezes o aprofundamento penetrante num caso particular ensina
fenomenologicamente o que ¢ geral para inimeros casos. O que se aprendeu
uma vez encontra-se na maioria das vezes logo a seguir. Na fenomenologia
importa menos acumularem-se casos sem fim do que a visdo interna, o mais
possivel completa de casos particulares. [...] o importante na fenomenologia
¢, portanto, exercer a visao [...] do que ¢ vivido diretamente pelo doente a fim
de poder reconhecer o que ha de idéntico dentro da multiplicidade. E
necessario assimilar inteiramente, por meio de exemplos concretos, um rico
material fenomenoloégico. Ele nos confere critério e orientacdo em novos
casos.

Assim, a expressao individual do sujeito adquire significagdo conforme o lugar que
pode ter em determinado momento para a producdo de idéias por parte do pesquisador. “A
informagdo expressa por um sujeito concreto pode converter-se em um aspecto significativo
para a produgdo de conhecimento, sem que tenha de repetir-se necessariamente em outros

sujeitos” (GONZALEZ REY, 2002, p. 35)

Dessa forma, em pesquisa qualitativa, ¢ priorizada a compreensdo especifica do
fendmeno estudado, tendo os sujeitos escolhidos, a homogeneidade fundamental, serem

criangas acometidas de cancer, e suas respectivas maes.
Para Minayo (1996, p. 102-3) :

Numa busca qualitativa, preocupo-me menos com a generalizagdo e mais
com o aprofundamento ¢ abrangéncia da compreensdo [...]. A amostragem
qualitativa privilegia os sujeito sociais que detém os atributos que o
investigador pretende conhecer [...]. Certamente o numero de pessoas ¢
menos importante do que a teimosia de enxergar a questdo sob varias
perspectivas, pontos de vista e de observacao.
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1.2 - LOCAL DA PESQUISA: Associagao dos Amigos da Crianga com Cancer (AACC)

A AACC ¢ uma entidade de cunho assistencial, que tem por objetivos oferecer apoio
ao tratamento realizado através do Sistema Unico de Saude (SUS), no hospital regional Rosa
Pedrossian-MS, onde foi criado através de diversas parcerias entre governo e sociedade, o
Centro de Tratamento Onco-hematologico Infantil (CETOHI); e abrigar a crianga com cancer

durante o percurso do tratamento, na casa de apoio.

A entidade foi fundada em 1998 e trabalha preferencialmente com voluntarios. Seu
corpo técnico ¢ formado por cerca de dez funcionarios e aproximadamente duzentos
voluntarios envolvidos nas mais diversas atividades. Entre os funcionarios, ha uma
coordenadora da casa de apoio, secretarias, cozinheiras e arrumadeiras, motorista, ¢ assistente
social. A professora trabalha no local, mas ¢ vinculada a uma escola publica. Ha um servico de
psicologia que funciona no CETOHI. Demais atividades sdo orientadas pelos voluntarios. A
diretoria e conselhos deliberativo e fiscal compdem-se de pessoas da sociedade de Campo

Grande — MS.

Na casa de apoio, ha possibilidade para o abrigo de até vinte criangas acompanhadas de
suas maes. Sao oferecidas até cinco refei¢cdes diarias. As criangas contam com brinquedoteca,
acompanhamento escolar, biblioteca, aulas de informatica, e atividades ludico-pedagogicas
diversas. H4 a orientagdo constante de uma Assistente Social, que inclusive, cuida da
facilitagdo do tratamento marcando exames, organizando a ida ao hospital, etc. As maes
podem participar de grupos de trabalho, também dirigidos por uma Assistente Social, e cursos

de artesanato e culinéria.

A crianga residente em Campo Grande, MS, recebe atendimento domiciliar em forma
de cestas basicas, vales transporte e apoio psicossocial. Segundo dados fornecidos pela
entidade, cerca de cento e trinta criancas foram atendidas pela casa até o ano de 2002. Cerca
de quarenta e quatro criangas foram a obito. Até agosto de 2003 ja eram cento e quarenta e

sete criancas atendidas no total.
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Sdo recebidas na AACC — CETOHI e Casa de Apoio, criancas com todo tipo de
suspeita que envolva a possibilidade do diagnostico de algum tipo de cancer. Se o diagnostico
for confirmado, a mae e a crianga podem contar com a casa de apoio para hospedagem durante
o tratamento, no caso de familias residentes fora de Campo Grande. Dentre os diagnosticos
confirmados até setembro de 2003, estavam presentes: LLA- Leucemia Linféide Aguda,
Tumor do SNC, Linfoma (sem especificagdo ao diagnostico), Leucemia (sem especificacao ao
diagnodstico), LMA — Leucemia Mieloide Aguda, Linfoma de Hodgkim, Linfoma nao-
Hodgkim, Osteosarcoma, Tumor do mediastino, Tumor de Wilms, Tumor do figado, Sarcoma
de partes moles, Astrociloma, Histrocitose, Tumor genital, Tumor renal, Retinoblastoma,

Tumor Eveling e Plrpura.

Quanto a proveniéncia das criangas, segundo dados da entidade, praticamente, 50%
dos casos eram de Campo Grande, e 50% dos casos vieram do interior do estado de MS ¢
paises vizinhos (Paraguai e Bolivia). Apesar de a entidade ndo fazer diferenga quanto a
situagdo socioeconOmica das familias, estas geralmente sdo familias de nivel economico
baixo, pouco acesso a informacdo, condi¢des de moradia e sobrevivéncia geralmente
precarias. A doenca e mesmo a possibilidade de atencdo adequada e estruturada oferecida pela
AACC parecem apresentar interveniéncias nos casos estudados, o que serd descrito no

capitulo dos resultados desta dissertacao.

1.3 INSTRUMENTO

O instrumento de pesquisa possibilita ao pesquisador fazer e ver a emergéncia dos
dados, registra-los e estuda-los a luz de um referencial tedrico. A técnica instrumental na
pesquisa cientifica ¢ “[...] a transformac¢do do conhecimento contemplativo em receita de

como fazer as coisas com as maos”. (ALVES, 2000, p. 10).

78



1.3.1 A Entrevista

A entrevista ¢ um dos instrumentos mais utilizados em pesquisa, especialmente aqueles
construidos dentro do método qualitativo. Para Bleger (1964/1998, p. 1): “A entrevista ¢ um
instrumento fundamental do método clinico e é, portanto, uma técnica de investigagdo
cientifica em psicologia”. Segundo Turato (2003), a entrevista possibilita o conhecimento
interpessoal, facilitando a apreensdo de informagdes e também de uma série de fendmenos.
Porém, apesar de seu valor inesgotavel como instrumento de pesquisa, ha que se concordar
com Bleger (1964/1998) quando lembra que nenhum expediente ira conseguir a emergéncia da

totalidade do repertorio de pensamentos e atitudes de uma pessoa.

Na pesquisa qualitativa, o campo se refere a abrangéncia espacial, situacional e social
do objeto de pesquisa. A entrevista em profundidade, ao lado da observagao livre, consiste na

técnica mais usada no trabalho de campo.

Essa estratégia de coleta de dados € geralmente usada para: (a) focalizar a
pesquisa e formular questdes mais pessoais; (b) complementar informagdes
sobre conhecimentos peculiares a um grupo em relacdo a crengas, atitudes e
percepgdes; (c) desenvolver hipoteses de pesquisa para estudos
complementares. (MINAYO, 1996, p. 129).

Um grande desafio do estudo da subjetividade é que ndo ha acesso a ela de forma
direta, mas apenas por meio dos participantes em que aparece constituida de forma
diferenciada. Essa expressao indireta ¢é facilitada a medida que a pessoa se expressa de forma
aberta e complexa. “O uso dos instrumentos abertos facilita a expressao do sujeito em toda a
sua complexidade e aceita o desafio que implica a constru¢ao de idéias e conceitos sobre a
informagdo diferenciada que expressam os sujeitos estudados” (GONZALEZ REY, 2002,
P.82).

Nessa pesquisa, a partir dos pressupostos do método qualitativo utilizou-se a entrevista
semi-dirigida de questdes abertas, buscando perceber através da fala dos entrevistados, os
significados atribuidos e sentidos em relagdo ao objeto de pesquisa, além de colher
informacdes sobre a crianca, a familia e a historia da doenca. Segundo Neto (1994), as

entrevistas semi-estruturadas articulam outras duas formas de entrevista: a aberta e a
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estruturada, podendo o participante da pesquisa expressar-se livremente, porém seguindo um

roteiro.

O ato de dirigir significa que podemos dar a direcdo, apontar para onde a
entrevista caminhara, que € o que ocorre na situacdo de designio como uma
entrevista dirigida. Significa também que a direcdo pode ser dada
alternadamente: pelo entrevistador em alguns momentos, mas com uma
flexibilidade que permita também ao entrevistado assumir o comando. Isto
ocorre segundo uma ordem livre de temas particulares que o informante vai
associando ao assunto geral proposto pelo pesquisador, como constatamos
em nossas experiéncias com o emprego do instrumento auxiliar semidirigido.
(TURATO, 2003, p. 312).

A escolha pela entrevista semi-dirigida da-se entdo pelo motivo de que ambos os
integrantes da relacdo tém momentos para dar alguma dire¢do, representando ganhos para

reunir os dados segundo os objetivos propostos.

Foram feitas entrevistas com as maes das criancas escolhidas, buscando a coleta de
dados sobre a historia e o desenvolvimento da criancga, habitos, relacionamentos ¢ formas de
expressao afetiva, reacdo a doenga, estado atual da doenca e da familia, a partir da percepcao
dessa importante figura para a crianga. O roteiro da entrevista foi elaborado pela pesquisadora,

tendo em vista a tematica referida. (Anexo 3).
Segundo Gonzalez Rey (2002, p. 87),

[...] nesse tipo de pesquisa ndo se descobre s6 o que se busca, pois surgem
elementos que, sem terem sido definidos pelo pesquisador, se convertem em
opcdes de peso tedrico, que podem ser relevantes para o processo de
construcdo do conhecimento. O assunto estudado ndo surge de forma linear
em face de instrumentos diretamente planejados para descobri-lo, porém de
forma progressiva e diversa ao longo da expressdo complexa do sujeito
estudado.

Assim o roteiro da entrevista, foi usado apenas como um caminho inicial, querendo
provocar o tema nos entrevistados, sem se tomar como um roteiro rigido, de categorias pré-
estabelecidas. Até porque, todo problema subjetivo ¢ afetado pelas condigdes em que a pessoa
se encontra e pelo sentido dessas condigdes para ele. O contexto da pesquisa afeta a expressao

do participante nela.

Gonzalez Rey (2002) acredita que os instrumentos de pesquisa devem integrar formas

orais e escritas, desenvolvendo-se como um continuum no processo de coleta de dados. Com
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as criangas, além do contato pessoal inerente a abordagem qualitativa, utilizou-se o desenho,

importante via de expressao da crianca.

1.3.2 O Desenho

Historicamente, o homem utilizou-se de desenhos para registrar seus sentimentos e
acoes muito antes de empregar simbolos que registrassem especificamente a fala. Considerado
a partir deste ponto de vista, a comunicacdo por meio de desenhos ¢ uma linguagem
elementar. O homem comega a usar a comunicagdo grafica ja em uma época muito precoce de
sua vida. Portanto, nos desenhos projetivos, as caracteristicas inconscientes empregam com

bastante facilidade a linguagem simbodlica (HAMMER, 1991).

Quando se observam desenhos de criangas vé-se transmitidas coisas que elas nunca
poderiam ser capazes de expressar em palavras, mesmo que estivessem inteiramente
conscientes de alguns dos sentimentos que as atormentam e mobilizam. Mesmo porque
mediante o desenvolvimento normal de aquisicdo de habilidades, a linguagem verbal ¢
desenvolvida em interagdo com o meio e a crianga a vai aprimorando. Sendo o desenho

impresso na filogénese do homem, a crianga pode expressar-se naturalmente através dele.
Segundo Cox (1995, p. 2),

O estudo dos desenhos infantis comegou ha cerca de cem anos. Num dia
chuvoso da década de 1880 — ou pelo menos assim se conta — um italiano de
nome Corrado Ricci correu buscando abrigo em uma viela coberta. Enquanto
esperava a chuva amainar, uns rabiscos na parede atrairam sua aten¢do. Viu
alguns desenhos encantadores e um tanto desajeitados que qualquer pessoa
reconheceria como feitos por mao infantil. Até ai nada de novo, exceto que
Ricci, intrigado pelos desenhos comegou a cogitar sobre o que havia de tdo
especial neles que os tornava diferentes da arte convencional dos adultos.
Assim comegaram seu interesse ¢ estudo da arte infantil. Embora nio tenha
sido ele a primeira pessoa a levar a sério o assunto, foi seu livreto, A Arte das
Criangas Pequenas, publicado em 1887, que deflagrou o interesse pelo
desenho infantil.

As técnicas projetivas graficas em Psicologia vém se expressando de diversas formas,

ha mais de cinqiienta anos. Baseiam-se na tese de que cada ato, expressdao ou resposta de uma
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pessoa, de alguma maneira, apresenta a marca de seu dinamismo psiquico. Segundo Hammer
(1991, p.1) “[...] nos desenhos projetivos, as atividades psicomotoras do sujeito sdo gravada no
papel. [...] A percepgao consciente e inconsciente do sujeito em relagdo a si mesmo € as
pessoas significativas do seu ambiente determinam o conteudo de seu desenho”. Para Trinca
(1987, p. 1), “Técnicas graficas sdo aquelas em que o sujeito, para se comunicar, faz uso nao
da fala, mas de grafismos, ou seja, desenhos, pinturas, rabiscos, etc., espontdneos ou
dirigidos”.

Segundo Hammer (1991), muitos pesquisadores utilizaram o teste do desenho em
diversos temas. Este autor cita Kotkov e Goodmam, em 1953, que utilizaram o desenho em
pesquisas sobre imagem corporal, Meyer, Brown e Lerne, em 1955, num estudo de casos
cirargicos, entre muitos outros. Todos os estudos verificaram a identificagdo dos conflitos e
situacdes psicossociais que podiam ser objetivamente observados, expressos nos desenhos. A
técnica do desenho livre foi também muito estudada no Brasil. Segundo informa Trinca (1987,
p. 2), “Um esbogo histoérico publicado no Brasil, foi realizado por Souza Campos (1967),
outras referéncias historicas, encontradas em nosso meio, estdo em Louren¢do Van Kolck e

Angelim (1969) e Lourengao Van Kolck (1966)”.

Definidos e utilizados pela psicologia clinica e também na pesquisa cientifica como
instrumento de investigagdo, as técnicas projetivas graficas sdo uteis, segundo Stern (1967, p.
85) “[...] quando o sujeito ndo pode se expressar verbalmente, seja por pouca idade, no caso de
criangas, porque sofre de algumas limitagdes ou dificuldades, seja porque, devido a qualquer
outra razao, a expressdo grafica satisfaz mais do que a verbal”. Nesta pesquisa, foi utilizada a
técnica do desenho livre, no sentido de desenho nao-dirigido, proporcionando liberdade na

escolha do tema e na execucdo gréfica.

Segundo Trinca (1987) a interpretagdo dos desenhos projetivos baseia-se nos seguintes
fundamentos: o uso de significados psicanaliticos e outras atividades impregnadas de
determinismo inconsciente; os mecanismos de deslocamento e substituicdo, bem como os
fenomenos patologicos; as associagdes; evidéncia empirica; derivados dos desenhos prévios
dos pacientes; a correlagdo entre os desenhos e o quadro clinico; a consisténcia interna entre
os instrumentos da bateria projetiva; e os estudos experimentais. No caso da crianga, deve-se

levar em conta também, seu nivel de desenvolvimento cognitivo e a evolucdo do grafismo
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infantil. Boutorm (1968 apud TRINCA, 1987, p. 3) afirma que: “Ao desenhar, a crianca
representa aquilo que constitui o objeto de seu desejo ou de seu medo, significando que se

converte em seu autor ¢, dessa maneira, o domina”.

Os desenhos projetivos t€ém sido utilizados em pesquisas com indiscutivel relevancia,
revelando ser um instrumento fidedigno para investiga¢ao da personalidade, a partir da tese de
que a pessoa se expressa em seus desenhos, inclusive com maior facilidade e menor

resisténcia que através da linguagem falada.

1.4 PROCEDIMENTO

O primeiro contato desta pesquisadora com a AACC foi feita via telefone, visando
marcar uma audiéncia com quem da diretoria pudesse atendé-la. A reunido se deu com a
diretora de relagdes institucionais da AACC. A recepgao foi muito boa, posto que um dos
objetivos da entidade ¢ colaborar com pesquisas cientificas na area que possam melhorar o
tratamento, conhecimentos e qualidade de vida dessas criangas. Foi combinado, que segundo
os critérios da pesquisa, esta seria feita na casa de apoio, ndo cabendo interven¢do com as

criangas no CETOHI.

Foi assinado o termo de consentimento institucional (Anexo 2), visando garantias
¢ticas a entidade e a pesquisadora. Em seguida foram feitas duas visitas a casa, onde a
pesquisadora foi apresentada a equipe e pode conhecer a dinamica do local. A partir de entdo,
durante os meses de agosto, setembro, outubro e novembro de 2003, todas as tardes de terca-

feira, a pesquisadora esteve na casa de apoio da AACC procedendo a coleta de dados.

Num primeiro momento procedeu-se a pesquisa documental, colhendo dados a respeito
da entidade e das criancas atendidas nos cinco anos de existéncia da AACC. Posteriormente
foram realizadas as entrevistas com os funciondrios da casa, responsaveis pelos cuidados com

as criangas e também com o médico que as atende no CETOHI.

83



As entrevistas com as maes foram feitas em sala privativa, na casa de apoio, liberada
pela entidade para este fim. Explicados os propositos da entrevista, ndo houve resisténcia,
exceto por uma mae, que inicialmente ndao queria “falar de novo sobre este assunto” (sic.),
mas, apds explicacao e leitura do roteiro da entrevista, concordou em participar. Em um dos

4

casos, a acompanhante da crianca ¢ uma irma, quem, entdo, concedeu a entrevista. Isto
aconteceu devido a impossibilidade da mae, em funcdo de problemas de saude, em
acompanhar o tratamento da filha. Nessa mesma conversa, foram assinados os Termos de

Consentimento Informado (Anexo 1), e autorizado o contato com as criangas pelas maes.

A partir dai, dentro da disponibilidade das criangas, foram realizadas as sessdes de

desenho. Todo esse procedimento foi executado obedecendo aos critérios abaixo relacionados:

a) selecdo dos participantes segundo critérios estabelecidos para esta pesquisa e

descritos anteriormente (p.75);

b) local apropriado, garantindo privacidade;

.

c) garantia do sigilo quanto a identidade do entrevistado, bem como demais

cuidados éticos pertinentes;

d) questdes do roteiro colocadas pelo entrevistador e respostas gravadas em fita
cassete para posterior transcricdo, tendo o entrevistado a liberdade de dar seu

proprio caminho ao discurso;

e) o entrevistador ateve-se as questoes previstas no instrumento de pesquisa ou outras

afins, evitando colocagdes de julgamento ou aconselhamento.

f) a aplicagdao dos desenhos se deu de forma cuidadosa, garantindo o estabelecimento

do rapport com a crianga, bem como sua liberdade de expressao.

Apds a coleta de dados, procedeu-se a analise, conforme descrito a seguir. Pretende-se,
apos aprovacao final desta dissertagdo, fazer uma devolutiva a entidade, visando contribuir, de
alguma forma, com o tratamento e cuidado assistencial das criancas doentes de cancer e suas

familias, através dos resultados obtidos.
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1.5 O TRATAMENTO DOS DADOS

Considerou-se as ponderagdes feitas por Minayo (1996) quando estas se referem aos
trés obstaculos aos pesquisadores: o perigo da compreensdo espontanea, como se o real se
fizesse nitido; a fixacdo nos métodos de pesquisa, esquecendo o essencial e a juncdo das
teorias e conceitos aos dados recolhidos. Todo material recolhido busca ultrapassar as

incertezas, enriquecer a leitura do objeto estudado e integrar as novas descobertas.

A técnica escolhida para a analise dos dados foi o estudo de quatro casos, sob
orientagdao qualitativa. O Estudo de Caso ¢ uma técnica do método qualitativo, e retine uma
diversidade de instrumentos e procedimentos que permitam a reunido e o registro de dados de
um caso particular, ou de alguns poucos casos similares, a fim de se estudar algo singular. O
Estudo de Caso, portanto, encerra grande potencial para conhecer ¢ melhor compreender um
determinado tipo de problema, visto que revela a multiplicidade e complexidade das
dimensdes nele presentes e enfoca os elementos basicos e suas inter-relagdes. “Um estudo de
caso pode ser relevante para a produgdo de conhecimentos sobre a subjetividade individual,
pois acumula evidéncias Unicas e essenciais para o desenvolvimento do conhecimento”.

(GONZALEZ REY, 2002, p. 172).

O tratamento dos dados iniciou-se com a transcricdo das entrevistas, descricdo e
analise de cada caso. Em seguida, analise dos desenhos, caso a caso, a fim de garantir maior

fidedignidade nas interpretagdes.

Por fim, procedeu-se a analise e interpretacdo dos dados, a partir da fundamentagao
teorica utilizada, procurando integrar todo o processo, com suas significacdes proprias,

trabalhando a complexidade dos sentidos presentes nos objetivos e hipdteses deste estudo.

Esses procedimentos procuraram privilegiar o aspecto da analise, desvelando o sentido
de uma comunicagdo e revelando os significados atribuidos e sentidos pelos sujeitos. Para

Chizotti (1991, p.78),

Os pesquisadores que adotaram essa orientagdo se subtrairam a verificacio
das regularidades para se dedicarem a andlise dos significados que os
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individuos ddo as suas agdes, no meio ecoldogico em que constroem suas
vidas e suas relagdes, a compreensdo dos sentidos dos atos, das decisdes dos
atores sociais ou, entdo, dos vinculos indissocidveis das agdes particulares
com o contexto social em que estes se ddo.

A legitimidade se define, entdo, ndo por comparagdo entre idéias diferentes, ou entre
idéias e dados, mas pela congruéncia dos processos que se constituem na constru¢do do
conhecimento que representam sistemas subjetivamente construidos e que integram diversas

dimensodes de produgdo de conhecimento.

1.6 ASPECTOS ETICOS

A dimensao ética na pesquisa cientifica, qualquer que seja a area que tenha implicacdes
a vida humana, faz-se considerar uma vez que deve ser respeitada a autonomia inerente aquele
que se dispde a ser sujeito da pesquisa. Assim, o sujeito desta pesquisa foi informado quanto

ao objetivo, procedimento e divulgacao dos resultados.

Os entrevistados foram e serdo beneficiados pelo aumento da consciéncia de sua
situacdo de vida pelo exercicio de falar de si e pelo altruismo em relagdo a outros em situagdes
similares. Nesta pesquisa, a postura da pesquisadora e os instrumentos utilizados, buscaram
atender a prerrogativa ética em pesquisa de um risco minimo, no sentido de provocar o menos

possivel, prejuizo aos participantes.

Nesta pesquisa, houve preocupacao em propiciar um setting adequado para a expressao
facil dos sujeitos e seus responsaveis, garantindo a privacidade e o sigilo, tanto da identidade

dos informantes quanto de seus contetidos.

A participacdo nesta pesquisa se fez mediante o consentimento livre dos entrevistados,
sendo que a qualquer momento poderiam ter desistido. Tal consentimento se documentou com

a concordancia expressa no Termo de Consentimento Informado (Anexo 1).

86



IV — RESULTADOS E DISCUSSAO

A apresentacdo dos resultados, bem como sua discussao, tentando uma aproximagao,
ainda que relativa, das questdes relacionadas a identidade das criangcas acometidas de cancer
que contribuiram para esta pesquisa, faz-se-4 mediante apresentacdo dos casos, através do
relato das entrevistas com as cuidadoras das criangas, ¢ os desenhos confeccionados pelas

crianc;as, Caso a caso.

Como ja foi referido anteriormente nesta dissertacdo, os participantes desta pesquisa
sdo criancas acometidas de cancer, com idade entre seis e dez anos, residentes em cidades do
interior do estado de Mato Grosso do Sul, que vem a Campo Grande para tratamento.
Recebem hospedagem e apoio assistencial na AACC — Associacdo de Amigos de Criangas

com Cancer.

Em geral, a partir do diagnostico, permanecem de seis a oito meses em tratamento
intensivo, necessitando, na maioria das vezes de internagdo. Nesse periodo pode haver
necessidade de intervengao cirirgica, dependendo do caso. Depois, entram na chamada fase de
manutencao, quando permanecem em tratamento medicamentoso, a quimioterapia oral. Nesse
periodo, vao para suas casas, vindo de mé€s em més para exames ¢ acompanhamento. Quando

saem da fase de manutengao, serdo consideradas curadas se passarem cinco anos sem recidiva.

Apresentar-se-4 os casos de quatro criancgas, duas meninas e dois meninos. Uma

menina tem sete anos e estd com linfoma de Hodgkim. A outra menina tem sete anos e esta
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com Leucemia. Um menino tem nove anos, com Leucemia, € o outro menino, com 0ito anos,
com Linfoma ndo Hodgkim. Sdo todas doencas relacionadas ao Sistema Linfatico, de curso
maligno e tratamento similar. Em entrevista com as maes, todas referiram inicio abrupto, com
fadiga, irritagdo, falta de apetite e febre como primeiros sintomas. Houve dificuldade para o
diagnostico correto na cidade de origem, recebendo orientagdo e tratamento adequado depois

de encaminhados para Campo Grande-MS.

As criancas passaram por um periodo doloroso de internagdo, onde a possibilidade do
obito era grande devido a gravidade do quadro quando da internacdo. Os exames € o
tratamento sdo altamente invasivos e de resultados incertos. Na ocasido da pesquisa, as
criangas ja estavam numa fase melhor do tratamento, ndo precisando estar internadas e a
quimioterapia era feita via oral. As maes estdo mais calmas e esperancosas, referindo até
mesmo a cura para seu filho. Porém, ¢ um periodo onde o alivio da internagdo e vivéncia da
morte convive com a possibilidade de recidiva. As criangas t€ém conhecimento da cada passo

do processo e parecem viver todas as angustias junto com a mae.

Na percepcao desta pesquisadora, as criangas, quando estdo juntas parecem nao
interagir entre si. Brincam ou fazem atividades sozinhas. S@o criangas inicialmente de contato

facil, mas, a medida que se estd com elas, percebe-se uma certa ansiedade ou até irritabilidade.

4.1 CASO 1

A. P., 7 anos, faz a primeira série do primeiro grau. Os pais vivem juntos ha 22 anos. E
a cacula de sete irmdos. A cuidadora de A.P. ¢ M., sua irma de 21 anos, quem, inclusive,
concedeu a entrevista. A mae ¢ alcoolista e sofre de epilepsia, e segundo M. ndo tem
condi¢des de “criar” A.P. Segundo o que M. refere, trata-se de uma familia bastante
desestruturada. M. diz que passa o dia em casa, mas a noite “[...] pego o meu rumo (sic)”.
Segundo M., ¢ ela quem costuma resolver situagdes mais sérias em casa: “Porque eu sou o
bracgo direito e o esquerdo de casa (sic)”. M. descreve a mae como “dependente quimico (sic)”,

por conta do consumo excessivo de alcool. Quanto a epilepsia, diz que a mae nunca quis se
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tratar. Refere ainda um irmao de 18 anos que sofreria de “Osteoporose no 0sso (sic)”. M. se
coloca como responsavel pela familia: “[...] fica dificil pra mim, que € s6 eu né?[...] Tem hora

que eu caio, levanto, mas... sigo em frente, fazendo o que eu posso (sic)”.

Quando da entrevista, a familia tinha conhecimento do diagndstico hé cerca de um ano
e um més. M. diz que ja sabia que seria cancer, refere que A.P. comecou a apresentar febre.
Levada ao médico, foi diagnosticada anemia e receitado “Licor de cacau Xavier (sic)”. A febre
continuou at¢ M. perceber que A.P. estava inchada e “Nado parava em pé (sic)”. Houve
internacdo por cinco dias com suspeita de leximaniose. Foi feita uma puncdo e surgiu a
suspeita de leucemia. Encaminhada para Campo Grande, teria sido dito a M. que A.P. ndo

tinha cura, foi entdo encaminhada ao Hospital Regional e a AACC.

Refere que sofreu “Muitos apuros (sic)”, logo que chegou a Campo Grande. “Eu nao
conhecia ninguém, eu fiquei cinco dias sem comer, perdi totalmente peso, eu s6 sabia chora
(sic)”. Conta que nao entendia porque estavam fazendo A. P. sofrer tanto, ja que diziam que
ela ndo tinha cura. Pode-se pensar em uma questdo de poucas informagdes acerca do
tratamento pelos familiares, ocasionando interpretacdes e vivéncias ainda mais dolorosas,
além da raiva dirigida a equipe médica, como se esta fosse responsavel pelo sofrimento do
doente. Depois de encaminhada a entidade assistencial, quando também recebeu cuidados, M.

diz ter melhorado.

Segundo Martins do Valle (1997), os primeiros sinais de que algo ndo esta bem com a
crianga preocupam a familia e, apesar da busca em associd-los a uma doenca banal, geram

uma inquietacao silenciosa.

A confirmacdo do diagnostico ¢ geradora de angustia e a possibilidade da morte ¢
sentida como real, quando ndo, a morte imaginaria acontece, € o paciente passa a ser visto e
tratado como se ndao houvesse chance de recuperagdo. As dificuldades se relacionam a
compreensao do cancer. Sentimentos de culpa e a dificuldade de aceitagdo fundamentam-se no

fato de ndo haver uma explicagdo causal para a doenga.

M. ndo sabe a que atribuir a doenca. Acreditava que era hereditdrio, mas em sua
familia ndo ha ninguém com a doenca. Refere que A.P. era uma crianga que pulava, brincava,

sonhava em poder estudar. Agora estd na escola, mas sofre o preconceito dos amiguinhos, que
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acham que a doenga pega. Depois da doenca, percebe A.P. mais dengosa, carinhosa e também
mais agressiva, além de mais retraida. A fala faz pensar em baixa tolerancia a frustragdo e
caréncia de afeto, além da possibilidade de agora ganhar atencdo. Refere que A.P. ficou “Um
pouco brava, ela qué enaltecé a voz comigo [...] (sic)”, depois da ocorréncia do cancer. Parece

que A.P. passou a exigir atencao e amor, traduzido as vezes, em ser feito o que ela quer.

Neste item fica evidente que o comportamento e as reagdes da crianca se modificam
passando a ser diferente do que € descrito como seu comportamento anterior. Para Simonton
(1990, p. 164), “[...] as doencas graves permitem ao paciente exprimir seus sentimentos e pedir

que suas necessidades sejam satisfeitas”.

M. ¢ bastante auto referente em sua entrevista, varias vezes, perguntada sobre a doenca
da irma, acabava falando de si. “Eu ndo fui aquele filho que teve carinho nem de pai nem de
mae né? [...] Porque eu sou uma pessoa muito estressada, qualquer coisinha eu fico com raiva,

entdo[...Jeu tomo diazepam (sic)”.

Vale pensar entdo, na estrutura familiar onde A.P. esta inserida. Os pais, ao que refere
a entrevistada, ndo assumem a dire¢do da familia, e tampouco se colocam como figuras
vinculares para os filhos. M. de 21 anos, e fruto dessa estrutura vincular, ¢ quem assume a

criacdo e os cuidados da irma cagula.

Acreditando que sdo os vinculos iniciais os responsaveis pela estruturagao do self da
pessoa, cabe a familia oferecer um suporte adequado para que as condigdes inatas do bebé

para desenvolver-se alcancem sua capacidade total.

Winnicott (1971/1975) descreve a sustentacdo ou holding como primordial para o
desenvolvimento afetivo precoce. Esta prote¢ao e cuidado que a mae deve proporcionar a seu
filho ndo tém apenas implicacdes de ordem de garantir a sobrevivéncia. A mae ¢ o ego
auxiliar, até que a crianga possa integrar os estimulos e a representagdao de si e dos demais,
adquirindo um ego sadio. Quando hé a falha da fungdo materna, estas sdo traduzidas como
experiéncia subjetiva de ameaca, que obstaculiza o desenvolvimento (BLEICHMAR;

BLEICHMAR, 1992).

M. conta que, antes da doenca, A.P. ndo convivia muito em casa. “O tempo dela ¢ fica

fora de casa, na casa dos tios, tias, madrinha, num convive muito dentro de casa. Entdo... antes
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de fica doente era assim. A vida dela era fora de casa (sic)”. Diz que ndo sabe da gravidez de
A. P., pois tinha fugido de casa nessa época. Novamente se torna auto referente, pois passa a

contar os motivos que a levaram a fugir.

M. refere por varias vezes o que se pode entender como ganhos secundarios
relacionados a doenga da crianga. Note-se que tais ganhos sdo obtidos por toda a familia e
dizem respeito tanto a questdes materiais, como afetivas. “[...] chegou num certo ponto que
uma tia chegou e falou pra ela (a mae) que A. P. ndo tinha cura. E isso fez ela conseguir um
trabalhol...] (sic)”. “[...]eu tenho passado por isso (falta de carinho dos pais) muito antes da

A.P. fica doente e depois que A. P. ficou doente deu uma melhorada assim, mas...(sic)”.

Parece haver um beneficio mituo entre crianga a familia a partir da doenga: a crianca
passa a ser bem tratada, a receber carinho e ateng¢do, e a familia usufrui o equilibrio buscado
em funcao do bem estar da familia.

“Ah! com a familia ¢ um relacionamento muito bom, mae, pai, irmao,
tudo trata muito bem ela, da carinho, da apoio, da todo incentivo que
ela merece te né? E uma convivéncia normal cheia de harmonia.
Quando ela ta 1a parece que uma paz tdo grande que reina, ninguém

briga, ninguém discute. Ja ela, depois que ela ficou doente, parece que
ela foi uma...harmonia que ela trouxe pra dentro de casa (sic)”.

“Quando ela td l& minha mae raramente bebe, entdo o que ta
incentivando a gente a tentd fazer a minha mae larga do alcool ¢ a A.P
(sic)”.

Perguntada sobre A. P. quando bebé, responde que “Era gordinha, ndo tinha nenhum
problema (sic)”, fazendo uma associagao entre gordinha e saude. Neste item, chama a atengao:
a questdo da cultura e o conceito de satde que dizem respeito ao quanto o conceito das maes,
construido a partir de suas relagdes interpessoais e das crengas de seu grupo social, influencia
na sua forma de representar a crianga antes da doenga. Interessante notar o quanto a doenca
passa a ser ponto de referéncia, no sentido de as respostas sempre se situarem em termos de
satide/doenga. Para Sevalho (1993), ha uma necessidade de falar sobre a doenca a fim de

entendé-la, pois € um evento que faz diferente toda trajetdria pessoal e social da pessoa.

Diz que o desenvolvimento de A. P. foi “Normal (sic)”. A. P. iniciou na escola com
seis anos e segundo M. Est4 enfrentando preconceito dos colegas, especialmente pelo fato de

estar careca. Aparece aqui, a questdo da concretude da doenca representada nos efeitos do
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tratamento, e provocadora de reagdes sociais ao individuo em decorréncia do cancer. Como no
cancer ¢ o tratamento que mais aparece € provoca reagdes, muitas vezes ¢ visto como uma
segunda doenca (ALBY, 1986). A quimioterapia ¢ a radioterapia traduzem a concretude da
doenga, fazendo com que esta seja percebida. O tratamento pode se tornar o foco central da

experiéncia de ter um cancer.

Perguntada sobre a doenga, refere a fase critica, a hospitalizagcdo e o sofrimento que

viveu.

“Eu tive no CTI com ela né? fui pro CTI com ela, foi num momento
assim, que eu vi um telefone na minha frente e fiquei a ponto de ligar
pra casa e falar bem assim: Pai, pode prepara o funeral que A. ta
morrendo. Chorei bastante, sofri, que eu num tinha mais esperanca de
vence, aquilo que eu passei com ela. Chegou momento assim, natal,
carnaval, nunca passei longe, que dizer natal nunca passei em casa,
nunca consegui passa natal com a minha familia, porque eu tenho
lembranga muito forte comigo de desprezo sabe? E carnaval que eu
nunca perdi, de eu td dentro do hospital e a minha cidade sendo
filmada pro carnaval, aparecendo na televisdo e fald: minha nossa eu
nunca perdi um carnaval, primeira vez que eu t6 aqui entalada nesse
hospital sem pode sai. Ai foi quando ela falo pra mim bem assim: M.,
para de chora, tudo o que vocé ta fazendo por mim, um dia vocé vai
recupera. Aquilo 14 doi, quando a gente ouve, uma crianga fala
daquele, desse jeito. Doi. Uma coisa que me machucava muito, vé
ela... assim, desabafa, sabe? Que ela também sofria. Que ela ndo queria
mais fica ali deitada. Das cirurgia que ela fez, das amoxilinas que ela
tomo, tudo isso ela reclamava. Entdo, eu consegui superd isso com
ajuda dela. Porque eu ndo sabia, eu num conseguia assim solta pra fora
com nenhuma outra pessoa, tinha que chora na frente dela pra ela vé
que eu tava sofrendo Eu ndo sei, eu ndo sabia choré escondido dela. E
foi através dela e de um voluntario 14 do CETOHI o nome dele é M.,
que eu consegui aumentd a minha esperanca, dela se curada. Igual hoje
ela ta 100% nao, 80% acho que curada(sic)”.

Interessante notar a necessidade que M. demonstra, de A.P. perceber seu sofrimento.
Chama a aten¢do também, a fala de M. no sentido de A.P. té-la ajudado a superar o
sofrimento. A.P. precisava de cuidados e tinha a M. para dispensa-los. Talvez tenha tido que

ajudar a M. para que pudesse receber o que precisava.

M. parece entender a ndo-reagao ao tratamento como sinal de for¢ca. Ha uma tendéncia

a minimizar as reagdes organicas comuns ao tratamento.
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“Ela reagiu bem ao tratamento, ela reagiu bem, nunca nenhum
tratamento que ela fez deu nenhum tipo de reagdo nela, ndo, deu, a
quimioterapia deu uma reagao nela, deu uma alergia nela, ai, s6 foi
uma vez também e nao deu mais. Os remédio, comprimido, também
tudo ela tomo (sic)”.

Em relacdo as expectativas, M. parece atribuir a possibilidade da cura ao médico.
“Ela ta tomando uma medicacdo né? que as medicacdo que ela tava
tomando nao tava dando resultado, que veio dos Estados Unidos, de

Miami, e...do tratamento eu ndo t6 esperando nada, eu to6 esperando do
Dr. uma resposta (sic)”.

A atribui¢do do poder de cura ao médico ¢ um fenomeno que pode ser associado a
representacdo social do médico. O médico ¢ o curandeiro, aquele que € capaz de tirar a doenga
do corpo doente. Segundo Simonton (1990), os pacientes de cancer aceitam a posi¢do bastante
confortavel de ndo serem responsaveis pelo seu corpo, colocando o médico num pedestal de

poder:

[...] no caso do cancer, assim como no de outras doengas, os médicos ndo tem
todas as respostas. Os pacientes que até agora confiavam aos médicos sua
saude ficam muito zangados quando confrontados com esse fato. ‘Doutor, o
senhor tem que me curar’. De certa maneira, ¢ como se o paciente culpasse o
médico por sua doenga. (SIMONTON, 1990, p. 76).

M. parece sentir a doenca da irma como algo que atrapalha sua vida.
“Pra mim se v€ livre né? Porque isso ai ¢ por pouco tempo que eu vou
continua com ela que eu pretendo i embora. Da minha cidade pra outro
estado. Entdo s6 to, eu ndo preciso de mais nada, pra mim ela ta
curada, eu so preciso da resposta do Dr. fala pra mim a parti de hoje

ela entra em manutengdo sé isso. Porque chega uma ¢é por que nds
cansamos (sic).”

O diagnostico de A.P. ¢ de linfoma de Hodgkim. No dia da entrevista, A.P. estava
bastante ansiosa, pois no dia seguinte iria fazer nova bateria de exames. A.P. ndo estava bem.
Havia possibilidade de nova internagdo. Duas semanas depois, quando A.P. deveria estar de
volta a AACC, ela ndo apareceu, pois M. havia ido embora de casa e ndo havia quem pudesse
trazé-la. Um més depois uma outra irma a trouxe e o estado de A.P. era delicado, havendo

intensificacdo do tratamento.

Com a entrevistadora A.P., no primeiro contato se mostrou doce ¢ timida. Durante a

sessdo de desenho, sem mais, deu um beijo na pesquisadora. Num segundo encontro estava
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mais falante, contando dos exames e de um sonho que havia tido naquela noite. Estava agitada

e parecia ansiosa.

Seus desenhos vao sendo feitos ao acaso, um elemento, depois o outro, conforme o
espago na folha permite. O que revela uma espécie de desorganizacao interna, além de menor

controle e maior dependéncia, com franca imersao num mundo de fantasia.

A questdo da necessidade de controle sobre o mundo e sobre a vida, possivelmente
perdido em decorréncia da doenga aparece, nos desenhos de A.P. onde se encontra sempre
uma espécie de moldura, que ela faz por primeiro, eliminando o canto da folha, quem sabe

numa tentativa de controle sobre o mundo.

Parece que nao ha um reconhecimento claro e funcional das cores, - a grama ¢ rosa, o
tronco da arvore preto — nem do espaco, - a arvore fica acima do sol, e este em companhia das
flores. O contato com a realidade ¢ deficiente neste sentido e ha uma dificuldade de
organizacdo dos impulsos e pensamentos, evidenciando caracteristicas do estadgio pré-

esquematico proposto por Lowenfeld (1961).

No desenho 2 de A., ha duas representagdes de sol, uma enorme nuvem chovendo,
duas casa feitas s6 de telhado, trés arvores de tamanhos crescentes, sendo a do meio bastante

fragil. A terceira tem rosto e estd dando a lingua. Durante a confeccdo do desenho, refere um
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sonho aonde uma bruxa viria pega-la, A.P. foi salva por seu pai. Aqui aparecem de forma clara
os conflitos inconscientes, a fragilidade sentida e a agressividade relacionada. Imersdo na

fantasia e sentimentos ameagadores podem ser inferidos.

>l iz

O caso de A.P. ¢ singular no que diz respeito a apresentacao de sua estrutura familiar,
que, segundo o relato de sua cuidadora e irma, seria bastante desestruturada. Seus desenhos
revelam sentimentos de angustia, ameacga, inseguranga, possivelmente relacionados com o
vivenciar da doenga. Porém, a partir do relato, talvez se refiram também as suas vivéncias
anteriores. Note-se que a doenga parece ter trazido beneficios neste sentido, pois segundo M.,
o ambiente relacional familiar modificou-se positivamente. A imersao no mundo de fantasia,
mecanismo utilizado por criangas de sua idade, pode servir como modo de lidar com as

angustias vividas, numa tentativa de elabora-las.
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4.2 CASO 2

T., sete anos, estd na primeira série do primeiro grau. Os pais sdo casados hé oito anos.

Filha uinica, na ocasido da entrevista a mae, G., estava gravida de nove meses.

Mae evangélica, convertida apos a doenga, e pai catdlico. Residem em uma fazenda e,
segundo G., ndo lhes falta nada. Na época da entrevista, a familia tinha conhecimento do
diagnostico hd cerca de um ano e dois meses. A mae refere que T. comegou a sentir-se
enfraquecida, a ndo querer brincar e a s assistir a televisdo. Levada ao médico, o primeiro
diagnodstico foi de reumatismo. Trazida a Campo Grande, foi diagnosticada leucemia.
Inicialmente tratada com quimioterapia intravenosa, com internagdo. Apresenta quadro estavel

e estd fazendo quimioterapia oral.

G. conta que quando o médico foi lhe falar sobre o diagndstico, disse que estava com
“[...] uma alteracdozinha consideravel no sangue, pra ndo dizer o nome (sic)”. Mas G. tinha

assistido em uma novela: “Alteragdo no sangue, plaqueta, essas coisas, ¢ nas novela né?,

falava de leucemia (sic)”. Entdo perguntou ao médico, ao que este confirmou.

Percebe-se uma certa dificuldade do profissional ao comunicar o diagnostico. Pode-se
pensar em resisténcias ao diagndstico de cancer em uma crianga. Para Helmam (1994), o
médico, apesar de ter suas premissas baseadas no modelo cientifico, pode ter a mesma
compreensao cultural que os pacientes. Ou seja, sofrem influéncias da ordem da representagao
social da doenga em seu comportamento em relagdo a ela. Ainda mais quando a doenga em
questdo nao for sua especialidade. O cancer, segundo este mesmo autor, estd associado, na

imaginagao das pessoas, a questdes morais da saude, da doenga e do sofrimento humano.
Quanto a sua reacdo, G. diz que:

“O mundo acabou para mim. Foi terrivel [...] eu enlouqueci dentro do
hospital. Ninguém me segurou. Falei ndo, isso ndo ta acontecendo com
a minha filha, c€s tdo loco. E ela também abragou comigo, chorava,
nao mae, isso ndo ta acontecendo comigo ndo maezinha (sic)”.

A reagdo de G. ao diagnoéstico € de desespero, perda e morte iminente. A angustia

prevalece. Chama a atengao também, a reacao de T., que compartilha do desespero da mae.
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Para Castro e Piccinini (2002, p.626)

[...] os recursos psicologicos dos genitores, da propria crianga e a estrutura
familiar interagem e podem contribuir para a adaptacdo da criancga a doenga.
Por vezes, o desajustamento da crianga doente pode estar mais relacionado
com o modo como a familia lida com a crianga, do que com os
comportamentos da crianca em si.

Assim, o suporte familiar e as competéncias de cada membro da familia sdo
importantes e influenciam o modo da crianga lidar com a doenga. A familia pode servir como
moderadora na atenuacao dos efeitos negativos da doencga, ou exacerbé-los. A crianca percebe

quando esta severamente doente pela preocupagdo e angustia de sua familia.

Ainda falando de seu desespero, G. refere ter entrado em depressdo, pensado em
suicidio. Diz que conforme o que acontece também com as outras criangas, volta a se sentir
mal:

“Eu comecel, ja tava bem, agora comecou aquele mal estar em mim de
novo né? Conforme acontece de algumas criancas que comegaram o
tratamento junto com ela, ... agora acabei de saber que uma menininha

que comegou o tratamento com ela veio a falecer depois que entrou em
manutencaol...] (sic)”.

Parece que a possibilidade da morte e a ameaga de recidiva ¢ um fantasma que os
acompanha sempre. Evidencia-se aqui o medo da morte ¢ a ameaga de recidiva. Existe a
crenca de que o cancer esta ligado a morte em breve espago de tempo. Associada a essa
representagdo, aparece a ansiedade da espera: parece que o paciente s6 ainda ndo morreu.
Nesse contexto, a recidiva, ou seja, a reapresentacdo dos sintomas da doenga ou seu
agravamento, parecem lembrar a todos que a morte se aproxima. Rezende (2000, p. 70) diz

que:

O impacto de uma doenga, como o cancer por exemplo, ¢ uma daquelas
oportunidades na vida que nos coloca repentinamente face a face com nossa
tdo negada fragilidade e nosso fim [...]. Perde-se o chdo e abre-se uma ferida
no narcisismo, porque no inconsciente somos imortais.

Nesta fala G. menciona algo que faz pensar nas representagdes sociais do cancer:
“Achava que era mentira do médico que tinha cura [...]. Todo mundo
chegava: 6 tem cura sim, eu sei que ¢ engano, a gente falava. Que a

nossa familia ensinou que essas coisas nem tinha cura, entdo a gente
foi vivendo, aprendeu (sic)”.
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A representacgdo social do cancer e seus estigmas fatalmente acompanham as criangas e

as familias que dele sofrem. Segundo Helmam (1994, p. 112),

As metaforas dos problemas de satide — particularmente no que se refere a
condicdes graves como o cancer — trazem consigo uma série de associagdes
simbdlicas, que podem afetar profundamente a maneira como as vitimas
percebem a sua doenga e o comportamento de outras pessoas com relagdo as
mesmas.

Na realidade atual, ha ainda a influéncia dos meios de comunicagdo, que aparecem
neste caso, de forma explicita. Lembrando que mesmo que a midia apresente apenas
informagdes, sem julgamento de valor, as pessoas recebem tais informagdes ja resignificando-

as a partir de seu codigo de linguagem, das representagdes de seu grupo social.

A mae atribui a doenca a um trauma de quando T. teria presenciado brigas entre os
tios, € viu o pai ser ameacado com uma faca. Diz que uns quatorze dias depois comecaram a
aparecer os sintomas. Para Santos (2000), para quem o estar bem ¢ o ndo perceber o que esta
em funcionamento no corpo. O cancer ¢ uma doenga que comeca muito antes de se
pronunciar, mas a pessoa ¢ a familia s6 percebem a doenca a partir dos seus sintomas.
Segundo Canguilhem (1990), a saude pode se situar num voltar a ser, sendo a doenga vista

sempre como a interrup¢ao da norma, da vida.

Refere que T. era uma crianga alegre e conscienciosa antes da doenga. Diz que agora
se revolta facilmente e tem dificuldade em aceitar o ndo. Estd mais irritadica e faz chantagem,
usando a doenga para conseguir o que quer. “Sim, o comportamento dela, vamos supor se
voceé falasse ndo pra ela, ela aceitava numa boa. Agora ela acha assim, tudo que vocé fala nao,
e fala assim, porque que eu ndo posso nada.|[...] (sic)”, o que faz pensar em baixa tolerancia a
frustracdo e a possibilidade de ganhar atengdo, podendo exprimir seus sentimentos e ter suas
necessidades satisfeitas (SIMONTON, 1990).

“[...] o que aconteceu muito € que o pai dela quer fazer toda a vontade
dela[...]. Eu s6 explico pra ele: amor, se vocé comecar a fazer tudo o
que ela quer, no lugar de ajuda ela, vocé vai ta fortalecendo a doenca

dela. Ela vai falar puxa, ele ta fazendo tudo o que eu quero porque eu
to doente, eu vou continua né?(sic)”.

Esta fala ndo s6 mostra a preocupacdo da mae com a saude da filha, como faz pensar

que G. teria recebido orientagdes acerca da conduta com a filha. Ainda com referéncia a
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preocupacdo de G. com a saude de T., chama a atenc¢do o fato esta mae ter engravidado logo
ao saber da doenga de T., pensando na possibilidade da filha precisar de um transplante de
células do cordao umbilical. G. viu isso em uma novela na mesma época que T. apresentou a

doenca.

Aparece aqui novamente, a influéncia da midia sobre o comportamento das pessoas em

relagcdo a doenga. Ainda, o aspecto vincular, uma ligagdo bastante forte entre mae e filha, onde

r

a possibilidade da perda dessa filha ¢ mobilizadora, aparecendo a gestacdo de uma nova

crianga como um remédio para a doenga da filha.

“[...] quando eu soube da doenca dela, eu e meu marido, eu soube que
através de um transplante, ela podia precisar ou ndo de um transplante,
a gente ndo pensou duas vezes, eu parei de tomar comprimido no dia
que a gente soube da doenca dela. Porque? Porque eu sempre falava
pra ela que eu ndo queria t€ outro filho. Ele também. S6 ela e acabou.
Porque? Nao queria dividi o amor dela com ninguém, entdo ela passou
a se uma crianga assim, s6 eu, ele e ela. [...] No comego foi dificil
assim, parecia que eu tava querendo te o nené pra ela, pra curar e¢la,
como se fosse apenas um remedinho pra ela. E eu até falei de quando o
nené nascer deixar com meu pai e com a minha mae.|[...] (sic)”.

Refere a gravidez de T., o parto e o desenvolvimento como “Normal, correu tudo bem
(sic)”. Conta que T., quando tinha
“[...]trés anos e meio, mais ou menos, apareceu uma hérnia, perto do
umbigo dela, na regido do estdmago, e essa hérnia a gente esperou
mais ou menos um ano pra vé se ela fechava sozinha, que o Dr. falou
que podia fecha e ndo fechou.[...] ai a gente operou. [...] entdo com dez
meses depois ja deu a doenga. Isso ¢ outra coisa também que as vezes
eu fico, meu Deus, serd que, num foi essa operacao? Sabe, sera que eu

num quis faze um bem pra minha filha e acabei fazendo um mal né?
(sic)”.

Martins do Valle (1997) afirma que a época do diagnostico ¢ um tempo de incertezas e
sentimentos de angustia diante da possibilidade da morte. Essa mesma autora aponta que,
diante da confirmacdo do diagndstico, a familia enfrenta varios processos: sinais de
incredulidade e procura de outros médicos na busca de uma reversao da realidade, acusagoes
mutuas entre os pais procurando atribuir responsabilidade pela doenga, tentativa de atribuir

uma causa ao cancer, sentimento de culpa, medo da morte do filho.
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Aparece também, neste caso, um aspecto relacionado a reagdo ao preconceito sofrido:

@ ~ . . . .
Ela ndo gosta de enturmar com as criangas de onde eu moro [...], aqui ela tira o lengo, aqui
ela se sente igual as outras criangas. [...] porque ela sabe que todas tdo passando pelo mesmo

problema que ela (sic)”.

Pode-se dizer também da necessidade de identificar-se com grupo para se sentir
integrado. O significado que a doenca e o estar doente adquirem trazem em si essas
representagdes, e influenciardo no modo de estar doente para o individuo e para seu grupo
social. Tais significacdes e representacdes sdo atribuidas tanto ao sujeito como ao que ocorre
com ele. Neste sentido, pensar a relacdo entre um evento como o cancer e o desenvolvimento
de uma crianga, ¢ pensar a representacdo que a crianga com cancer adquire para seu grupo

social e de como reage a isso.

Para Mattje (2003, p.58) “[...] por traz da doenga esta a necessidade de ser aceito no
social, apesar da doenga, isso pode ocorrer para compensar aquilo que foi interpretado pela
pessoa doente”. Pode-se dizer que o bindmio satde/doenca esta condicionado a compreensao
de como os homens estdo socialmente organizados e participam do processo cultural que os

envolve e influencia suas concepgdes e agdes coletivas e individuais.
G. relata que T. ndo aceita o fato de estar doente.

“Ela ndo tira o lenco, ela ndo brinca e se comegam a fazer pergunta
sobre a doenca dela, ela me belisca, ela me chama, ai ela fala no meu
ouvido, eu ndo quero que a senhora fala, entdo, ela ndo aceita fala
sobre isso. Se as pessoas perguntam se ela ta bem, ela fala t6, eu num
to doente (sic)”.

A doenga grave confronta o paciente, ndo importa a idade, com o sentido da vida, com
seu lugar na historia familiar, com os limites do suportavel em seu corpo, com a morte. Nas
vivéncias provocadas pela doenga, o eu surge envolto na realidade, pde-se em relagdo com,
existe e ¢ situado na facticidade do corpo e do mundo. A significagdo de si e do mundo ¢
variavel. Deste modo, o ser doente ¢ dificil de ser apreendido e interpretado. Difere com as
crises naturais de cada idade, se move no tempo e seu tempo vivido estd implicito em como

percebe a liberdade.
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Quanto as relagdes interpessoais, a identidade reconhecida por si e pelos outros ¢

absorvida no mundo circundante, nesse caso, o mundo da doencga, a crianga passa a ndo ser

mais ela.

“Antes ndo, antes ela sempre foi aquela crianca que chegava nos
lugares, ali ela juntava aquela turminha de crianca e ia brinca. Agora
ela ndo vai brinca com as outras criangas [...]. Ela fala: porque ficam
falando mae, porque meu cabelo ta pequeno, porque eu to de lengo,
entdo eu nem brinco (sic)”.

Se seu ser foi arrebatado pelos outros, dispondo dele, suprimindo-o, ele deixa
de ser si-mesmo, encontra-se em submissdo. Se o seu ser-com-os-outros €
dissolvido no modo de ser dos outros, de tal forma que os outros, como
explicitos e distinguiveis, desaparecem, mais e mais, entdo, ele deixa de ser
si-mesmo para confundir-se com todos[...]. (MARTINS DO VALLE, 1997,

p. 61).

Interessante o quanto o cancer, e os efeitos do tratamento provocam angustias,

geram restrigdes de convivio social, e quigd, a inaceitagdo de si, a partir do estar doente. E

como se a vivéncia da doenca, se confundisse com a propria pessoa, fazendo-a isolar-se e

mudar de atitudes perante o mundo. Sentimentos hostis e incompreensao frente ao que esta

acontecendo também aparecem: “Acho que todas as criangas no comego elas ficam revoltadas,

acham que a gente ta deixando fura eles: - A senhora me trouxe aqui pro médico me fura, a

senhora ndo tem d6 de mim (sic)”. Contudo, a crianga aprende a distinguir seu estado,

inclusive, a partir dos procedimentos clinicos adotados.

“Entdo eu aprendi a mostra pra ela que ela ndo tava doente. Ai comecei
a lidar desse jeito. Vocé mae ta doente, as vezes ela tava com febre, eu
mentia mas falava que ndo tava. Vocé ndo ta com febre, que febre o
qué? Nao, febre, em vocé ndo vai da febre. Porque que eu to6 aqui mae?
Entdo quando ela comega a entender que quando vai pro isolamento €
porque ta com febre, ai ficou mais dificil. Eu to6 com febre sim, porque
eu td no isolamento. Nao, c€ ta no isolamento pra observacao, falava
pra ela (sic)”.

Para Martins do Valle (1997, p. 95), “[...] ao adentrar o mundo do tratamento de

cancer, a crianca vai se apropriando de tudo o que dele faz parte e o faz de acordo com seus

recursos cognitivos, emocionais € vivenciais, buscando sentidos que possibilitem compreender

o que lhe esta sucedendo”.
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A ameaca de morte esta sempre presente: “Ela chegava aqui na AACC e ja pedia pra
ligar pra menina, até agora ela ndo pediu. Eu to com medo dela pedir pra ligar, eu ndo to tendo
forca assim pra chega nela e fala T., a V. faleceu, como que eu vou falar isso. Se ela sabe que

a menina ta de manutencao, como ela ta (sic)”.

As expectativas sdo em relagdo a cura: “Tudo o que eu quero ¢ um dia o Dr. Chegé ni
mim e fald, 0, ela ja pode pard de toma os remédios, ela ndo tem mais a doenga (sic)”. A cura ¢
entdo, a volta a vida. Note-se que estar doente ¢ como estar morto. Neste sentido, o essencial

para o homem ¢ sair do seu estado de impoténcia (CANGUILHEM, 1990).

Como ultimo comentario, G. diz: “E que, eu vejo essa doenga, ¢ como uma inimiga né?
[...] mas o tratamento a gente ndo pode V€, porque a gente costuma muito considera o
tratamento, os remédios, puxa, a quimioterapia, eu tinha até raiva de fala esse nome. Mas o

remédio, tem que v€é como amigo (sic)”.

E o tratamento, suas conseqiiéncias imediatas que, muitas vezes, conferem a imagem
social do cancer, as criangas carecas por conta do tratamento estampam a realidade da doenga
que estigmatiza. O tratamento quimioterapico e radioterapico tem para o paciente e sua familia

o carater da ambivaléncia. O que cura devasta, causa medo e preocupagao.
Menciona ainda:

“[...] essa doenga, ela traz muita coisa ruim, ela afeta muito a familia.
S6 que se a gente quiser, ela pode trazer muita coisa boa também.
[...]Meu marido ndo gostava nem de ouvi fala de igreja. [...] Hoje ele
vai a igreja, levd nossa filha. [...] Ele fumava, e tinha ulcera no
estomago. [...] Ele parou de fuma, fez a dieta certinho [...] (sic)”.

Para Martins do Valle (1997, p. 116), “[...] como toda doenca grave, o cancer confronta
a crianga que o possui e sua familia com sofrimento e expectativas de diferentes ordens,
desencadeando, por isso, profundas transformacdes em suas vidas”. Conviver com a
possibilidade da morte e da ruptura da familia produz sentimentos de dor e inseguranca. O
comportamento e as reagdes dos integrantes do nucleo familiar deixam transparecer as

dificuldades que enfrentam e suas preocupagdes com a manutengao da vida familiar.

Com a entrevistadora, nas sessdes de desenho, T. foi colaborativa, porém, se mostrou

exigente e perfeccionista. Nos desenhos de T., aparece o sol de um lado e estrelas e a lua do
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outro. Ao centro, uma grande nuvem paira sobre as flores dispostas sobre uma colina. Aquela
que seria a flor do centro, ganha maos e uma bolsa pendurada no brago esquerdo. Junto, a
representagdo de duas criangas. Essas trés figuras ndo sdo coloridas e estao bem embaixo da
nuvem. Note-se aqui, novamente, a nuvem ameacadora sobre figuras sem cor, sem vida. Note-
se a inscricdo do nome da autora, que pode representar a apropriagdo de seu produto: o

desenho, assim como um aspecto de sua nocao de identidade.

- AL A T,

.

<X X
s XX |

A representagdo de solo marca a evolucdo do contato com a realidade, no sentido da
apreensao do mundo exterior. No entanto, a presenga de elementos como sol, lua e estrelas
juntos podem dizer que T. apresenta caracteristicas tanto do estadgio pré-esquematico quanto

esquematico propostos por Lowenfeld (1961), significando seu desenvolvimento

No 2° desenho, novamente o sol e flores. As folhas aparecem separadas do todo como
se fossem maos. Quatro dessas flores aparecem ligadas pela mesma grama, ha uma delas que
parece murcha e a que esta ao lado parece segura-la. Aqui presente talvez, a situagao retratada,

sendo ela apoiada pela familia.
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Note-se a representagdo da situacdo vivida, com a provavel identificagdo da crianga
com os vegetais enfraquecidos, onde as flores aparecem sem cor, no meio de todo o desenho
colorido. O apoio recebido no momento de dor, especialmente da mae, que a acompanha, ¢

também representado.

Neste caso, chama ateng¢do particular, o vinculo estreito entre mae e filha, sendo esta
ultima bastante influenciada pelas reagdoes da mae. Para uma crianga, o que sua familia sente, ¢
expressao da verdade. Assim, a sensacdo de gravidade da doenca pela crianga parece ser
intensificada pelo desespero da mae. Tais sentimentos e angustias sdo expressos claramente
em seus desenhos. Outro ponto que € particular neste caso, diz respeito a influéncia da midia
sobre os significados e comportamentos diante da doenga. Beneficios secundarios, da ordem

da modificacdo de habitos ¢ ambiente relacional na familia também sdo referidos.
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4.3 CASO3

L., sete anos, esta na primeira série do primeiro grau. Os pais vivem juntos hd nove
anos. E o mais velho de dois irmdos. Familia luterana. Como lazer costuma ir a chicara da
avo. Na ocasido da entrevista, a familia tinha conhecimento do diagnostico hé cerca de dois
anos. Inicialmente acharam que era algum problema de garganta. “Eu achava que ndo era
nada né? Que... sei la... desde novinho ele tinha problema de garganta [...]. Era isso que eu

pensava, ndo queria pensar o pior né? (sic)”.

Vivéncias dolorosas e expectativas frente a doenca se expressam desde o
aparecimento dos primeiros sintomas, os quais muitas vezes, a familia tende a negar.
Depois, a espera pelo diagnostico, os exames invasivos € a incerteza provocam uma

expectativa angustiante e o pressentimento de que algo de muito grave esta para acontecer.

Como nao sarava, a avo trouxe a Campo Grande, quando foi feito o diagnostico de
linfoma ndo Hodgkim. A mae (C.) refere que desde bebé L. tinha problemas de garganta e
pegava gripe facilmente. Na familia, ndo hé histéria anterior da doenga. O tumor foi
retirado e o tratamento seguiu com quimioterapia, exigindo varias internagodes. L. estd na

fase de controle, com visitas periddicas ao hospital para exames, e quimioterapia oral.

A angustia engendrada ao diagnostico liga-se ao tratamento: “Eu fiquei bem...
abalada viu! Bem mal mesmo. Foi dificil a gente? té forga pra... sabe... né¢? Como seria o

tratamento né? Mas gragas a Deus correu tudo bem (sic)”.

A resisténcia e o medo do tratamento aparecem de forma contundente, tanto na
mae, quanto na crianga. No cancer, ¢ o tratamento que doi, que machuca, que aparece.
Entdo ha a sensacdo de fazer sofrer pelo tratamento.

“[...] Entdo foi dificil assim no comego, quando ele sabia que ele ia
interna, ele comecava a chora, ele ficava...eu sem sabe o que fazer

também...como...Ele ndo podia ver uma agulha de injecdo, ele
pulava no chao, fazia o maior escandalol...].(sic)”.

A mae refere que tinha dificuldades para engravidar, isso ocorrendo dois anos apos

o casamento. Refere a gravidez, o parto e o desenvolvimento de L. como “Normal (sic)”. C.
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2,

parece associar saude a “gordao”: “Ele era lindo, era grande, era gordao, que ele era, bem

saudavel, ele nasceu crianga perfeita (sic)”.

Diz que L. sempre fora uma crianca alegre ¢ que depois da doenca se tornou
agressivo, irritadigo e que brinca bem menos.”Eu notei assim que ele ficou meio agressivo
sabe? [...] se ele qué uma coisa €... ele antes entendia sabe? Sabia esperar, falava ndo tem,

ele entendia (sic)”.

Parece que L. passou a exigir atengdo, e quem sabe afeto, entendendo que isso
significa fazer-se o que ele quer. Tais comportamentos fazem pensar ainda na angustia

engendrada na crianga pelo estar doente. Para Motta (2002, p. 158),

A doenca da crianga ¢ um fator desorganizador, que provoca ruptura
significativa no seu processo de crescimento e desenvolvimento,
necessitando ela redimensionar-se como ser-no mundo. A doenca ¢ a
hospitalizagdo geram ansiedade e desorganizacdo na percepgao,
compreensdo e emog¢do da crianga e, dependendo da fase em que se
encontra e da gravidade da doenca, tais manifestacdes se intensificam.

O cancer para a crianga ¢ entdo, uma vivéncia desestruturante, ainda que venha a
trazer ganhos secundarios, tanto para a crianga, quanto para a familia, da ordem do

suprimento de caréncias as mais diversas.

O medo da recidiva parece ser para C., 0 que mais angustia. “[...] tem muitas coisa
que eu ndo entendo sabe? Crianga que ja acabou o tratamento e depois volta a doenca, esse
¢ 0 que eu mais tenho medo sabe? Mesmo uma coisinha que eu noto nele eu ja fico

preocupada...(sic)”.

Para Oliveira (2002), a familia tenta manter a integridade familiar, com o objetivo
de ajudar a crianga tornando-se ambas, familia e crian¢a, um paciente com cancer. Da
mesma forma como o diagndstico ¢ vivido como ruptura, o tratamento com ambivaléncia, o
término do tratamento também causa descompassos. Martins do Valle (1997) aponta que o
fim da quimioterapia tem duplo significado: por um lado o sucesso, por outro, sem a

protecao da medicacdo ha um grande medo que o cancer possa voltar.

C. menciona que L. parece ndo reconhecer a gravidade da doencga: “[...] 6 eu tenho
cancer, ele fala. Eu nunca gostei que falasse pra ele, sabe? Acho esse nome muito forte
assim, sabe? [...] Mas ele nunca pos aquela coisa na cabeca de ... vai morrer (sic)”. Talvez

se configure nessa fala, a representagdo social do cancer para a mae. Cancer, na
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representacao popular € morte. Kowaslki (2001) indica que as representacdes do cancer sao

centradas na idéia de gravidade, medo, sofrimento e morte.

Porém, C. diz da resisténcia de L. a internacdo: “Quando era pra vim e ndo, assim,
ele até que aceitava. Agora quando tinha que internd, ai ele comegava a chorar, ndo queria

ficar, ndo comia, ficava bem triste 1a no hospital (sic)”.

Quando uma crianca adoece de cancer, sua vida passa por uma rapida e intensa
transformacdao. De um momento para outro ela se vé internada num hospital, realizando
uma serie de exames invasivos e dolorosos, cercada por pessoas estranhas. Independente de

sua idade, ela se da conta de que alguma coisa esta acontecendo. O desconhecido ameaga.

A situacdo de hospitalizagdo para a crianga reveste-se de temores e angustias diante
das limitagdes de diferentes ordens: do desconforto, da dor, da alteracdo na imagem do

corpo ¢ no relacionamento com a familia. Martins do Valle (1997, p. 78) diz:

Questdes tais como a separagdo familiar, que traz ansiedade e depressdo, o
isolamento, a limita¢do setorial e a dependéncia, que impedem a crianga
de levar uma vida normal, de brincar, de ir a escola, interferindo no seu
relacionamento interpessoal e prejudicando sua socializagdo, a medicagdo
e seus efeitos, lembrancgas constantes do seu estar doente ¢ fonte de grande
ansiedade; a dor, que pode ser vivida como puni¢do ou maus-tratos pelo
adulto, ameaca de morte [...], devam ser considerados na confluéncia das
circunstancias ambientais e das condigdes de desenvolvimento e
ajustamento infantil [...].

Nas sessoes de desenho com a entrevistadora, L. se apresentou bastante timido e
concentrado em sua tarefa. Irritava-se com o desenho, que ndo saia como ele havia

imaginado.

Os desenhos de L. sdo todos diminutos, refletindo inseguranca e timidez. L. passa a
maior parte do tempo tentando desenhar um 6nibus, mas ndo consegue ficar contente com
nenhum dos que produz, denotando insatisfagdo consigo mesmo. Seu desenho ndo tem
chao, e aparecem os elementos: dnibus, casa, flor, arvore. Este desenho nao ¢ colorido, alids

¢ feito com hidrocor preta.
[0 EMBED MSPhotoEd.3 [I[1[]

, agora colorido, apresenta os mesmos elementos, em maior nimero,

trés casas e duas flores. Também ndo apresenta linha de terra, o que indica falta de
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seguranca e ténue contato com a realidade. Sobre as casas, nuvens e um sol ao centro. Este

¢ detalhado e est4 envolto por um circulo vermelho. O sol pode representar vida e protecao.

[J EMBED MSPhotoEd.3 [1[1[]

A inscri¢do do nome do autor no desenho também aparece aqui. Além de ser um

aspecto comum nas criangas dessa idade, traz a idéia de apropriagdo de sua obra.

Neste caso, a vivéncia da doenca ¢ o que mais chama a atencdo. Parece ser uma
familia que vive bem. A mae relata vida tranqiiila. A doenca, no entanto, trouxe sofrimento
e incertezas, havendo muito medo e angustias em relagdo ao tratamento e a ameaca de
recidiva. L. expressa tais vivéncias e seus desenhos, que revelam ansiedade e a

irritabilidade e parece estar presente.

4.4 CASO 4

F., nove anos. Filho unico, esta na segunda série do primeiro grau. A mae o trata por
“nenezinho”. Os pais sdo casados e segundo a mae, vivem do beneficio que F. recebe do
governo desde que adoeceu, e mais uns bicos que o pai faz.

“[...] Gracas a Deus eu acho que tamo vivendo bem, tenho a casa
com meu lote. Nos veve bem, num falta o que come. O meu filho ¢é
encostado, ganha o beneficio, ganha R$240,00, da pra vive [...]. O
meu marido trabalha por dia, ele ganha, tem vez que ele ganha
R$5,00, tem vez que R$6,00, mas da pra vivé, da pra compra
mistura [...]. Eu sou a dona da casa, agora ndo posso trabalha

porque o menino ¢ doente né? [...] Dai eles ja encostaram ele, dai
esse ganho dele, esse beneficio ¢ pra mim fica tranqiiila (sic)”.

Evidencia-se nesse caso, um ganho direto, material, para a familia, a partir da
doenca do filho. Interessante notar que, apesar da mae tratar F. como nenezinho, ¢ a ele

atribuida a responsabilidade pelo sustento da familia.

“[...] se for pra mim estudd num da também por causa do menino,
porque meu menino também estuda, ele estuda na patrulha mirim e
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na escola. Na patrulha ele ganha R$40,00 de PET, ele ganha os
quarenta do PET mais os duzentos e quarenta do beneficio dele
(sic)”.

Chama a atencdo também a atribuicdo ao menino pelas coisas que a mae diz ndo
poder fazer, como trabalhar e estudar. Os pais ndo tém instru¢do e parecem viver em uma
situacdo psicossocial bastante precaria. Ainda assim, parecem ser diferentes os vinculos
afetivos com esse filho, que mesmo necessitando de cuidados, ¢ colocado no papel de
cuidador. Berthoud; Bromberg; Coelho (1998, p. 138), lembram que:

Ainda que desejos conscientes e extremados de conceber e cuidar de
criangas, através da fungdo parental, sejam extremamente comuns, nem
sempre estes desejos se coadunam com as motivagdes inconscientes e
mesmo com as possibilidades emocionais de desempenhar a fungao [...].
A funcdo parental ¢ a que mais exige do ser humano enquanto entrega
pessoal, doagdo, desprendimento, muitas vezes numa relagdo onde a troca
com o outro se da em niveis diferenciados, em planos afetivos
aparentemente desarmdnicos, pois 0 que uma crianca pode dar em troca,
na relagdo afetiva, ¢ completamente diferente daquilo que ela precisa e
recebe, mesmo que inigualdvel e imprescindivel, para aqueles que

conseguem se preencher nesta relacdo, o que com certeza ndo ocorre,
quando os pais querem ser cuidados por seus filhos.

Por ocasido da entrevista, a familia sabia da doenga ha cerca de um ano. A mae
refere que F. ficou muito “ruinzinho”, com umas “pelotas” no pesco¢o, € ndo comia mais.
Segundo ela, foi o conselho tutelar de sua cidade que trouxe F. para Campo Grande, onde
passou mais ou menos um ano internado. A mae permaneceu inicialmente em sua casa,
sendo chamada pelo conselho tutelar para acompanhar o filho. O diagnodstico de F. ¢ de
leucemia e na ocasido da entrevista estava fazendo radioterapia.

“[...]JEle tava bem ruinzinho, tava bem.. sabe? Ainda quem trouxe
ele no Hospital regional pra se tratd foi o Conselho Tutelar 14 da
minha cidade, foi a dona Z. né? [...] dai, eu num vim com ele no
hospital. Quem veio foi a dona Z. Depois que a dona Z. mandou me

chamé pra mim vim fica com ele que ela tinha que volta pra cidade
dela, que ela trabalha e nao podia fica com o F. (sic)”.

A mae (E.), associa saude a gordinho. “Porque quando ele nasceu, gordinho, ele era
sadio, nasceu gordinho né? (sic)”. Quanto a reagdo ao diagnoéstico, E. diz que: “Ai na hora
me deu aquele susto né?(sic)”. E. parece se incomodar com a duracdo do tratamento: “[...]
s0 que o tratamento dele ja passou dos seis meses né? Que ele (o médico) falou que o

tratamento € sO seis meses, mas o dele ja passou [...] (sic)”.
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Conta que quando F. foi atendido pelo Conselho tutelar, ele ndo comia mais, e
estava ruinzinho: “[...] Ele ndo jantava, ndo almocava quando ele tinha esse probleminha,
ele ndo comia nada, nada... (sic)”. Atribui a doenga a alimentacgdo: “[...] € por causa que
antigamente nao tinha esses negocio de doencga, porque nao tinha tanta coisa... enlatada. [...]
dai por isso que as criangas ta ganhado isso. [...] Eu parei faz tempo, desde o dia que ganhei
expricac¢do aqui, eu nao t0 comprando mais coisa enlatada (sic)”. O que revela que ele e sua
familia tinham uma alimentacdo pouco saudavel. Mas nao parece referir sentimento de

culpa.

A mae refere que F. era uma crianca alegre, saudavel, que brincava o dia inteiro.
Com a doenca, ficou mais retraido e cansado. Porém, agora que ja esta melhor, ela o vé
mais satisfeito, mais animado. Descreve a gravidez e o parto como “normal (sic)”. Porém
fala de si, mesmo sendo a pergunta sobre F. “[...] até hoje, nunca levei corte de médico,
leva corte ndo ¢ bom ndo (sic)”. “Ele era bem bonitinho quando pequeno, ele ndo me deu
trabalho (sic)”. “Ele andou com um aninho, e eu ndo queria deixar ele anda, eu tinha que ta

cuidando, que ele era pequenininho (sic)”.

Aparece, nesse caso, um aspecto auto-referente da mae, com alguns
comportamentos que talvez possam ser considerados em termos de negligéncia afetiva e
mesmo de cuidados praticos. F., como se podera ver em seus desenhos apresentados a
seguir, revela alguns aspectos regressivos e de estruturagdo fragil. Para Mahler et al (1993,

p. 122),

[...] quanto mais intrusos ou imprevisiveis forem os pais, menos a fungao
reguladora do ego ganharda ascendéncia. Isto ¢, quanto menos
previsivelmente confidvel e mais intrusiva tenha sido a atitude emocional
do objeto de amor do mundo externo, maior serd a tendéncia do objeto a
permanecer ou de tornar um corpo estranho ndo-assimilado.

A crianga nao podera separar-se, mantendo o vinculo simbidtico e a busca da

satisfacdo do objeto, sendo da propria satisfagdo do desejo de amor desse objeto.

Como expectativa, diz que espera que a radioterapia acabe logo, para poder voltar
para casa: “[...] depois que acaba essa radio dele eu so volto de trinta em trinta dias né? Dai
a ambulancia vai me trazé (sic)”. O tema da doenca € recorrente, mesmo nas perguntas que
nao tratavam dela. Perguntada sobre como descreve seu filho, responde: “Ele aprendeu tudo

que ¢ desenho, ele ndo sabia nada, e por tudo que ele ta doentinho, num té atrapalhando o
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estudo dele (sic)”. A doenca passa a ser ponto de referéncia, sendo confundida com a
pessoa, pois interfere em sua trajetoria, passando a fazer parte da vida do individuo, € quem

sabe, dele proprio, enquanto interveniente em sua formagao de identidade.

Capobianco (2003) lembra que a crianga ja ¢ marcada por expectativas, desejos e
frustragdes presentes nos pais antes do seu nascimento. Para esta autora, a doenca pode ter
a fungdo de revelar a dindmica familiar anterior a doenca, ¢ que pode ser modificada a

partir disto. E também nesse sentido que um sintoma pode ser produzido pelo paciente.

Percebe-se, nessas criangas que se comportam como se tivessem de
desempenhar um papel ou uma missdo. No ambulatdrio, por exemplo, isso
aparece como missdo de unir os pais ou proteger a mae das agressoes do
pai quando este esta alcoolizado. Ou, ainda, ter de aprender a escrever e
ndo apresentar problemas na escola, quando os pais ndo tiveram a
oportunidade de se alfabetizar. (CAPOBIANCO, 2003, p. 135).

A concretude da doenga e o sofrimento engendrado pelo tratamento aparecem
também nesse caso: “[...] s6 que deu, que atrapalha foi os comprimido que deu vomito nele
[...]. S6 que atrapalhava um pouco que eles tinha que t4 furando ele, eu ficava com do6 de vé
ele sofrendo nas agulha né? (sic)”. Além dos significados da propria doencga, o tratamento
do cancer tem suas representacdes proprias, revestidas de significados de dor e sofrimento,
onde o enfrentamento de um longo periodo de espera por resultados traz sentimentos
paradoxais em relacdo a vida e a morte. Para a crianga, nesse momento, a mae ¢ a principal

fonte de suporte (DUPAS et al, 1998).

Com a entrevistadora, nas sessoes de desenho, foi cooperativo, mas ndo conversou
muito. E educado e bastante organizado com o material de desenho. Em um dos encontros,
alguns adolescentes visitavam a AACC distribuindo balas e baldes. F. parecia encantado e

pegou quantas balas pode.

Nos desenhos de F. ha sempre uma casa representada apenas pelo telhado, o que
indica fantasia intensa. A arvore ¢ feita em uma unica linha e aparecem as raizes abaixo da
representagdo de solo. Além da questdo do contato com a realidade, quem sabe expressa
aqui a necessidade de seguranga e firmeza. H4 um carro, com um menino dentro, andando

por uma longa estrada. Sol, e nuvens chovendo sobre a casa ou sobre as arvores.

[0 EMBED MSPhotoEd.3 [0
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O elemento locomotor, como carro e Onibus ¢ também presente com freqiiéncia,
podendo indicar o aspecto inerente a realidade vivida, de idas e vindas ao hospital, como
também, no caso dessa crianga, idas e vindas para sua casa e cidade de origem. Outra
referéncia a ser feita ¢ no sentido da representacdo do doloroso caminho percorrido desde a
apresentacdo da doenca, o decurso do tratamento e o estagio atual, onde a hospitalizagao

nao ¢ mais necessaria. Além do possivel desejo de ir embora.

Em um tUnico desenho aparece um menino grande ‘voando’. Ele estd no mesmo
plano que o sol ¢ as nuvens. Note-se que F. ¢ o que tem mais tempo de tratamento e espera
exames para poder parar com a radioterapia, o que o deixaria mais tempo em casa, apenas

com quimioterapia oral.

[0 EMBED MSPhotoEd.3 [0

F. tem nove anos. Em seus desenhos pode-se inferir um aspecto regressivo, onde
esta crianga parece retornar a um estagio anterior de organizagao psiquica, de pensamento e
de estruturacdo de comportamento. (LAPLANCHE e PONTALIS, 1992). Talvez este
aspecto surja como uma forma de defesa em decorréncia dos conflitos e angustias
provocadas pelo advento da doenca e pelas responsabilidades a ele atribuidas a partir da
doenga, como o sustento da casa através de uma pensdo por ele recebida em fungdo da
doenca. Este ¢ o aspecto que mais chama a atengao neste caso, onde os beneficios materiais

a partir da doenga sdo evidentes, além de uma certa acomodagao dos pais em relagdo a
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doenga do filho. E certo que o fato de serem pessoas de um nivel de informagdo preparo

minimos interfere nessa situagao, porém ha que se pensar sobre o aspecto afetivo.

V - CONSIDERACOES FINAIS
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Pdde-se observar, nesta pesquisa, que a ocorréncia do cancer nas criancas estudadas,
¢ um evento importante, que parece interferir significativamente no curso de construcao de
sua identidade. O cancer ¢ uma doenga grave, que traz como possibilidade a morte. Tal
possibilidade ¢ agravada em sua vivéncia pela representacdo social da doenga, que parece

engendrar ainda mais sofrimento.

Nos quatro casos estudados, pode-se observar aspectos particulares, inerentes a cada
estrutura afetivo-familiar. No primeiro caso, aparece a questdo da estrutura familiar
dissonante anterior a doenca. A doenga parece ter provocado alguma modificagdo
relacional em busca de harmonia. Os desenhos da crianga podem expressar ndo s6 o

momento vivencial, como também suas vivéncias anteriores.

No segundo caso, chama atencdo a dindmica vincular entre mae e filha,
influenciando reagdes e vivéncias afetivas na mae, com ressonancia nas reagoes e
significagdes vividas pela crianca. No terceiro caso, a experiéncia da doenca ¢ o se faz
notar, com angustias relacionadas as expectativas e representagdes ligadas ao cancer. No
quarto caso, ha uma dinamica afetivo-familiar que se beneficia a partir da doenga,
atribuindo papéis e responsabilidades a crianga. Esta, reage regressivamente, talvez como

defesa, aspecto implicito em seus desenhos.

Pode-se observar também, alguns aspectos comuns a vivéncia da doenga. A
dificuldade encontrada em se fazer o diagnostico correto ¢ mencionada por todos os
entrevistados, além de ser perceptivel o suscitar de angustias e fantasias em relagcdo a
doenga e ao tratamento, muitas das vezes pela falta de mais informacdes. Ao diagnostico,
reagOes de desespero e a busca de uma causa para a doencga, trazem a representacao de
finitude e a tentativa de recuperagdo de um controle perdido. O preconceito ¢ mencionado
por todas as entrevistadas, acontecendo especialmente a partir das conseqiiéncias aparentes
do tratamento, como a queda de cabelo, e interferindo significativamente no

comportamento das criangas, que, muitas vezes, passam a se isolar.

Assim, ¢ o tratamento que da a concretude a doenga. E pelo tratamento que se vé o
cancer, € sua vivéncia ¢ também geradora de angustia e sofrimento, seja pelo aspecto fisico
que a crianga adquire, seja pelas reacdes organicas que provoca. O poder de cura ¢ dado ao

médico, e as expectativas giram em torno do término do tratamento e o medo da recidiva,
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sendo o tratamento experimentado de forma ambigua: o que cura, machuca, faz sofrer. Mas

sem sua protecao, a ameaga volta a se fazer presente.

As entrevistadas relatam ainda mudancas no comportamento das criangas a partir da
doenca. As criangas aqui estudadas sdao descritas como doceis e educadas antes da doenca,
enquanto que desde o diagnostico estariam mais rebeldes. Além do que recebe, a crianga
também pode mostrar seus sentimentos, suas aflicdes, com menor risco de sentir-se
retaliado, no sentido de que, com a doenga, tem seu objeto de amor voltada para ela.
Também o medo de que o filho venha a morrer, ¢ experimentado pela familia e pela propria
crianca. Essa experiéncia ¢ geradora de angustia, pois o que ¢ sentido pelos pais, ¢
percebido pela crianga como uma possibilidade real. Associam-se aqui os conflitos
inconscientes — pulsdo de vida e pulsdo de morte — provocando medo e inseguranca. No
entanto, no contexto relacional percebido, essa percepcdo pode trazer também, algum

conflito afetivo, sendo o medo da perda sentido como amor.

Nesse sentido, aparecem os ganhos secundarios que a doenga possibilita a crianca,
através da doenga, passa a ser notada, necessita de cuidados, atengdo, carinho. Toda a
familia se mobiliza em fungdo de proporcionar a crianga um ambiente melhor. A familia
também se beneficia dessas modificagdes engendradas pela doenca, pois passa a ficar num

ambiente relacional mais trangiiilo.

Em alguns aspectos, os desenhos também apresentam uma certa similaridade na
construgdo ¢ a presenga de elementos semelhantes. As casas em telhado denotam uma
imersdo na fantasia e a presenga dos impulsos. A nuvem de chuva aparece como uma
ameaga ou mesmo como um estado tempestuoso. Os desenhos se alternam em tamanho,
sendo ora pequenos, ora aumentados, refletindo inseguranga, inibi¢ao, ansiedade e desejo
de expansdo interna. A linha de terra ¢ ausente em alguns dos desenhos, o que indica falta
de seguranga e ténue contato com a realidade. A fantasia ligada ao significado dos desenhos
pode dizer de uma fuga da realidade vivenciada e quem sabe o fragil descanso das
angustias ligadas a vivéncia da doenca. Isso € significativo nas casas representadas apenas

pelo telhado.

O sol pode representar vida e protecdo. Note-se que na maioria dos desenhos ele

sempre aparece, ora mais distante, ora fazendo parte do desenho, mas sempre com algum
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destaque. O sol, poderoso simbolo de vida e protecao, pode aparecer como fonte de desejo

e necessidade.

A expressao em seus desenhos evidencia que o momento vivencial dessas criangas
esta permeado de ansiedades. A fantasia € um recurso comumente utilizado pelas criangas

para o alivio da ansiedade.

Durante o vivenciar da doenga algumas questdes vinculares parecem ter
oportunidade de refazer-se. O redimensionamento que surge como necessidade a partir da
ruptura provocada pela doenga podera, entdo, trazer novos processos de adaptagdo, novos
padrdes de relacionamento, a retomada do desenvolvimento e a integracdo da identidade

que, dialeticamente, permanece em eterna construcao.

Assim, o cancer talvez, além de suscitar as fantasias e emog¢des vinculadas a doenga
e mencionadas neste trabalho, venha revelar aspectos importantes relacionados a formagao
dos vinculos interpessoais, familiar e social das criangas, além de, quem sabe, servir a uma
busca pela reorganizacao psiquica e relacional do individuo. A vivéncia do cancer, com
todas a suas particularidades, provavelmente integra-se a identidade do individuo que com

ele sofreu, modificando relagdes interpessoais, representagdes e significados.

Nao se pode deixar de mencionar, tamanha evidéncia que tomou nos resultados
desse trabalho, a repercussdao que a representagdo social e os conceitos culturais sobre o
cancer tém sobre o vivenciar desta doenca. Criancas e familiares parecem sentir e sofrer
com o cancer, antes por tais conceitos ja incorporados, que pela realidade do conhecimento
técnico-cientifico atual, que apresenta procedimentos terapéuticos cada vez mais eficazes,
sendo grande a probabilidade de cura no cancer infantil, especialmente quando

diagnosticado precocemente.

Assim, em funcdo das repercussdes psicoafetivas, psicodindmicas e psicossociais
engendradas pela vivéncia do cancer infantil, tanto na crianga quanto em sua familia,
parece coerente dizer da necessidade de ateng@o biopsicossocial a essas pessoas, em busca

de minimizar seu sofrimento.

E certo que este estudo ndo esgota o tema, tao intrigante a ciéncia. O cancer ¢ uma

doenca devastadora de dificil controle, o que a torna assustadora. Assim, quanto mais
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estudos se fizerem, maiores as possibilidades de oferecer tratamentos eficazes e vivéncias

menos dolorosas.
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ANEXO 1:

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO DE PARTICIPACAO NA
PESQUISA

PROJETO: A ESTRUTURACAO DA IDENTIDADE EM CRIANCAS COM CANCER:
ASPECTOS PSICODINAMICOS E PSICOSSOCIAIS

PESQUISADOR: Clarice Cristina Andrade Benites, Psicologa, CRP-MS 14/01306 - 6

Fone: (67) 383.5667

O proposito deste projeto de pesquisa cientifica € procurar conhecer questdes
relacionadas a doenga nos aspectos psicodindmicos relacionados a construgdo da
identidade. Para tanto, serdo conduzidas entrevistas e aplicagdo dos instrumentos de
pesquisa selecionados, divididas em até trés vezes, e cada uma durard aproximadamente
uma hora. Durante as entrevistas, serdo feitas perguntas aos pais considerando a respeito da
crianga, a historia de vida, aspectos do desenvolvimento e relacionamentos sociais e
familiares, bem como a historia clinica da doenca e antecedentes familiares. Com a
crianga, proceder-se-a a aplicagcdo dos instrumentos. Estes registros ndo serdo divulgados
aos demais profissionais que trabalham na instituicdo, mas o relatdrio final, contendo

citagdes andnimas, estara disponivel para todos quando estiver concluido o estudo.

Podera ndo haver nenhum beneficio direto para vocé enquanto participante
deste estudo, além da oportunidade de vocé poder falar de suas coisas, mas, apOs os
profissionais tomarem conhecimento de suas conclusdes, podera haver mudangas nos

cuidados aos pacientes.

ESTE E PARA CERTIFICAR QUE EU, ,

concordo em participar como voluntario do projeto cientifico acima mencionado.
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Por meio deste, dou permissdo para ser entrevistado e para estas entrevistas
serem gravadas em fitas cassete, e também para que meu filho seja submetido a aplicacao
dos instrumentos previstos. Estou ciente de que, ao término da pesquisa, as fitas serdo
apagadas e que os resultados poderao ser divulgados, porém sem que meu nome, ou de meu

filho, apareca associado a pesquisa.

Estou ciente de que ndo havera riscos para minha satde, ou para a de meu
filho, resultantes da participag@o na pesquisa. Estou ciente de que sou livre para recusar a
dar resposta a determinadas questdes durante as entrevistas, bem como para retirar meu
consentimento e terminar minha participagdo a qualquer tempo, sem penalidades,

principalmente sem prejuizo aos atendimentos e tratamentos que recebo.

Por fim, sei que terei a oportunidade para perguntar sobre qualquer questao

que eu desejar, e que todas deverdo ser respondidas a meu contento.

Informante Testemunha Pesquisador

Local e Data
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ANEXO 2:

TERMO DE COMPROMISSO E CONSENTIMENTO INSTITUCIONAL

PROJETO: A ESTRUTURACAO DA IDENTIDADE EM CRIANCAS COM CANCER:
ASPECTOS PSICODINAMICOS E PSICOSSOCIAIS

PESQUISADOR: Clarice Cristina Andrade Benites, Psicologa, CRP-MS 14/01306 - 6

Fone: (67) 383.5667

O propdsito deste projeto de pesquisa cientifica € procurar conhecer questoes
relacionadas a doenga nos aspectos psicodinamicos relacionados a construcdo da
identidade. Para tanto, serdo conduzidas entrevistas e aplicagdo dos instrumentos de

pesquisa selecionados, e cada uma durara aproximadamente uma hora.

Durante as entrevistas, serdo feitas perguntas aos funciondrios desta
institui¢do, aos pais considerando a respeito da crianca, a historia de vida, aspectos do
desenvolvimento e relacionamentos sociais ¢ familiares, bem como a historia clinica da
doenca e antecedentes familiares. Com a crianca, proceder-se-4 a aplicagdo dos
instrumentos. Estes registros ndo serdo divulgados aos demais profissionais que trabalham
na instituicdo, mas o relatorio final, contendo citagdes andnimas, estara disponivel para

todos quando estiver concluido o estudo.

Podera nao haver nenhum beneficio direto para vocé€ enquanto participante
deste estudo, além da oportunidade de vocé€ poder falar de suas coisas, mas, apos os
profissionais tomarem conhecimento de suas conclusdes, poderda haver mudangas nos

cuidados aos pacientes.
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Por meio deste, dou permissdo para esta pesquisa ser realizada nesta
institui¢cdo, respeitando a resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude. Estou ciente de
que nao havera riscos para saude das criancgas, resultantes da participacdo na pesquisa. A
Institui¢do podera, a qualquer tempo, retirar este consentimento, e seus funcionarios terao

livre direito de se recusar a participar desta, assim como os responsaveis pelas criangas.

Responsavel Institucional Testemunha Pesquisador
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ANEXO 3:

ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA AS MAES

I Dados de Identificacido

1 Nome da Crianca

2 Data Nascimento da Crianga

3 Naturalidade/Nacionalidade

4 Procedéncia

5 Nome do Pai

6 Nome da Mae

7 Irmaos? Quantos? Posi¢cdo na ordem de nascimento.
8 Situag¢dao Conjugal dos Pais

9 Ocupacao dos Pais

10 Escolaridade do Pais

11 Religiao

12 Grupo Familiar atual

13 Atividades de Lazer da Familia

II Questdes Abertas

1 Falando a respeito do problema de saude do seu filho, ha quanto tempo vocé sabe do

diagnostico?
2 Como lhe foi comunicado?
3 Como voce reagiu ao saber?

4 Como comegou a perceber que havia algo de errado com a satude de seu filho? Qual foi a

atitude tomada?
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5 A que vocg atribui o aparecimento da doenga?

6 Além dos sintomas fisicos, houve alguma mudanca no comportamento dela? Quais?

Como?

7 Houve algum acontecimento diferente na sua familia antes ou na época do aparecimento

da doenga?

8 Fale da crianga antes da doencga?

9 Como era sua vida quando soube que estava gravida dela?

10 E o parto, como foi?

11 Como ele era quando bebé?

12 Como foi o desenvolvimento/ crescimento dele? Hé algo que se deva notar?

13 Como ¢ o relacionamento dele com as pessoas da familia? Vocé nota alguma diferenca

depois da doenga?

14 E com os vizinhos, amigos, outras criangas?

15 Fale sobre a doenca. Como ele esta ?

16 Que tratamento esta recebendo e quais sdo as expectativas?
17 Como vocé define/descreve seu filho hoje?

18 Percebe se ele mudou alguma preferéncia ou gosto?

19 Como ele reagiu a doenga? E ao tratamento?

20 Que sugestdes vocé gostaria de dar no sentido de melhorar o atendimento médico e a

atencao em geral dada as criangas doentes de cancer?

21 Gostaria de contar mais alguma coisa sobre o problema ou fazer algum comentario?
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