ELACOS AFETIVOS:

Relato de uma experiéncia

[Atena )
Ano 2023 22 EDICAO



ELACOS AFETIVOS:

Relato de uma experiéncia

[ Atena ~
Ano 2023 22 EDICAO



A

CIENCIAS HUMANAS E SOCIAIS APLICADAS

Editora chefe

Prof? Dr® Antonella Carvalho de Oliveira
Editora executiva
Natalia Oliveira
Assistente editorial
Flavia Roberta Bardo
Bibliotecaria

Janaina Ramos
Projeto grafico

Bruno Oliveira

Camila Alves de Cremo
Luiza Alves Batista
Imagens da capa
iStock

Edicao de arte

Luiza Alves Batista

2023 by Atena Editora

Copyright © Atena Editora

Copyright do texto © 2023 Os autores
Copyright da edicao © 2023 Atena
Editora

Direitos para esta edicdo cedidos a
Atena Editora pelos autores.

Open access publication by Atena
Editora

Todo o contetido deste livro esta licenciado sob uma Licenga
de Atribuigao Creative Commons. Atribuigao-Nao-Comercial-
NaoDerivativos 4.0 Internacional (CC BY-NC-ND 4.0).

@O0

0 contelido do texto e seus dados em sua forma, correcdo e confiabilidade sdo de
responsabilidade exclusiva da autora, inclusive nao representam necessariamente a
posigao oficial da Atena Editora. Permitido o download da obra e o compartilhamento
desde que sejam atribuidos créditos a autora, mas sem a possibilidade de altera-la de
nenhuma forma ou utiliza-la para fins comerciais.

Todos os manuscritos foram previamente submetidos a avaliagdo cega pelos pares,
membros do Conselho Editorial desta Editora, tendo sido aprovados para a publicacao
com base em critérios de neutralidade e imparcialidade académica.

A Atena Editora é comprometida em garantir a integridade editorial em todas as etapas
do processo de publicacdo, evitando plagio, dados ou resultados fraudulentos e
impedindo que interesses financeiros comprometam os padroes éticos da publicagao.
Situacoes suspeitas de ma conduta cientifica serao investigadas sob o mais alto
padrao de rigor académico e ético.

Conselho Editorial

Ciéncias Humanas e Sociais Aplicadas

Prof. Dr. Adilson Tadeu Basquerote Silva - Universidade para o Desenvolvimento do Alto Vale do
Itajai

Prof. Dr. Alexandre de Freitas Carneiro - Universidade Federal de Ronddnia

Prof. Dr. Alexandre Jose Schumacher - Instituto Federal de Educacao, Ciéncia e Tecnologia do
Parana

Prof. Dr. Américo Junior Nunes da Silva - Universidade do Estado da Bahia

Prof® Dr* Ana Maria Aguiar Frias - Universidade de Evora

Prof? Dr® Andréa Cristina Marques de Aradjo - Universidade Fernando Pessoa

Prof. Dr. Antonio Carlos da Silva - Universidade de Coimbra


https://www.edocbrasil.com.br/
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4359535T4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4359535T4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4774071A5
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4774071A5
http://lattes.cnpq.br/5104791370402425
https://orcid.org/0000-0002-9038-8576
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4734644D8
http://lattes.cnpq.br/2735855153608701

A

CIENCIAS HUMANAS E SOCIAIS APLICADAS

Prof. Dr. Antonio Carlos Frasson - Universidade Tecnol6gica Federal do Parana

Prof. Dr. Antonio Gasparetto Janior - Instituto Federal do Sudeste de Minas Gerais
Prof. Dr. Antonio Isidro-Filho - Universidade de Brasilia

Prof. Dr. Arnaldo Oliveira Souza Jinior - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Carlos Antonio de Souza Moraes - Universidade Federal Fluminense

Prof® Dr® Caroline Mari de Oliveira Galina - Universidade do Estado de Mato Grosso
Prof. Dr. Criséstomo Lima do Nascimento - Universidade Federal Fluminense

Prof® Dr® Cristina Gaio - Universidade de LisboaProf. Dr. Daniel Richard Sant’Ana - Universidade
de Brasilia

Prof. Dr. Deyvison de Lima Oliveira - Universidade Federal de Ronddnia

Prof® Dr® Dilma Antunes Silva - Universidade Federal de Sao Paulo

Prof. Dr. Edvaldo Antunes de Farias - Universidade Estacio de Sa

Prof. Dr. Elson Ferreira Costa - Universidade do Estado do Para

Prof. Dr. Eloi Martins Senhora - Universidade Federal de Roraima

Prof? Dr® Geuciane Felipe Guerim Fernandes - Universidade Estadual de Londrina
Prof. Dr. Gustavo Henrique Cepolini Ferreira - Universidade Estadual de Montes Claros
Prof. Dr. Humberto Costa - Universidade Federal do Parana

Prof? Dr? lvone Goulart Lopes - Istituto Internazionele delle Figlie de Maria Ausiliatrice
Prof. Dr. Jadilson Marinho da Silva - Secretaria de Educacao de Pernambuco

Prof. Dr. Jadson Correia de Oliveira - Universidade Catélica do Salvador

Prof. Dr. Jodeylson Islony de Lima Sobrinho - Universidade Estadual do Oeste do Parana
Prof. Dr. José Luis Montesillo-Cedillo - Universidad Auténoma del Estado de México
Prof® Dr® Juliana Abonizio - Universidade Federal de Mato Grosso

Prof. Dr. Julio Candido de Meirelles Junior - Universidade Federal Fluminense

Prof. Dr. Karpio Marcio de Siqueira - Universidade do Estado da Bahia

Prof® Dr® Katia Farias Antero - Faculdade Mauricio de Nassau

Prof® Dr® Keyla Christina AiImeida Portela - Instituto Federal do Parana

Prof? Dr® Lina Maria Gongalves - Universidade Federal do Tocantins

Prof® Dr? Lucicleia Barreto Queiroz - Universidade Federal do Acre

Prof. Dr. Luis Ricardo Fernandes da Costa - Universidade Estadual de Montes Claros
Prof. Dr. Lucio Marques Vieira Souza - Universidade do Estado de Minas Gerais

Prof® Dr® Natiéli Piovesan - Instituto Federal do Rio Grande do Norte

Prof? Dr® Marianne Sousa Barbosa - Universidade Federal de Campina Grande

Prof® Dr® Marcela Mary José da Silva - Universidade Federal do Reconcavo da Bahia
Prof. Dr. Marcelo Pereira da Silva - Pontificia Universidade Catélica de Campinas

Prof. Dr. Marcelo Pereira da Silva - Pontificia Universidade Catélica de Campina
sProf? Dr® Maria Luzia da Silva Santana - Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
Prof. Dr. Miguel Rodrigues Netto - Universidade do Estado de Mato Grosso

Prof. Dr. Pedro Henrique Maximo Pereira - Universidade Estadual de Goias

Prof. Dr. Pablo Ricardo de Lima Falcado - Universidade de Pernambuco

Prof? Dr® Paola Andressa Scortegagna - Universidade Estadual de Ponta Gross

aProf® Dr? Rita de Céassia da Silva Oliveira - Universidade Estadual de Ponta Grossa
Prof. Dr. Rui Maia Diamantino - Universidade Salvador

Prof® Dr® Sandra Regina Gardacho Pietrobon - Universidade Estadual do Centro-Oeste
Prof. Dr. Saulo Cerqueira de Aguiar Soares - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Urandi Jodo Rodrigues Junior - Universidade Federal do Oeste do Para

Prof? Dr? Vanessa Bordin Viera - Universidade Federal de Campina Grande

Prof® Dr® Vanessa Ribeiro Simon Cavalcanti - Universidade Federal da Bahia / Universidade de
Coimbra

Prof. Dr. William Cleber Domingues Silva - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
Prof. Dr. Willian Douglas Guilherme - Universidade Federal do Tocantins


http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4771171H3
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4242128Y5
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4168013D9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4758163P1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4270399A9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=CA5C05B0DCC3BBBB348EE2828CF1840D.buscatextual_6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4270399A9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K2187326U4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K2187326U4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4537717Y7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?metodo=apresentar&id=K4236503T6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4442899D1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4779936A0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4279858T4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4764629P0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=1FD9D896EAEBA0551000016432722984
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4137698A3
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4777360H4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4257759E9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://orcid.org/0000-0001-9605-8001
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=267799425480034333A66137713C85AC.buscatextual_5
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4705446A5
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4131916A6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4537843A7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4771879P6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4767193P0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4416387H0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4219049D1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4465502U4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4736481D8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4235887A8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4235887A8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4235887A8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4437388Z1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4252176Y6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=7B86802A4FD91C48EAD97DF2100B7D60.buscatextual_0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4759649A2
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4745890T7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4745890T7
https://atenaeditora.com.br/corpo-editorial
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4203383D8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4770908P1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4277797H6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4462393U9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4273971U7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4792160H3
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4792160H3
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4758278P9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4717019T5

A

CIENCIAS HUMANAS E SOCIAIS APLICADAS

Cancer e lagos afetivos: relato de uma experiéncia

Diagramagao: Natdlia Sandrini de Azevedo
Corregdo: Maiara Ferreira
Indexagdo: Amanda Kelly da Costa Veiga
Revisdo: A autora
Autora: Helena Ribia de Santana Botelho

Dados Internacionais de Catalogagdo na Publicagdo (CIP)

B748 Botelho, Helena Ribia de Santana
Cancer e lagos afetivos: relato de uma experiéncia / Helena
Ribia de Santana Botelho. - Ponta Grossa - PR: Atena,
2022.

Formato: PDF

Requisitos de sistema: Adobe Acrobat Reader
Modo de acesso: World Wide Web

Inclui bibliografia

ISBN 978-65-258-0815-4

DOI: https://doi.org/10.22533/at.ed.154232401

1. Cancer em criangas. |. Botelho, Helena Rubia de
Santana. Il. Titulo.
CDD 618.92994

Elaborado por Bibliotecaria Janaina Ramos - CRB-8/9166

Atena Editora

Ponta Grossa - Parana - Brasil
Telefone: +55 (42) 3323-5493
www.atenaeditora.com.br
contato@atenaeditora.com.br



http://www.atenaeditora.com.br/

A

CIENCIAS HUMANAS E SOCIAIS APLICADAS

DECLARAGAO DA AUTORA

A autora desta obra: 1. Atesta nao possuir qualquer interesse comercial que constitua
um conflito de interesses em relacdo ao contelido publicado; 2. Declara que participou
ativamente da construcao dos respectivos manuscritos, preferencialmente na: a)
Concepcao do estudo, e/ou aquisicao de dados, e/ou analise e interpretacdao de
dados; b) Elaboragédo do artigo ou revisao com vistas a tornar o material
intelectualmente relevante; c) Aprovacao final do manuscrito para submissao.; 3.
Certifica que o texto publicado estd completamente isento de dados e/ou resultados
fraudulentos; 4. Confirma a citacao e a referéncia correta de todos os dados e de
interpretacoes de dados de outras pesquisas; 5. Reconhece ter informado todas as
fontes de financiamento recebidas para a consecucao da pesquisa; 6. Autoriza a
edicao da obra, que incluem os registros de ficha catalografica, ISBN, DOl e demais
indexadores, projeto visual e criagado de capa, diagramagao de miolo, assim como

lancamento e divulgacdo da mesma conforme critérios da Atena Editora.



A

CIENCIAS HUMANAS E SOCIAIS APLICADAS

DECLARAGAO DA EDITORA

A Atena Editora declara, para os devidos fins de direito, que: 1. A presente publicacao
constitui apenas transferéncia temporaria dos direitos autorais, direito sobre a
publicacdo, inclusive ndo constitui responsabilidade solidaria na criagdo dos
manuscritos publicados, nos termos previstos na Lei sobre direitos autorais (Lei
9610/98), no art. 184 do Cédigo Penal e no art. 927 do Codigo Civil; 2. Autoriza e
incentiva os autores a assinarem contratos com repositorios institucionais, com fins
exclusivos de divulgacao da obra, desde que com o devido reconhecimento de autoria
e edicao e sem qualquer finalidade comercial; 3. Todos os e-book sao open access,
desta forma nao os comercializa em seu site, sites parceiros, plataformas de e-
commerce, ou qualquer outro meio virtual ou fisico, portanto, esta isenta de repasses
de direitos autorais aos autores; 4. Todos os membros do conselho editorial sdo
doutores e vinculados a instituicoes de ensino superior pulblicas, conforme
recomendacgao da CAPES para obtengao do Qualis livro; 5. Nao cede, comercializa ou
autoriza a utilizagao dos nomes e e-mails dos autores, bem como nenhum outro dado

dos mesmos, para qualquer finalidade que nao o escopo da divulgacao desta obra.



Aos meus pacientes que, direta ou indiretamente, me incentivaram a buscar a
compreensao do cancer e suas implicacdes, e que muito contribuiram para a
construcao deste livro, com suas histérias de vida e de luta contra o cancer.
Que sejam vitoriosos nessa longa batalha. Aos que foram vencidos pelo
cancer, o meu profundo respeito.



AGRADECIMENTOS

A minha familia, pela paciéncia e apoio incondicional, em especial ao
meu esposo, Jakson Botelho, aos meus filhos, Taici € Tauan Botelho e a minha
nora, Marcella Botelho, que, mesmo sem entenderem de Psicologia, mostram-
se solicitos na realizagcdo dos meus sonhos. Porto seguro, que me permite
dedicacéo especial ao meu trabalho.

A Fundagdo Anténio Jorge Dino — Instituto de Oncologia Maranhense
Aldenora Bello, instituicdo da qual fiz parte, pelo acolhimento e confianca no
meu trabalho. Um agradecimento especial a psicologa Célia Bertulucci, que
compartilhou os seus conhecimentos e auxiliou na minha construcéao profissional.

A Suely Lima, mestre e amiga, que sempre demonstrou confianca na
minha capacidade. Agradeco pelas inumeras revisbes nos manuscritos, pela
forma ética e honrosa em transmitir seus conhecimentos. Fonte de inspiragédo
para quem escolheu este caminho. Expresso o meu profundo respeito e
admiragéo.

A psicéloga Marcela Lobdo, que muito contribuiu na realizagéo deste
trabalho, com suas orientacgdes e incentivos a seguir um novo caminho.

A amiga Consuelo Schlieb, com suas maos habilidosas e disponiveis,
esteve presente nos momentos de exaustéo.

Aos meus pacientes, especialmente a Dalva, Pedrolina, Osnilda e minha
amiga Tatiane, pela confianca e contribuicdo na concepgéao deste livro. Seus
relatos enriqueceram o contelido aqui expresso.

E, por dltimo, as minhas colegas de trabalho, que acreditaram no
meu potencial, me incentivando a desenvolver esta obra, e que com diferentes

saberes contribuiram na realizagéo deste sonho.



PREFACIO

Escrever sobre a crianga, o adoecer e a morte &€ sempre dificil,
principalmente quando o autor se coloca no lugar de terapeuta, pois atransferéncia
de trabalho, quase inevitavel, destitui a possibilidade de outro olhar. Entretanto,
em se tratando do infantil, no reino da fantasia, & quase impossivel conceber a
cristalizagéo da posi¢ao de neutralidade, haja visto que sempre somos tomados
de surpresa por uma fala de solicitacdo, que nos langa no real de desamparo e
nos coloca na possibilidade de uma outra posicéo.

Como cita Helena, em seu trabalho, com espirito investigativo, iniciou
sua pesquisa ainda como concludente na universidade, estudando a relagcéo
sobre os aspectos psicoafetivos da crianga com cancer e sua etiologia. Neste
sentido, escrever sobre a interse¢do da psique com o organico e suas possiveis
consequéncias, estara com seu trabalho prestando um servigo a saude publica.
Portanto, é pesquisando, escrevendo, organizando, planejando e concluindo que
a autora da sua contribuicdo como psic6loga e pesquisadora, na compreensao
do tratamento de criangas com cancer.

O presente livro, organizado em cinco capitulos, destaca na primeira parte
a vivéncia do adoecer — como cada crianga em particular consegue sublimar sua
experiéncia diante do processo morbido. No capitulo seguinte, discorre sobre a
espiritualidade e a fé religiosa, recursos utilizados por pacientes e familiares
frente ao adoecer. No terceiro capitulo, Helena apresenta, de forma didatica, o
desenvolvimento metodolégico do trabalho expressivo, destacando o locus da
pesquisa, os dados de coleta, o espago amostral, periodo e representatividade
gréfica. Em sequéncia, destaca em sua escrita as faces do adoecer — como
a doenca apresenta sua maneira singular de revelacdo e como cada paciente
ressignifica em sua linguagem. Neste capitulo, aponta a importancia da escuta
em Psicologia, no trabalho de equipe em saude. Finaliza com as consideragoes,
enfatizando sua implicacéo e seu percurso nesta pesquisa.

Apresentando uma linguagem simples e uma organizacgdo didatica, este
livro se destaca como uma construgdo acessivel, mesmo ao ndo especialista,
sendo compreensivel aos estudantes de outras especialidades, leigos e
familiares de pacientes com cancer. O texto proporciona reflexées e ampliacdo a
respeito do assunto, além de conhecimentos que poderéo contribuir no trabalho

dos colegas da area. Votos de boa leitura!

Suely Simone Costa Lima

Psicologa e Psicanalista
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INTRODUCAO

Meu encontro com o tema do livro se deu através do interesse pelas criancgas,
pois sempre alimentei o desejo de saber mais sobre o estar doente na infancia, como
também de estar proxima delas. O inicio em questéao partiu do estagio curricular no Curso
de Psicologia, que desenvolvi na Universidade CEUMA, em Sé&o Luis (MA). A principio, no
desenvolvimento do estégio, ndo tinha a pretenséo de permanecer na pediatria do hospital,
mas, posteriormente, fui levada pelo entusiasmo e pelo interesse de continuar nesse setor.
Apo6s a conclusédo do estagio, resolvi continuar na Fundacao Anténio Jorge Dino — Instituto
de Oncologia Maranhense Aldenora Bello, trabalhando como voluntaria.

Durante o processo de interlocugéo com as criangas, observei que, com frequéncia,
apareciam, na escuta, histérias de vida marcadas por perdas, abandonos e negligéncias
diversas, razbes que me motivaram a querer saber cada vez mais sobre o assunto.
Compreendi, entdo, que ndo poderia mudar suas histérias, mas poderia intervir como
pesquisadora na luta contra o cancer infantii — doenga que pode roubar das criancas a
adolescéncia, a vida adulta e a terceira idade.

Com espirito investigativo, iniciei uma pesquisa sobre os aspectos psicoafetivos da
crianga com cancer, analisando-os como um dos possiveis fatores etiol6gicos da doenca.

Nessa longa trajetéria de pesquisa, aprendi que ndo havia como interagir com
as criangas sem ocupar uma funcdo em suas vidas. Desse modo, e instigada pelo seu
encantamento de luta pela sobrevivéncia, ocupei-me de vérias fungbes. Fui, a0 mesmo
tempo, pesquisadora, irm&, amiguinha, colega, tia e até madrinha. Durante esse processo
de interac&o, embora estivesse convicta do meu objetivo, ndo neguei, em nenhum momento,
uma demanda sequer de solicitagdo, que muitas vezes foi de puro amor, em fungéo da
dor e da morte iminente que elas atravessavam. Pesquisar nesse contexto foi um grande
desafio para mim, pois, a0 mesmo tempo em que era preciso um posicionamento adequado
quanto a ética profissional, me deparei com o desamparo daquelas criangas. No final dessa
jornada, compreendi que importou tanto o tema dessa pesquisa quanto a experiéncia de
trabalho que ela comportou.

Meses mais tarde, j4 no exercicio da profissdo, na mesma Instituicdo que dei meus
primeiros passos na atividade cientifica, descobri que lidar com paciente portador de cancer
tem uma amplitude além do enfrentamento adequado da doenga. Ser diagnosticado com
uma patologia grave, como cancer, € desestabilizador, é desestruturante para pacientes
e familiares. Trata-se de conviver com o medo da morte iminente, a finitude do ser; com
o estigma do céncer, o preconceito, o isolamento social e, as vezes, até com o abandono

familiar e com as mutilagbes fisicas e emocionais advindas dos prejuizos acarretados
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pelo cancer. Mas é, também, ressignificar o sentido da vida e o viver, é estabelecer novas
relacbes afetivas; enfim, é se fortalecer diante das adversidades da vida. Aspectos estes
que me fizeram crescer pessoal e profissionalmente.

Nesta obra, trago o histérico da instituicdo onde ocorreu minha experiéncia em
oncologia e os resultados da pesquisa realizada com as criangas acometidas pelo cancer.
Com suas historias de vida, a simplicidade do brincar, a gentileza do olhar, o afago das
ma&os, a ternura do sorriso, e também o adoecimento e suas implicagbes. Trago, também,
relatos das pacientes que travaram uma batalha contra o cancer de mama. O percurso
seguido até a vitoria, a superacao e as sequelas. E, por Gltimo, casos de pacientes relatados
por mim, recheados de fé, de solidariedade, de abandono familiar, dentre outros.

Escrever esta obra foi compartilhar uma experiéncia enriquecedora com o futuro
leitor sobre o trabalho com pacientes acometidos pelo cancer. Foi mostrar a importancia
da afetividade, ou seja, dos lagos afetivos para o enfrentamento da doenca e, se nédo para
a recuperacgéo plena desse ser doente, seja entdo para o seu bem-estar e para a sua
qualidade de vida ou de morte. Enfim, para reavaliar os cuidados dispensados aos nossos

doentes. Portanto, ficam todos convidados a percorrer comigo a leitura deste livro.
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HISTORICO

A Fundagéo Antonio Jorge Dino ha trés décadas e meia luta pela vida. Uma historia
de amor ao proximo que comecgou a ser escrita ainda na década de ’60, precisamente em
1966, a partir do trabalho desenvolvido pelo casal Enide e Antonio Jorge Dino, frente a Liga
Maranhense e a Rede Feminina de Combate ao Cancer, ambas entidades pioneiras na luta
contra o cancer. Essas entidades se uniram em 10 de dezembro de 1976 para a criacao
da Fundacao Antonio Jorge Dino, cujo nome presta homenagem a um dos mais notaveis
e idealistas médicos do Maranh&o, que dedicou sua vida a saude de nossa gente e ao
combate ao céncer.

Sua sede é em Sédo Luis do Maranh&o, onde disponibiliza duas casas de apoio,
localizadas préximo ao Instituto Maranhense de Oncologia “Aldenora Bello” — IMOAB,
Unico hospital de tratamento do cancer no Maranhéo.

Para um melhor desempenho da Fundagéo perante a comunidade, foram criadas as
unidades operacionais, com seu trabalho voltado a populagdo maranhense mais carente,
portadora de céancer. Fazem parte da Fundagéo Antonio Jorge Dino as seguintes unidades

operacionais:

1. IMOAB — Instituto Maranhense de Oncologia Hospital “Aldenora Bello”, Unico
hospital especializado no tratamento do cancer no Estado do Maranh&o.
Dispbe de 180 leitos divididos entre apartamentos, enfermarias de clinicas
cirirgica, médica e pediatrica, radioterapia e UTI. Considerada referéncia
em todo o Estado do Maranhé&o, tem conquistado nimeros excepcionais no
atendimento médico-hospitalar da populagao.

2. GESTOR — Grupo Especial de Tratamento Oncolégico Residencial — grupo
multidisciplinar que presta acompanhamento e assisténcia médica, espiritual
e social nas residéncias, aos pacientes carentes, considerados pelos
oncologistas do IMOAB sem possibilidade de recuperacéo e tratamento.

3. CEPEP — Centro de Projetos, Ensino e Pesquisa — para producgéo cientifica
e assinatura de convénios com os principais centros de estudos da area
médica, incluindo a Universidade Federal do Maranhdo. O CEPEP exerce um
importante papel de esclarecimento e conscientizagdo da populagéo sobre a
importancia da medicina preventiva; organiza campanhas e eventos junto a
comunidade, escolas, universidades, servicos ndo governamentais e publicos.

4. Consultorio Mével de Prevengédo do Cancer — utilizada nas campanhas de
prevencdo do cancer, em especial do colo uterino. Vai aos povoados mais
distantes e carentes da ilha de S&do Luis e realiza exames na populagéo que
nunca teve acesso a medicina primaria. Foi considerado o melhor Projeto do
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Brasil em 2000 pela Fundag¢do ALCOA.

5. NVSF Nucleo de Voluntarios “Santinha Furtado” constituido por cidadaos
abnegados e de boa vontade da comunidade maranhense. Desenvolve
importante trabalho de assisténcia social e espiritual junto as diversas
Unidades Operacionais da Fundagéo. O Nucleo mantém duas casas de apoio,
onde hospeda criancas e senhoras do interior do Estado que ndo possuem
lugar nem recursos para ficarem na cidade durante o tratamento. Essas casas
séo sustentadas pela Fundagéo Antonio Jorge Dino através de doacdes da
comunidade. Os pacientes em tratamento tém inteiro apoio em alimentacéao,
remeédios, vestuarios, enfim, tudo o que precisarem para a continuidade do
tratamento.

6. CAPTAR — Departamento de Captagdo de Recursos coordena todos os
eventos sociais que visam a captacdo de recursos destinados ao suporte
financeiro e manutencdo das atividades das unidades operacionais. Entre
tantas atividades, destacam-se o McDia Feliz, o Desfile de Noivas, o Aimogo
dos Empresarios e o Telemarketing.

Como se vé, &€ muito importante o trabalho da Fundagédo Antonio Jorge Dino, através do
IMOAB e de suas casas de apoio. Sua histéria € um exemplo de amor a vida e ao préximo.
Foi em reconhecimento a esse trabalho de ressignacao e responsabilidade que a Camara de
Vereadores de Sao Luis, reconhecendo toda a dedicagcdo da Fundagdo auma causa nobre
e digna, instituiu o dia 23 de maio, datado nascimento do Dr. Antonio Jorge Dino, como o “Dia
Municipal de Combate ao Cancer”.

A Fundacgéo Antonio Jorge Dino, por mais de trés décadas, vem lutando para amenizar
a dor e lutar pela vida. Gragas a pessoas de bondade e voluntarios, tem conseguido levar sua
filosofia adiante e continua sendo uma entidade filantropica que, ao longo da sua existéncia,
tem proporcionado carinho, esperanca e forga a criangas e adultos queprecisam lutar pela vida,

porque amor e vida séo os preceitos basicos da Fundagao Antonio Jorge Dino.
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A CRIANCA E O CANCER

O cancer infantojuvenil corresponde a um grupo de varias doengas que tém
em comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em
qualquer local do organismo. Diferentemente do cancer do adulto, o cancer infantojuvenil
geralmente afeta as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentagéo. Por serem
predominantemente de natureza embrionaria, tumores na crianga e no adolescente sédo
constituidos de células indiferenciadas, o que, geralmente, proporciona melhor resposta
aos tratamentos atuais (INCA, 2021).

Apesar do aumento das taxas de cura do cancer infantil, ainda é devastador para
um pai receber um diagnostico de cancer do seu filho. O diagnoéstico nédo afeta somente os
pais, afeta também outros membros familiares e sua rede social. O que se observa nessas
familias é que vivenciar a experiéncia de lidar com o cancer na familia é desestruturante,
ocorrendo alteragbes familiares, entre as quais, socioecon6émica, trocas de papéis,
sentimentos angustiantes, impoténcia, dentre outros. Essas alteragfes irdo exigir dessa
familia estratégias de enfrentamento funcional, buscando a estabilizacdo do sistema
familiar, ou seja, a adaptacdo a essa nova situacéo.

Para a compreenséao do processo de enfrentamento, Gimenes (1998) apud Peganha
(2008), salientou o aspecto de novidade e os recursos psicossociais extras que séo
mobilizados na situagé@o estressante da enfermidade, em oposi¢do a maneira habitual de
reagir de uma pessoa. Ainda de acordo com a autora, as estratégias de enfrentamento
constituem o resultado desse processo continuo de transagéo entre individuo e contexto,
buscando o bem-estar. Sendo assim, as estratégias de enfrentamento sédo contextuais.

E a crianga, como lida com essa nova situagdo? A crianga, ao ingressar numa
instituicdo hospitalar, se defronta com um mundo novo, com fantasias diante do
desconhecido. Sentimentos como a inseguranga e o medo da morte surgem diante do
adoecer. A autoimagem comprometida, as dores do céncer, o tratamento invasivo e
doloroso, as limitagbes impostas pela doenga, as alteragdes comportamentais e emocionais
e o afastamento de suas rotinas também devem ser consideradas, pois sdo situagbes
que podem causar prejuizos biopsicossociais a ela. A forma com que ela lidara com essa
nova situacdo vai depender de alguns fatores, como, condi¢cdes afetivas e psiquicas,
condigcbes ambientais favoraveis, experiéncias prévias de hospitalizacdo, o estagio de
desenvolvimento, a evolugéo da doencga e a ambiéncia hospitalar.

Santos (2002), cita Lacan ao falar da importancia da familia, destacando que esta
tem a funcdo de ajudar a desenvolver na crianga o trago vital da sobrevivéncia, pois,

segundo esse autor, se vive por e para alguém, porque € o outro que nos possibilita isso.
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A doenca esta, de certa forma, em fungéo de algo que falta. Ela desorganiza, mas pode
também unir, recompor. E a partir do desejo do outro que pode aflorar ou nascer o desejo
pela vida. No caso do cancer infantil, afirmagbes desse autor se tornam extremamente
importantes. A familia € um agente cuidador, um recurso de enfrentamento funcional: age
ativamente em todo o processo de tratamento pelo qual a crianga passara.

Holland (1991) apud Perina (2005) define psico-oncologia como uma area que
estuda o impacto do cancer no funcionamento mental do paciente, de sua familia e dos
profissionais envolvidos no seu tratamento, e a maneira como fatores psicologicos e
comportamentais influenciam na incidéncia, como também na sobrevivéncia ao cancer. No
que se refere a psico-oncologia pediatrica, a literatura nos diz que essa area se iniciou em
nosso pais com alguns eventos voltados para a oncologia pediatrica, como o | Encontro
Brasileiro de Tratamento das Leucemias, em Sdo Paulo, em 1982.

A psico-oncologia se faz necesséaria neste percurso que a crianga com cancer e
seus familiares terdo que percorrer: respeitando a singularidade e a necessidade individual,
e criando espacgo para a expressao de tais sentimentos, desmitificando fantasias geradas
diante do adoecer, possibilitando a elaboracédo, enfim, ressignificando valores. A psico-
oncologia permite e proporciona que a crian¢a e sua familia reorganizem o caos instalado
em suas vidas, ap6és um diagnostico de cancer.

Os prejuizos emocionais e comportamentais advindos de um cancer na infancia ou
na adolescéncia e as dificeis batalhas pela vida fizeram-me ter um olhar voltado para a
pediatria, uma experiéncia enriquecedora e desafiante. Compartilho com vocé, leitor, essa
experiéncia, ndo com pretensdo de descrever um manual de como intervir com criancas
com cancer, mas com o objetivo de ampliar a compreensao sobre os danos decorrentes de
um cancer na infancia.

Foi com esse olhar atento, voltado para a pediatria, que percebi a necessidade de
criar um grupo que atendesse as necessidades das criangas no processo de hospitalizagéo
e tratamento, como também o de suprir a sensacédo de desespero e desamparo de seus
familiares, vivenciados nesse processo do adoecer. Com essa dimenséo diante do adoecer,
crieio GRACCA' — Grupo de Apoio a Criangca com Cancer e Acompanhantes. Transcreverei,
na integra, com a permissao da acompanhante e do autor (crianga acometida pelo cancer),
o relato de suas dificuldades em lidar com o tratamento e seus procedimentos invasivos,
justificando a necessidade da implantagcdo do GRACCA.

Waner, paciente do sexo masculino, 10 anos de idade, acometido por osteossarcoma

no membro inferior, escreveu:

1. O GRACCA — Grupo de Apoio a Crianga com Cancer e Acompanhantes, terapéutico e informativo foi concebido
originalmente pela autora, psicéloga Helena Rabia, em fevereiro de 2009, com o objetivo de preparar criangas e
responsaveis para a hospitalizagéo e o tratamento prolongado.
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Redac&o da minha vida em tratamento.

Quando eu comecei a tomar a quimioterapia eu ndo sabia os efeitos. Eu
fui comecar saber depois da terceira sessdo. Ai que eu comecei ter medo.
Sempre quando eu tomava a quimio eu dava febre, era de 38 graus e 38,5.
Mas teve uma vez que eu dei febre de 42 graus do efeito da quimio. Eu delirei,
botei sangue e tive diarreia. Eu ja passei por muitas coisas, teve uma vez que
achei que ndo ia escapar, principalmente depois da metade dos meus amigos
falecerem. Mas agora que eu ndo tomo mais esse remédio é s alegria, gracas
a Deus eu ja estou me curando.

Essa é minha vida em tratamento. Beijo! Waner.

Podemos observar, através do relato desse paciente, que os sentimentos diante
do adoecer e da hospitaliza¢édo, ou seja, do desconhecido, séo invadidos pelo medo, por
incertezas e fantasias, dificultando, na maioria das vezes, a aceitagcdo do tratamento e
consequentemente a recuperacao do paciente.

Em relagéo a hospitalizagéo, além de ser uma modificag@o na rotina de uma pessoa,
caracteriza-se como uma altera¢cdo brusca no desenvolvimento, uma quebra do ciclo de
vida e uma ameaca a integridade emocional da crianga (VIEGAS, 2008). Estas, por sua
vez, podem ser potencializadas pela gravidade e agressividade da doenca, como é o
cancer, podendo desencadear na crianca reacoes de stress, como o retraimento, a apatia,
o choro, a irritabilidade, entre outras.

Dessa forma, a inser¢@o do infante em um tratamento oncolégico possui diversas
peculiaridades. A hospitalizagéo, tdo necessaria quanto presente, traz inUmeros sentimentos
diante do adoecer. Nesse sentido, surge uma proposta de sistematizagcdo de um grupo de
apoio psicolégico que possa funcionar como um preparo para os procedimentos invasivos
e dolorosos. O grupo é realizado através de reunides concomitantes: com as criangas,
trabalham-se temas associados a hospitalizagéo e aos procedimentos invasivos, através de
atividades ludicas; com os acompanhantes, forma-se um grupo terapéutico e informativo,
com orientacdes de conduta e cuidados.

A preparacado precedente aos procedimentos permite a crianca e ao seu
acompanhante a possibilidade de elaboracdo de sua real situacdo e de adesdo ao
tratamento, minimizando, assim, as possiveis sequelas psicoafetivas de uma hospitalizagéo
prolongada. Para tanto, deve-se atender as necessidades da crianca e dos responsaveis
com informagbes claras e objetivas, respeitando o nivel de compreenséo, a idade e os
valores sociais e culturais de cada uma. Nos encontros com as criangas, sdo simuladas
atividades que envolvem procedimentos terapéuticos, como inje¢des, pungdes venosas
e lombares, cirurgias, bi6psias e outros, através de teatro, de fantoches, desenhos,
brinquedos hospitalares, colagens e outros.

O brincar funciona como um elo entre o universo psiquico da crianga e 0 mundo
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externo. Winnicott (1975), ao falar do tema, afirma que o brincar facilita o crescimento e,
portanto, a saude; o brincar conduz aos relacionamentos grupais; o brincar pode ser uma
forma de comunicagéo na psicoterapia.

Aberastury (1992), na sua contribuicdo ao tema, diz que, ao brincar, a crianca
desloca para o exterior seus medos, angustias e problemas internos, dominando-os por
meio da acdo. Repete no brinquedo todas as situagbes excessivas para seu ego fraco, e
isto Ihe permite, devido ao dominio sobre os objetos externos ao seu alcance, tornar ativo
aquilo que sofreu passivamente, modificar um final que lhe foi penoso, tolerar papéis e
situacdes que seriam proibidas na vida real, tanto interna como externamente, e também
repetir a vontade as situagbes prazerosas.

Durante as reunibes do grupo, sdo observados e amenizados os eventos causadores
do medo e da angustia diante dos procedimentos. Paralelamente, nas reuniées com os
responsaveis, a equipe multiprofissional coloca a disposicdo sua propria competéncia,
compartilhando duvidas e saberes, através de palestras e discussdes sobre o processo
doenca/tratamento. O grupo é quinzenal e sempre conta com a presencga do psicélogo,
do médico oncopediatra e de outro profissional envolvido no cuidado, o que favorece o
contato mais proximo com a equipe e a constru¢do de uma relagédo confiante e acolhedora.
Um projeto idealizado por mim e adotado pela equipe multidisciplinar e nossos incansaveis
estagiarios, todos trabalhando para a realizagdo do grupo.

A partir das reunides grupais, observou-se o aumento na adeséo ao tratamento e
aos procedimentos, a diminuicdo dos comportamentos de ansiedade e de resisténcia, a
reducéo da solicitagcdo de parecer ao setor de psicologia, a melhoria no relacionamento
parental e interpessoal e uma maior cooperatividade dos responsaveis no cuidado
do infante, assim como uma postura adequada para com a crianga, através de maior

compreensao, tolerancia e abnegacéo.
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GRACCA — Atividades ludicas realizadas com as criangas (simulagao de pungéo liquérica)

A crianga e o cancer



GRACCA — Atividades ludicas realizadas com as criangas (simulagéo de puncao liquérica)
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O CANCER INFANTIL E A MORTE

A morte na infancia parece injusta, uma tragédia. Por que uma crianga que tem a
vida inteira pela frente, morre em tenra idade? Ouvimos muito esse questionamento nas
instituicdes hospitalares, e no hospital de referéncia em tratamento oncologico, do qual fiz
parte, néo seria diferente.

A morte na nossa sociedade é negada, mascarada. Ndo se fala de morte com
criangas e as vezes essa negacao vai além: a crianca € privada de vivenciar, elaborar a
morte de um colega de enfermaria, ou mesmo de um membro da familia. Mas nem todos os
pais que acompanham o filho com céncer tém essa mesma concep¢ao em relagéo a morte.
Devido ao amor pelo filho querido, observamos, em algumas situacées, a oscilacao entre a
dor da perda e a sensacéo de alivio pelo fim do sofrimento de seu filho. Esses sentimentos,
porém, vém carregados de culpa por senti-los.

Descreverei alguns casos para ilustrar minha experiéncia com a psico-oncologia.
Por questdo ética, os nomes dos pacientes citados nos casos sao ficticios, com o intuito
de preserva-los.

A proximidade com esse tema iniciou-se justamente na pediatria do hospital. Era
um dia de lazer para a maioria das criangas hospedadas na casa de apoio; era dia de
espetaculo, dia de circo e passeio organizado pela instituicdo. Mas, infelizmente, ficara
uma crianga, devido ao seu estado debilitado, impossibilitado de ir ao passeio. Marina, de
10 anos, sexo feminino, diagnosticada com linfoma e em recidiva. Paciente 6rfa de mae —
perdeu-a aos cincos anos de idade — e abandonada pelo pai, logo em seguida da perda
da mée. Filha mais velha de trés meninas do casal. As criangas foram amparadas pela
vizinhanga e adotadas por um casal mais proximo da familia.

A morte sempre assustou essa crianga. Tinha medo de ficar sozinha; verbalizava que
tinha medo de morrer. Talvez esse medo estivesse relacionado com o fato de essa crianga
ter sido vitima de abandono, negligéncia e perdas. Marina demonstrava inseguranca, apatia,
medo exacerbado diante das rotinas de seu tratamento e, as vezes, preferia o isolamento
a companhia de outras criancas ou de outras pessoas. A Unica companhia solicitada por
Marina era de sua méae adotiva, presencga constante durante todo o tratamento da crianca.

Dia de lazer para as criangas, de alegria para quem fica tanto tempo em tratamento,
longe de casa, dos amigos, de sua rotina normal. Chego a casa de apoio da instituicao
por volta das 17 horas e la estd Marina, sentindo muitas dores no abdémen; queixa-se a
todo instante. Sento-me ao lado dela e, para meu espanto, ao sentar-me, ela vira seu rosto
para mim e pede que eu a deite nas minhas pernas. No primeiro momento n&o entendo
o pedido, pois ela estava falando com dificuldades; pensei que a solicitacéo fosse para

arrumar suas pernas. Confesso que estranhei esse pedido, pois essa paciente sempre se
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manteve distante e ndo gostava de contato fisico.

Marina estava inquieta com as dores, procurando um alivio, ou algo que pudesse
cessar as dores. Com um olhar desesperador, pede a sua mae que reze. A mée, com muita
tristeza na voz, responde: “Filha, mais do que ja rezei?”. Entdo essa crianc¢a, desesperada,
volta-se para mim e pede-me: “Tia, reza”. Ndo me fiz alheia a situacdo. Orei em voz alta
e roguei a Deus para levar a dor de Marina para bem longe. Nao sei se Deus me ouviu,
mas Marina permaneceu por alguns instantes quieta nas minhas pernas, como se a dor
tivesse cessado. E ali permaneci com aquele ser amedrontado no meu colo, solicitando
minha presenga, meu socorro, como se pedisse para ndo deixa-la morrer sozinha. Aliviado
0 quadro algico de Marina, sua méae resolve alimenta-la e solicita minha ajuda para leva-la
até o sofa. Andando com muita dificuldade, apoiando-se em n6s, acomodamos a crianca
no sofa. Com o final do meu expediente, me despeco de Marina, porém, mais uma vez,
ela solicita minha companhia, pedindo que eu me sente proximo dela. Sentei-me e fiquei
observando-a. O que passa na cabeca de uma crianga inserida num universo cheio de
dores, sofrimento e limitacbes? A cada momento que aquela crianga tentava deglutir o
alimento, gemia como se as dores estivessem se intensificando com o alimento.

Nos momentos seguintes, apés o jantar, o quadro clinico de Marina se agravou e ela
precisou ser levada ao servico de pronto atendimento do hospital, falecendo pouco tempo
depois de dar entrada no SPA.

Imagine como a morte de uma crianga hospitalizada desestrutura emocionalmente
as outras criangas e seus acompanhantes. O abalo foi geral: pacientes, acompanhantes
e, em alguns casos, até algum membro da equipe. A crianga portadora de cancer em
tratamento passa por longo periodo de internagbes e, nesse longo percurso, algumas
criangas e seus familiares desenvolvem vinculos afetivos com outros internos e membros
da equipe multidisciplinar.

Com esse vinculo afetivo estabelecido sdo comuns, durante as internagdes,
companheiros de enfermarias ficarem deprimidos quando um deles recebe alta hospitalar e
eles permanecem internados sem seu companheiro de dor, de sofrimento, de brincadeiras,
superacgdo e enfrentamento, situagbes nas quais se faz necessario o acompanhamento
psicolégico. No caso em que a separacao se da através da morte, a dor é ainda mais
intensa. Esta vem recheada de angustia, medo e incertezas. Dessa forma, junto com essa
incerteza, os pacientes aproximam-se de sua proépria finitude, de sua morte iminente.

Alguns pais ndo dividem essa angustia com seus filhos, seja por sua pouca
compreensao, ou seja, para “poupar” a crianca de tal sofrimento. Geralmente, dao
explicagdes pouco convincentes e evasivas sobre o “sumi¢o” de seu coleguinha. Sem as

explicagbes necessarias, a imaginagao da crianga é povoada por sentimentos angustiantes
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e aterrorizantes, ou, em outras situagdes, essa noticia vem de forma abrupta, por outras
criancgas ou adultos sem preparo, sem tato para tal incumbéncia, deixando-as sem tempo e
recursos para elaborar o acontecido.

As criancas necessitam conhecer a verdade da realidade que estdo vivenciando.
Deixa-las sem as devidas informagbes, de maneira que elas possam compreendé-la, é
deixa-las sem rumo, sem norte, confusas, submersas num mundo de dividas, sem amparo
nesse momento dificil de suas vidas, momentos esses de perdas... enfim, sem recursos
de elaboracgédo da perda, do luto. Crian¢a desinformada é crianga insegura. Nao podemos
negar a morte a n6s mesmos e, portanto, ndo podemos negar a morte as nossas criangas.

Devemos dar espago para que elas expressem seus temores e suas duvidas diante
da morte, seja verbalmente ou ndo. S6 assim poderemos ajuda-las no enfrentamento
adequado da morte, da separacgéo, das perdas pelas quais estdo passando.

A seguir, demonstrarei o material projetivo de Marina que, através do ludico,

expressou seus sentimentos diante da vida e do adoecer.
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Figura 1: Desenho dirigido —“A Familia”

Na andlise da projecdo da paciente (Figura 1, “A Familia”), percebe-se a
instabilidade entre os membros da familia: falta de apoio mutuo, sentimento de isolamento,

distanciamento e falta de ressonancia afetiva.
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Marina desenha-se como a figura maior dentro do grupo familiar, evidenciando maior
importancia positiva, sentimentos de valorizagdo. Essa crianga ilustra, nas suas projecoes,
o sentimento de responsabilidade que nutre pelas irmés menores, ap6s a perda dos pais.
A méae adotiva relata que a filha assumiu postura de cuidadora em relagdo as irmas, logo
apods o Obito da méae. Ja a irma mais nova foi desenhada em primeiro lugar, justificando o
sentimento de protecéo e responsabilidade que Marina nutre por ela.

No seu desenho, Marina ilustra somente ela e suas irmas, apesar de terem pais
adotivos, aspecto que sugere medo, dificuldade e conflitos com as figuras parentais, como
também auséncia de poder e influéncia na familia. As figuras sao pobres, com expresstes
humildes: ha omissdo da boca em todos os membros do grupo, denotando angustia,
inseguranca, retraimento, incapacidade para se comunicar, enfim, falta riqueza expressiva
nas projecoes de Marina. Além disso, ndo ha uma percepcao integrada da estrutura familiar
(figuras distantes, flutuando).

No desenho de Marina, podem estar expressos os sentimentos de abandono,
negligéncia e perdas, pois a paciente foi exposta a todas essas situagdes conflitantes, e,
apesar de ter uma familia, ndo demonstra fazer parte dela. A paciente apresenta tracos de
inseguranca e medo exacerbado diante das rotinas de seu tratamento. E apatica, prefere
o isolamento & companhia de outras criangas. Parece ndo apresentar pulsdo de vida. E
possivel nao ter havido um ambiente familiar favoravel para tal processo psiquico, como
podemos observar no relato da mae:

“A minha filha parece que ndo quer viver, ndo luta pela sua vida’.
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O BATIZADO

Para os catélicos, o batismo € um dos sacramentos de extrema importancia. Morrer
sem batismo & morrer pagéo e perder a chance de salvacéo; nao batizar é estar em divida
com Deus. Esta € a crenga dos catblicos em relagédo ao sacramento. Podemos observar tal
crenga nas enfermarias de um hospital oncol6ogico.

Como foi dito antes, o cancer ainda é associado a morte iminente. Receber o
diagnostico de uma neoplasia maligna é receber a sentenca de morte. Nesse contexto,
comunicar aos familiares que o paciente é terminal, ndo é tarefa facil. A morte, a separagéao
do doente querido, € uma experiéncia dolorosa. Durante essa fase observamos a
preocupacédo da familia com o aspecto religioso do paciente, como: batismo, extrema-
ungao, pedir perdao a Deus pelos pecados cometidos, dentre outros. Para ilustrar tal
experiéncia, relatarei o caso seguinte.

Jodo era uma crianga linda, dez anos de idade, e havia quatro lutava contra uma
leucemia. Criado pelos avos maternos, Jodo ndo conhecia seu pai biol6gico; conhecia
apenas a lacuna deixada pelo pai. Contudo, nutria o desejo de conhecé-lo, e veio conhecé-
lo apenas alguns dias antes de sua morte. Sua méae, mulher jovem, vivia com o esposo e
os filhos dessa unido, outras trés criangas. Nao era muito presente durante o tratamento de
seu filho, pois precisava ficar em casa para cuidar dos filhos sadios. Jo&o foi entregue aos
avos logo ap6s seu nascimento, e estes, por sua vez, eram pessoas simples; ndo tinham
muita compreensdo da gravidade da doenca, fato muito comum na grande maioria dos
usudrios da instituicdo, mas amavam a crianga como a um filho.

Comecei a atender a Jodo ainda no estagio curricular, Gltimo periodo da faculdade.
Descrever Joao era facil: crianga timida, retraida, de poucas palavras, porém afetuosa.
Percebi que seria dificil estabelecer um vinculo de confiabilidade, pois, por vezes a timidez
de Jodo e o medo que ele tinha dos procedimentos terapéuticos dificultavam o contato.

Jodo tinha dificuldade de expressar seus sentimentos. Foi através das atividades
ludicas que consegui ter acesso ao mundo interno dele. Com produgdes ludicas, ele dava
sentido a esse mundo. O ladico € o elo entre 0 mundo interno e o externo; ajuda a crianca a
organizar suas ideias, elaborar seus conflitos. Perina (2003) apud Carvalho (2003), diz que
€ por meio do brincar, do desenhar e do criar que a crianca conta sua historia como histéria
do seu imaginario, povoado de monstros, cinderelas, principes e lobos-maus. Nesse dizer
e redizer das coisas, vai tecendo os fios que conduzem a trama do seu inconsciente, a
sabedoria oculta que, muitas vezes, s6 é revelada no simbolismo dos desenhos e das
histérias que inventou.

Voltando ao caso Jodo, ele estava em recidiva e tinha resisténcia em aderir aos

procedimentos terapéuticos. Chorava muito, um choro contido, quando tinha que passar
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por algum procedimento doloroso. Choro também observado quando sua méae falava sobre
os sintomas da doenga, que s se agrava. Com a progresséo da doencga, sua mae resolveu
batiza-lo, deixando a cargo de Jodo a escolha da madrinha. Nesse periodo, o vinculo
terapéutico entre eu e Jodo estava estabelecido e baseado na confiabilidade.

Foi numa sexta-feira que fui pega de surpresa. Chegando a enfermaria, fui recebida
com um sorriso por trds da mascara que Jodo usava. Sempre fui recebida com esses
sorrisos timidos ou apenas com movimentos das sobrancelhas acima da mascara, como
se quisesse dizer: Seja bem-vinda. Aproximei-me dele, sentei-me ao seu lado, como era
de costume, e logo fui abordada por ele. Com sua timidez de sempre, pergunta-me se eu
poderia ser sua madrinha.

Confesso que fiquei sem resposta nesse momento. Respirei fundo, pensei no
codigo de ética da categoria, no art. 2.°, que veda ao psicologo “estabelecer com a pessoa
atendida, familiar ou terceiro, que tenha vinculo com o atendido, relagdo que possa interferir
negativamente nos objetivos do servi¢o prestado”. Pensei também no desejo dessa criancga,
de sua familia e a significagdo desse pedido, na qualidade de morte desse paciente. A esta
Ultima, nem sempre lhe é dada a devida importancia no contexto hospitalar.

Para a familia de Jo&o, o batizado era algo sagrado, tendo em vista que trazia
0 aspecto da esperanga. Para os catolicos, o batismo é a presengca de Deus nos seus
coragdes, € a esperanca. De acordo com suas crencgas, Jodo poderia receber uma béncgéao
com o batismo: a cura.

Depois de refletir sobre esse pedido, a Unica resposta que encontrei nesse momento
foi: “Vou conversar com alguém (a supervisora) e depois te darei uma resposta”. Precisava
conversar com alguém que pudesse me orientar sobre tal situagéo. Busquei essa ajuda em
minha analista e em minha supervisora de estagio. Foi de grande valia receber ajuda de
quem tem tanta experiéncia, ndo sé profissional, como também pessoal.

No atendimento seguinte que faria a ele, estava pronta para lhe dar a resposta, e foi
o que fiz. Ao chegar, percebi certa ansiedade em seu olhar. Ficou me olhando através da
mascara, como se quisesse dizer: diga logo sua resposta. Ndo me fiz de alheia a esse olhar.
Aproximei-me e fui logo falando: “Aceito sim, seu convite!” Serei sua madrinha com muita
honra. Ele agradeceu-me com um abrago apertado e o seu sorriso de sempre, contido.

A doencga evoluia. Precisavamos agilizar os preparos do batizado. Jodo ja néo
respondia ao tratamento; os sintomas se intensificavam cada dia mais. Com o avango
da doenca, a familia resolveu procurar o pai de Joao, tarefa dificil, pois, desde o seu
nascimento, pai fora embora e sua mae muda-se para outro estado do pais e assim, jamais
alguém ouvira falar do seu paradeiro.. A busca se deu através da internet, programas de

televisdo e viagens a outros municipios. A familia tinha esperanga de que o pai e outros
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possiveis irméos de Jodo pudessem ser doadores da medula 6ssea e pudessem salva-lo
da morte iminente.

Enquanto alguns familiares procuravam pelo pai de Jodo, o batizado aconteceu,
como era seu desejo, na Casa de Apoio?, anexo a instituicdo, gragcas a compreenséo de
sua médica, que o liberou, ja que Jodo estava internado e néo tinha condigées clinicas
para ficar muito tempo longe do leito. O batizado foi um acontecimento que o deixou muito
feliz. O desejo de Jodo era festejar o seu batizado com as criangas hospedadas na Casa
de Apoio, seus companheiros de tratamento, de luta contra o cancer. Jodo era s6 sorriso;
desta vez um sorriso farto, radiante, como nunca eu tinha visto. Ele estava muito feliz. A
festa teve bolos, doces, presentes para ele e muitos convidados, como manda a tradicéo
dos batizados. Passados alguns minutos, a festa continuou s6 para os convidados. O dono
da festa precisou voltar para o seu leito.

Como num conto de fadas, o personagem principal da festa sairia antes do término,
mas, antes de ir, Jodo disse-me algo que jamais esquecerei e que me fez ver que fiz a
escolha correta: “Madrinha, o meu batizado foi exatamente como sonhei; adorei.” Naquele
momento percebi o quanto podemos fazer pelos outros e 0 quanto isto pode nos custar tao
pouco.

Nesse dia Jodo esqueceu suas dores e das limitagdes que lhe causavam tanto
sofrimento. Aproveitou cada minuto como se fosse o Ultimo. Talvez néo fosse o derradeiro,
mas um dos ultimos, e ele estava sabendo aproveita-lo. Passou o resto do dia com os
brinquedos que ganhara nesse dia tdo especial para ele. Brincou sozinho no seu leito
por alguns instantes e depois, olhando para o lado, convidou o colega de enfermaria para
brincar, como se quisesse dividir a alegria daquele dia com todos ao seu redor.

Alguns dias depois desse evento, a familia de Jodo recebeu noticias de seu pai,
que fora localizado numa cidade proxima e prometeu que logo que pudesse viria visitar o
filho hospitalizado. A espera gerou ansiedade em todos, inclusive no pequeno Joao, que
desejava muito conhecer o pai, que s6 sabia o nome.

A espera ficou longa, a promessa para os proximos dias ndo aconteceu. Resolvi,
como madrinha, intervir. Liguei para o pai de Jodo explicando o quadro clinico do seu filho,
e disse que se ele ndo apressasse sua vinda ao hospital, correria o risco de ndo conhecer
o filho. Disse-lhe também da importancia que teria sua vinda para o Jodo, o desejo que ele
nutria em conhecer o pai. Serad que esse momento tdo esperado por ele estaria préximo
de acontecer?

Finalmente consegui convencer o pai de Jodo a apressar a viagem. Poucos dias

apds a nossa conversa, ele compareceu a pediatria. Trouxe consigo toda a familia. Jodo

2. Casa de Apoio — local onde se hospedam criangas em tratamento, oriundas do interior do Estado.
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tinha mais trés irméos que nédo conhecia. Toda essa comitiva tinha um Unico objetivo:
ajudar Jodo a livrar-se da doenca. Todos doaram sangue, na esperanga de existir alguém
compativel com Jodo, que, ao receber os novos familiares, ja se encontrava bastante
debilitado, maltratado pela doeng¢a avancada. Recebeu-os timidamente, com um sorriso
contido, embora estivesse muito feliz, pois esperou anos por esse momento. Talvez o tenha
esperado a vida toda. Contudo, ndo péde aproveita-lo plenamente, ndo péde brincar com
os irmaos que acabara de conhecer e também n&o podia correr para os bragos de seu pai:
a limitacdo que a doenca lhe impds néo o permitia.

A terminalidade de Jodo comoveu a todos. Vivia sonolento devido as medicagbes e
a progressao da doenca. Logo a neoplasia comprometeu o seu pulméo, deixando-o mais
debilitado ainda, necessitando de cuidados especiais. Foi para a UTI. Dez dias de intensa
angustia para todos. Sabiamos que terminava ali a luta que Jo&o travou contra o cancer.
Guerreiro, lutou até o fim. Queria ir embora para sua casa brincar com seus irméos que
deixara no interior do Para, para tratar-se no Maranh&o. Jodo partiu, mas nos deixou uma
licdo: nunca desistir dos nossos desejos. Ele ndo abriu méo dos seus sonhos de conhecer
0 pai e voltar para casa. Um desejo conseguiu realizar: conhecer o pai. Talvez, este o
tenha mantido vivo por todo esse tempo de luta. J& o outro, infelizmente, ndo conseguiu.
Nao voltou para casa da forma que desejou — vivo —, mas lutou por sua vida até o fim.
Para vocé, Jodo, que me ensinou que nessa trajetdria sempre podemos fazer algo por nés
e pelos outros, a minha eterna saudade e meu eterno amor. O mais bravo dos guerreiros,
vencido pelo cancer, mas que com sua coragem lutou pela vida, deixando-nos uma licdo

de bravura, pois, mesmo na dor, na soliddo da doenca, jamais perdeu o desejo de viver.
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SANDRO

Sandro era nosso paciente da pediatria, portador de LLA. Dois anos e meio de idade,
embora seu aspecto fisico e emocional fosse o de um bebé de meses, tanto no peso como
na estatura fisica. Crianga apatica, retraida, sempre muito quieta em seu leito, apresentava
dificuldade em interagir com a equipe e com as outras criangas. Falava muito pouco, fato
decorrente da auséncia de estimulos e do hébito que a crianga tinha de permanecer com
seu polegar na boca, chupando-o por todo o tempo. Sandro era filho de pais recém saidos
da adolescéncia e analfabetos.

Em relacdo ao que foi mencionado acima, alguns teéricos preconizam que, apés
0 nascimento da crianca, a relagdo com outro humano é fundamental para o processo de
maturacgéo do bebé, da crianca, para o seu desenvolvimento e a integragéo da motricidade,
das relagbes com demais humanos, da linguagem e até do aparelho psiquico, a criagéo
mais elaborada desse processo. Os teéricos ressaltam, ainda, que o aparelho psiquico
nao é acessorio de luxo do desenvolvimento humano. Esse aparelho exerce uma funcao
essencial de assimilagdo e elaboragdo dos estimulos provenientes da realidade externa e
do meio interior (VOLICH, 2000).

Sandro chegou a instituicdo encaminhado pela unidade de saude de seu municipio,
pois o tratamento para o cancer no Estado do Maranhao praticamente s6 existe na capital,
fato lamentavel para a maioria dos usuarios, pela dificuldade de se chegar até o centro de
tratamento especializado e ter atendimento adequado, retardando, assim, o diagndstico,
como ja foi mencionado.

O paciente apresentava alguns sintomas da leucemia, como: palidez, febre
persistente com altas temperaturas, muito debilitado e chorava muito, choro provavelmente
advindo do desconforto que a patologia Ihe causava. Logo realizados 0s exames necessarios
e confirmado o diagnoéstico, deu-se inicio ao tratamento. O acompanhante de Sandro, seu
pai, ndo compreendia o0 que estava acontecendo com o filho; para ele, a doenga do filho era
coisa simples, “doenca de crianga, que com algumas rezas da benzedeira e chazinho, vai
ficar bom, nem vai precisar ficar internado”.

Percebemos que, nesse caso, teriamos um arduo trabalho, ja que a familia precisava
compreender a gravidade da doenca da criancga e aderir ao tratamento, pois, caso contrério,
Sandro nao teria chance de fazer o seu tratamento. O que o pai demonstrava para a equipe
era que tinha pressa para voltar para sua lavoura, Unico meio de sustento da familia.
Precisava trabalhar; era o provedor da familia. De acordo com seu relato, ja estava muito
tempo parado e néo tinha outro meio de sobrevivéncia.

Esse n&o era um caso isolado. Por diversas vezes nos deparamos com situagdes

semelhantes; pais que n&o querem perder tempo com a hospitaliza¢do prolongada do filho,
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e com motivos diversos: os outros filhos que ficaram em casa, o trabalho, a incompreensao
em relacdo a doencga, a troca do tratamento convencional por tratamentos alternativos,
a saudade de casa, dentre outros. Enfim, no sentido mais amplo, o que acontecia era
a desinformacgéao geral desses pais. Infelizmente, esta € uma particularidade dos nossos
usuarios, situagdo que muitas vezes prejudica o tratamento do paciente.

Compreendemos o caos que a doenga causa em toda a familia. Sdo inUmeras
mudancas advindas desse processo, diversos sentimentos diante do adoecer, ou seja,
fendmeno psicolégico que emerge causando dor e sofrimento a todos os familiares
envolvidos, tais como: angustia, medo da morte iminente do filho, ansiedade, impoténcia,
revolta, enfim, a instabilidade emocional. Observamos, também, que esse quadro oscila
conforme o estado clinico do paciente. HA momento de fé, esperanca, gratidao para a
equipe, solidariedade entre os envolvidos no processo do adoecer. A mudanga de rotina
ocasionada pela hospitalizagdo afeta também outros aspectos, como: conjugal, financeiro,
alteracéo na dindmica familiar, relacionamento interpessoal, profissional e outros.

Esses fendbmenos citados, envolvidos no processo do adoecer, em grande parte
abrangem também o paciente. Tal envolvimento dependera de alguns fatores, como a sua
estrutura psiquica e familiar, entorno social e afetivo, e o acolhimento recebido pela equipe.
E comum observarmos nessas criangas um processo regressivo, intensificando, assim,
suas necessidades fisicas e psicologicas.

Esse processo aflora uma dependéncia maior da crianga em relagédo aos seus pais,
tentativas de ganhos secundarios com os mesmos e com a equipe. E comum observar
nos pacientes (fendbmeno mais raro em acompanhantes) alteragbes de comportamento,
como: agressividade, apatia, irritabilidade, retraimento e outros. A nossa atuacéo sera
fundamental, tanto com a equipe como também com os familiares e pacientes, promovendo
acOes de compreensao e apoio diante de tal fen6meno, favorecendo assim o processo
adaptativo positivo. Nesse sentido, buscamos a colaboragdo dos pais, orientando-os
acerca da patologia e suas implicacdes, para que assumam uma postura mais firme, pois
€ comum os pais tenderem para a permissividade e a superprotecdo diante do sofrimento
do filho. As intervencdes realizadas no GRACCA, em reuniées com os acompanhantes, nos
auxiliam nessa ardua tarefa.

Diante desse quadro, a equipe comecou a intervir no caso Sandro, visando alterar
a concepgao desse pai acerca da doenca e do tratamento do filho e amenizar os danos
causados pela doencga. Paralelamente, atendiamos pai e crianga, toda a equipe engajada
em mudar o final dessa historia, propiciar a essa familia e ao paciente um ambiente
favoravel ao processo de adaptacédo e, consequentemente, a adesdo ao tratamento. Assim

foi durante a primeira internagédo do pequeno Sandro.
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O quadro de deficiéncia nutricional do paciente exigiu uma permanéncia mais
prolongada, estendendo-se além do previsto, por conseguinte, aumentando ainda mais a
ansiedade e o desejo do pai de voltar para casa. Finalmente, chegou o dia da tdo desejada
alta. Sandro e o pai teriam alguns dias de descanso no ambiente familiar, intervalo entre
os ciclos quimioterapicos. O pai ndo conseguia disfargar o seu contentamento diante de tal
noticia. Estava radiante e sorridente, aguardando o meu atendimento; ja o pequeno Sandro
ndo compreendia o que estava a |lhe esperar, permanecia 0 mesmo de sua chegada,
retraido, sem responder aos estimulos, quietinho e fazendo o que mais gostava: chupar
seu dedo.

O pai foi orientado pela equipe em relacdo aos cuidados que deveriam ser
dispensados a criangca no ambiente familiar e ao seu retorno ao tratamento. Este balangou
a cabeca, sinalizando que entendeu as orientagdes, porém, com uma expressao no olhar
de quem n&o voltaria mais ali.

Passados alguns dias, chega a data do retorno de Sandro ao tratamento e, como
imaginavamos, o paciente ndo compareceu a consulta ambulatorial. Como esse fato ndo
era um caso isolado, entra em ac¢ao outro membro da equipe multidisciplinar, a assistente
social. Esse profissional entra em contato com os familiares do paciente para apurar os fatos
do ndo comparecimento ao retorno. Caso ndo haja sucesso nessa intervencgéo, busca-se a
justica, érgaos responsaveis pela protecdo da crianca e do adolescente. Infelizmente, ndo
€ sempre que se tem sucesso nessas intervencdes; em algumas situacdes, essas agbes
acontecem tarde demais.

Um dos casos sem sucesso foi o do pequeno Sandro. Seu responsavel ndo atendeu
as nossas solicitagdes de imediato, postergando ainda mais o tratamento do filho. Informara
ao servico social que estava a procura de alguém que pudesse acompanhar o paciente
até a instituicdo, pois naquele momento seria impossivel a sua presenca no local, que
nado podia alterar sua rotina, pois aguardava o segundo filho do casal; a esposa precisa
dos seus cuidados. Alguns dias apo6s essa informacédo, chegam ao hospital Sandro e seu
acompanhante, o seu pai.

Era visivel que a doenca tinha evoluido. Aparentemente seu estado nutricional se
agravara. Sandro apresentava-se extremamente debilitado; o corpo pouco respondia aos
estimulos da equipe. Foi iniciada uma bateria de exames para avaliar o quadro clinico geral
do paciente. Mas Sandro n&o resistiu, ndo conseguiu lutar contra o tempo, contra o cancer

e as adversidades de sua breve vida. Entregou-se a doenca e partiu.
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INFORMAR PARA CURAR

Com o avanco cientifico da oncologia pediatrica, a estimativa de cura € significativa.
Em torno de 80% das criancas acometidas de cancer podem ser curadas, se diagnosticadas
precocemente e tratadas em centros especializados. Contudo, a mesma fonte informa que o
cancer infantil representa a primeira causa de morte no Brasil, com aproximadamente mais
de 8.460 casos novos de cancer. O fator da causa exata do cancer ainda ndo é conhecido,
mas de acordo com a fonte, os tumores da infancia e adolescéncia néo estéo associados
ao meio ambiente, e sim, de natureza embrionaria, o que determina uma melhor resposta
aos métodos terapéuticos (INCA, 2021).

Desse modo, se faz necessario ampliar o acesso a saude basica, difundir
informacdes sobre as patologias da infancia, favorecendo assim o diagnéstico precoce e a
possibilidade de cura da crianc¢a portadora de cancer. “A cura comega com a informagéo.
Educar e informar a respeito da doenga faz com que paciente e pais se tornem parceiros
da equipe médica.” (PEDROSA et al., 2005, p.56).

E evidente, na pratica hospitalar, que uma larga maioria de nossa populacdo é
desinformada em relacé@o aos aspectos abordados. Observa-se que a populagéo que vive
no interior do pais tem dificuldades de ter acesso a saude, precisando recorrer aos grandes
centros para o alcance desta. Pude constatar tal cenério. Pais de criangas acometidas pelo
cancer que desconhecem a afeccdo, sua gravidade, o tratamento, os sintomas, as vezes
os confundem com os de outras patologias.

Percebe-se claramente que faltou a esses pais a saude basica, um direito de
todos perante a lei. Esse contexto se contrapde ao principio da universalidade do Sistema
Unico de Salde (SUS), que garante acesso aos servicos de salide em todos os niveis de
assisténcia, sem discriminagéo.

A saude esta além dos hospitais e de seus equipamentos. Quando a pessoa
chega ao hospital, ja perdeu a sua saude, a doencga ja esta instalada. Sendo assim, os
responsaveis pela saude precisam fazer com que a lei saia do papel e se torne realidade,
de forma a mudar o quadro da estimativa da incidéncia do cancer em nosso pais. Cancer €

uma questao de saude publica. De acordo com o Ministério da Saude,

A atencdo basica caracteriza-se por um conjunto de acdes de saude,
no ambito individual e coletivo, que abrange a promocéo e a protecao da
saude, prevencao de agravos, o diagnostico, o tratamento, a reabilitacédo, a
reducdo dos danos e a manutengdo da saude com objetivo de desenvolver
uma atencgao integral que impacte na situacdo de saude e autonomia das
pessoas e nos determinantes e condicionantes de saude das coletividades.
E desenvolvida por meio do exercicio de praticas de cuidado e gestao,
democraticas e participativas, sob forma de trabalho em equipe, dirigidas a
populacdes de territérios definidos, pelas quais assume a responsabilidade
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sanitaria, considerando a dinamicidade existente no territério em que vivem
essas populacdes. Utiliza de tecnologias de cuidado complexas e variadas
que devem auxiliar no manejo das demandas e necessidades de saude
de maior frequéncia e relevancia em seu territério, observando critérios de
risco, vulnerabilidade, resiliéncia e o imperativo ético de que toda demanda,
necessidade de saude ou sofrimento devem ser acolhidos. (BRASIL, 2012, p.19).

A respeito disso, a Conferéncia de Alma Ata (1978) especificou 0s componentes
fundamentais para as praticas na atencdo primaria, dentre os quais podemos destacar:
educacdo em saude, saneamento ambiental, programas de salde materno-infantis,
prevencdo (item fundamental para o diagnéstico precoce) e tratamento de doencas e
lesbes comuns, fornecimento de medicamentos essenciais, promog¢éo de boa nutricdo e
medicina tradicional (STARFIELD, 2002).

Tal cenario demonstra que a realidade desta populagéo corrobora com as estimativas
nacionais, onde pessoas que poderiam ter sido beneficiadas com informagées basicas da
saude (proporcionando, assim, o diagnéstico precoce e adequado e, consequentemente,
um bom prognostico), ndo o foram. O que se constata é diagnostico tardio e paciente fora
de possibilidade de cura. Como ja foi citada, a lei preconiza saude em todos os niveis:
primario, secundario e terciario. Contudo, o que se evidencia € que a lei é negligenciada.

No cotidiano hospitalar nos deparamos com a triste realidade de ver pessoas
privadas de usufruirem de seus direitos, que jamais tiveram uma assisténcia qualquer a
saude, da mais simples a mais complexa. Maes que néo tiveram acompanhamento durante
sua gravidez e filhos que também né&o o terdo. A saude, direito de todos, ndo alcanga 100%
dos que a buscam.

Criancas acometidas pelo cancer chegam ao centro especializado com a doenga
avancada, com quadro de deficiéncia nutricional grave, devido ao seu baixo nivel
socioecondmico. Uma luta desigual, entre o cancer e uma crianga sem condic¢des de lutar.
Cabe a nés, ao receber o paciente e seus familiares nessas condi¢des, minimizar seus
prejuizos, dando-lhes informagbes adequadas sobre sua patologia e o tratamento ao qual
sera submetido. Tentamos alcangar esse objetivo com grupos informativos e terapéuticos,
com assisténcia aos pacientes e familiares, como também assisténcia individual, conforme
a demanda. Esses grupos séo formados por equipes multidisciplinares, todos em busca do
mesmo objetivo: dar assisténcia integral ao paciente e sua aderéncia total ao tratamento.
Esses aspectos aqui abordados, seja a desinformagéo ou a privagdo a saude basica,

podem ser conferidos nos casos relatados anteriormente.
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A ESPIRITUALIDADE E A FE RELIGIOSA

O CANCER NA FAMILIA

Falar sobre a espiritualidade, a fé religiosa e o cancer, me remete a um momento da
minha vida: o cancer na familia. Aos 78 anos de idade minha mée foi diagnosticada com
cancer de colo de Utero, a parte mais inferior do Utero, falecendo seis meses ap0s iniciar a
batalha contra o cancer.

Segundo o INCA (2020), o cancer do colo do Utero, também chamado de cancer
cervical, é causado pela infeccéo persistente por alguns tipos do Papilomavirus Humano
HPV (chamados de tipos oncogénicos). De acordo com o instituto, a infec¢ao por este virus
pode causar alteracdes celulares que podem evoluir para o cancer e essas alteracoes
sdo detectaveis pelo exame preventivo (Papanicolau), e sdo curaveis na maioria dos
casos. Dai, a importancia da prevencao para a cura, a realizagdo dos exames de forma
periédica. O que infelizmente ndo aconteceu no caso presente, a minha mae negligenciou
a prevencgao, néo realizava o Papanicolau ha muitos anos. Assim, teve o diagnéstico tardio
e consequentemente, o prognostico ruim, visto que havia metastase em quase todos os
6rgaos.

Era o primeiro caso de cancer na familia e, como é observado no cotidiano da
atuacgéao do psicologo em psico-oncologia, o diagnostico impactou a familia, desorganizou a
unidade familiar em varios aspectos, como: chegar a um consenso em relacdo as medidas
terapéuticas; questdes financeiras; alteracdes dos papéis na dinamica familiar, dentre
outras. Contudo, ao mesmo tempo que o cancer desorganizou, também uniu a familia,
notou-se a floragéo a fé religiosa nos familiares, com objetivo de buscar a cura para a nossa
mae: a nossa referéncia de fortaleza, de mulher que sempre buscou na espiritualidade, na
fé, o enfrentamento para as adversidades da vida.

Varios especialistas tém buscado compreender o papel da espiritualidade e da
fé no enfrentamento de doengas graves, como o cancer. Como os aspectos religiosos e
espirituais influem na experiéncia do individuo no processo de adoecer e do morrer. Para
entendermos tal papel, faz-se necessério apresentarmos o conceito de espiritualidade e de
religido, segue-os:

Para Liberato e Macieira (2008, p. 416 apud OLIVEIRA; QUELUZ, 2016, p. 144), a
espiritualidade é:

[...] Preocupagdo na busca de um sentido e um propdsito para a vida,
desenvolvendo sentimento de responsabilidade e expectativa para essa vida;
crenca de que a vida é envolvida por um sagrado que se faz presente no
cotidiano; consciéncia de que a dor e o sofrimento fazem parte da existéncia
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humana; percepcédo de que a espiritualidade tem efeito sobre as relacbes
(consigo, com os outros, com a vida e com a natureza

Para outros especialistas, a espiritualidade no ambito da saude, aparece como fator
protetivo de desenvolvimento de doencas em pessoas sadias, € como redutor de numero
de 6bitos em pessoas ja acometidas por doencas (GUIMARAES; AVEZUM, 2007 apud
OLIVEIRA; QUELUZ, 2016).

Em relagéo a religido, segundo alguns autores, € uma forma secundaria, dogmatica
e frequentemente distorcida por forgas socioeconémicas, culturais e politicas. Assim, pode-
se notar que alguns individuos sé@o portadores de um alto grau de espiritualidade sem
pertencerem a uma religido instituida. J& outros, ao contrario, terdo sua espiritualidade
fundamentada na religido. O autor ainda afirma que, a percepgéo espiritual da realidade
da ao individuo uma dimens&o mais ampla de significados para os eventos da vida diaria e
reorganiza essas experiencias (SAPORETTI, 2010).

De modo consciente, minha mae tinha a no¢cédo do sagrado, de um ser superior no
comando de nossas vidas, um ser benevolente, indulgente com nossas falhas, e que a
préatica da espiritualidade, da fé religiosa poderia trazer efeitos na nossa existéncia. Esta
nocao exerceu papel fundamental no seu enfrentamento do cancer, visto que do diagnéstico
até a perda de consciéncia pela evolugdo da doenga, manteve-se com postura positiva
diante do prognéstico desfavoravel, fazia planos para o futuro e ndo pensava em outro
desfecho, sendo fosse a cura, a vitoria sobre a doenca.

Por vezes, essa postura positiva era revestida de negacdo da doenca, da
possibilidade de finitude, pois em alguns momentos nédo se podia falar sobre a doenca, da
morte ou a respeito de decisdes praticas.

Em nossa vivéncia com o cancer na familia, podemos afirmar com certeza que
a espiritualidade, a fé religiosa contribuiram de forma positiva com o enfrentamento do
adoecer, com a qualidade de vida e de morte de nossa mae, tendo em vista que este
recurso a possibilitou em varios momentos, a reducdo da ansiedade frente as dores do
céncer, o equilibrio emocional, a expressdo de seus sentimentos, como: gratidao pelo o
amor recebido dos filhos e dos amigos; pedido de perdao, perdoando-se, medos, entre
outros. Enfim, mesmo tendo momentos de “conspiracdo de siléncio”, conseguimos nos

despedir, dizer o quanto ela era amada e que sempre estara em nossas memorias.
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AFE

O cancer tem o dom de aproximar familiares e pacientes a fé religiosa, como
descrito anteriormente. Nao é raro nas enfermarias assistirmos alguma manifestacéo dessa
natureza. Buscando atender esse ser de forma integral, através do setor de humanizagao,
possibilita-se o direito a assisténcia espiritual aos pacientes e familiares, quatro vezes por
semana.

Atualmente existem 15 grupos cadastrados, de diversas denominagdes, que
realizam visitas as enfermarias. Os grupos sao orientados e supervisionados pelo setor
de humanizagéo. Anualmente, aqueles que ndo comparecem com assiduidade nas datas
pré-estabelecidas séo substituidos. O caso a seguir ilustrara o aspecto mencionado acima.

Cristiane é uma crianca de 12 anos, interativa, de sorriso facil, maturidade emocional
acima de sua idade cronolégica. Conquistou a todos na enfermaria pediatrica. Filha de
pais analfabetos, condicdo socioeconémica precaria, sem acesso a salde especializada,
diagnosticada com osteossarcoma avancado do membro inferior. A maioria desses
pacientes obtém o diagnéstico tardio e com prognéstico ruim, devido a dificuldade de
acesso a rede de saude, imputada pela condi¢cdo familiar descrita acima, realidade que
rouba a chance de cura dessas criancas.

Os pais passam por uma verdadeira maratona até se chegar finalmente ao
diagnostico da doenga. A falta de conhecimentos sobre os sintomas do cancer infantil,
facilmente confundidos com as patologias da infancia, a saude publica precéaria e, em
algumas situacdes, a descrenga dos pais em relagéo as manifestagdes fisicas, buscando
tratamentos alternativos para a patologia do filho, entre outros aspectos, dificultam o
diagnostico precoce ou correto.

O Instituto Nacional do cancer relaciona nove sintomas suspeitos em criangas
que sugerem a necessidade de atencdo médica, de avaliagdo. Os sintomas do céncer
infantil sdo: 1) Palidez, hematomas ou sangramento, dor 6ssea; 2) Carogos ou inchagos,
especialmente se indolores e sem febre ou outros sinais de infeccdo; 3) Perda de peso
inexplicada ou tosse persistente ou falta de ar, sudorese noturna; 4) Alteragbes oculares
pupila branca, estrabismo de inicio recente, perda visual, hematomas ou inchago ao
redor dos olhos; 5) Inchago abdominal; 6) Dores de cabeca, especialmente se incomum,
persistente ou grave, vémitos ( em especial pela manha ou com piora ao longo dos dias);
7) Dor em membro ou dor 6ssea, inchagco sem trauma ou sinais de infec¢ao; 8) Fadiga,
letargia ou mudangas no comportamento, como isolamento; 9) Tontura, perda de equilibrio
ou coordenacao ( INCA, 2021).

Ainda, de acordo com a fonte supracitada, as neoplasias malignas mais frequentes

na infancia sdo as leucemias (globulos brancos), tumores do sistema nervoso central,
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linfomas e neuroblastoma (tumor de ganglios linfaticos). Também acometem as criangas,
tumor de Wilms (tumor renal), retinoblastoma (tumor da retina), tumor germinativo (tumor
das células que vao dar origem as gbénadas), osteossarcoma (tumor 6sseo) e sarcomas
(tumores de partes moles).

Voltando ao caso de Cristiane, com a indicagdo de amputagdo comegou 0 seu
sofrimento. Ela ndo aceitava a ideia de ficar sem sua perna. Crianga criada num ambiente
religioso, apegou-se a esse aspecto como se fosse o Unico recurso para tira-la de tal
sofrimento. Lia a biblia com frequéncia, varias vezes ao dia. Verbalizava a todos que
acreditava que Deus iria cura-la e que ndo seria preciso amputar sua perna. Certo dia,
ao me aproximar dela, percebi que sua velha companheira, a Biblia, estava sobre sua
perna enferma. Perguntei o que estava fazendo. A resposta veio imediatamente. “Tia, Deus
estad operando uma béng¢do na minha vida, a cura da minha perna”. Fiquei estarrecida
com tamanha obstinagdo. Ndo combinava com o tamanho daquele ser pequeno, fragil,
debilitado pela doenca. Que forga! Que desejo de viver, de curar-se!

Cristiane foi além. Tirou a Biblia da perna, entregou-a para mim e perguntou-me se
conhecia um determinado Salmo (Cada um dos 150 poemas liricos do Antigo Testamento,
atribuidos na maioria ao rei Davi — Dicionario Aurélio). Pediu que eu lesse, pois tal leitura
traria sua saude, a cura de sua perna, o fim de seu sofrimento. Essa solicitagdo soou como
um pedido de socorro dessa crianga, que compreendia muito bem o seu quadro clinico, o
seu progndstico sombrio.

Permaneci calada por alguns instantes, ao seu lado, com aquele objeto na méo,
carregado de simbologia. Voltei-me para aquela crianga, com o olhar esperangcoso
direcionado a mim, aguardando minha resposta. Comecei a ler o Salmo. Percebi a atengéo
da paciente & leitura, com os olhos fixados em mim. As vezes acompanhava-me na leitura,
com tanta precisdo, demostrando sua familiaridade com o texto.

Terminada a leitura, a paciente voltou-se para mim e indicou outro livro biblico que,
de acordo com ela, tem o0 mesmo efeito, a cura. Comecei a ler, com ela me acompanhando.
Com o término da leitura, Cristiane langou-me um olhar e, chorando, perguntou: “Tia, Deus
vai me curar, nao vai?”.

Sobre esse aspecto, diante do morrer, Kubler-Ross (2008), o descreve como
barganha. No seu terceiro estagio, a barganha € uma tentativa de adiamento. Tem de incluir
um prémio oferecido por “bom comportamento”; estabelece também uma “meta” imposta a
si (por exemplo, um show a mais, o casamento do filho) e inclui uma promessa implicita de
que o paciente nédo pedira outro adiamento, caso o primeiro seja concedido. A maioria das

barganhas é feita com Deus, geralmente em segredo.
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FE E ABANDONO DO TRATAMENTO

Conforme supradito, a fé &€ usada como estratégia de enfrentamento, de esperanca,
de luta. Mesmo sem se ter a concepcgéo de fé popular e teoldgica, ela funciona como um
recurso para pacientes portadores de cancer e seus familiares. Porém, cabe aqui mencionar
o viés da fé religiosa, quando esta funciona com esperanca exagerada, fanatismo, magica,
levando muitas vezes o paciente a abandonar o tratamento médico e a buscar a cura em
algo divino, como rezas milagrosas, objetos sagrados ou programas televisivos.

Alguns autores descrevem essa postura diante do adoecer como negagéo, onde o
sujeito mantém um entusiasmo, alegria e esperanca exageradas, deixando-o distante da
realidade. Essa é a forma que o doente encontrou para enfrentar o adoecer. Mecanismo de
defesa, negacéo, reagcdo comum ap0s o impacto do diagnéstico de uma doenga grave, por
vezes multifacetadas por isolamento social, medo reprimido, onipoténcia diante do adoecer,
reducdo da gravidade da doenca ou adesao irregular ao tratamento, dentre outros.

Relato aqui alguns casos que acompanhei. Essa forma de enfrentamento, fato nao
raro nas enfermarias, talvez pela falta de autonomia das criangas sobre suas proprias vidas
ou pela desinformagédo de seus pais acerca da gravidade da patologia de seus filhos.

Susi, paciente portadora de neuroblastoma, de familia com baixo nivel
socioecondmico e sem educacgéo formal, lar conflitante, privada de necessidades bésicas,
como: cuidados higiénicos, alimentares e afetivos.

Susi arrastava-se pelo chdo da Casa de Apoio, ndo andava — limitagdo decorrente da
patologia — falava muito pouco, n&o reconhecia os objetos e quase nunca tirava a chupeta
da boca. Faltavam-lhe estimulos, ou seja, um ambiente favoravel ao seu desenvolvimento
biopsicoafetivo.

Para alguns autores, como Winnicott (2005), ha uma tendéncia no ser humano
ao desenvolvimento, que ¢ inata, e que corresponde ao crescimento do corpo e ao
desenvolvimento gradual de certas fungdes. Todavia, esse crescimento natural ndo se
constata na auséncia de condi¢des suficientemente boas.

Gostaria de mencionar outras observagbes do citado autor referentes ao
desenvolvimento emocional da crianga, por julga-las de suma importancia. Em se tratando
de criangas pequenas, s6 o amor torna a pessoa confiavel o suficiente. Amamos aquela
crianca e mantemos com ela um relacionamento ininterrupto. Eis vencida a primeira metade
da batalha. Creio que, no tocante aos primeiros meses de vida, o termo devogédo nos dé a
justa medida do que estamos considerando. S6 uma méae devotada, ou uma mée substituta
dotada do mesmo sentimento, pode acompanhar as necessidades de uma crianca.

De acordo com esse autor, as necessidades dessa crianca ndo foram atendidas, ela

ndo obteve um cuidado absoluto que favorecesse seu desenvolvimento; ou seja, privada
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de tais necessidades, seu desenvolvimento foi prejudicado. Ao ser admitida, avaliamos
as necessidades da paciente. Susi foi assistida por uma equipe multidisciplinar, visando
minimizar e recuperar o prejuizo ja instalado em seu desenvolvimento. Existiam também
outras necessidades que estavam sendo negligenciadas: seu tratamento médico, por
exemplo. Logo ap0s iniciar o tratamento da crianga e tendo ela alcangado uma melhora
significativa, sua avé e responsavel legal resolve ndo retornar a instituicdo para dar
seguimento as rotinas do tratamento da paciente. Opta por outro recurso para tratar a neta:
a fé religiosa.

Em casos dessa natureza, baseado nos direitos dessa crianga, érgdos competentes,
como conselhos tutelares e a Promotoria da Infancia sdo acionados, na tentativa de
resguardar o direito da criangca ao acesso a saude, ao tratamento, ou seja, a vida. No
Estatuto da Crianca e do Adolescente, esse direito € claro: o art. 4.°, capitulo das Disposi¢des
Preliminares, diz que “E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do
poder publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a
vida, a salde, a alimentagéo, a educagdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizagéo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria.”

A crianga e seu responsavel sédo convocados pela justica a retornar ao hospital e
dar continuidade ao tratamento. Com acompanhamento sistematizado da crianca e seu
acompanhante, fui investigar o motivo da desisténcia do tratamento médico. Segundo o
relato da avo, ao assistir um programa de televisdo, esta constatou que o pastor fizera
diversas curas e que tais curas ndo precisaram de tratamento médico, somente de oragbes
e do uso de alguns objetos contendo a oracédo neles expressa, 0s quais deveriam ser
colocados no local da enfermidade. Esses objetos eram vendidos aos fiéis, que buscavam
algum tipo de conforto para as suas mazelas e até mesmo a cura de suas doengas.
Verdade ou nao, dificilmente alguém em situagdo de desespero, como os pais de criancas
portadoras de cancer, nao se deixaria atrair por promessas tdo encantadoras.

No exercicio da Psicologia, sempre que o paciente nos traz a questao religiosa
a tona, deixamos claro que a religido ou a fé, independente da crenga, € um recurso
positivo de enfrentamento e que todos podem utiliza-la e serem beneficiados por ela.
Esse recurso, quando bem utilizado, age como um complemento a mais no tratamento,
na recuperacado do paciente e no suporte aos seus familiares. A fé bem utilizada € bem-
vinda nos meios cientificos, ndo descartamos esse aspecto do ser, respeitamos esse ser
biopsicossociocultural e espiritual.

Susi retornou ao seu tratamento. Sua avé compreendeu a importancia de aderir ao
tratamento da neta e de continuar a utilizar sua f€ como complemento, e ndo como Unica

alternativa. Felizmente a doenca néo evoluiu durante esse intervalo sem tratamento. A
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equipe que a assistia agiu rapidamente para que a crianga ndo sofresse danos no seu
tratamento. Caso como o de Susi ndo foi o Unico. Algumas criangas ndo tiveram a mesma
sorte que ela teve. Algumas morreram antes da acdo da justica; outras chegavam ao
hospital com a doenga muito evoluida, sem possibilidade de cura: debilitadas, maltratadas
pela doenca e pela vida, e perderam suas chances de melhora ou mesmo de cura, pela

escuridao em que a desinformacgéo envolve o cuidador.
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PESQUISA

O capitulo presente traz sumariamente um recorte de uma pesquisa1 realizada com
criancas portadoras de cancer e 0s seus responsaveis. O estudo teve como objetivo ampliar a
compreensao sobre o cancer infantil e os fatores que influenciam a sua constituicao.

A pesquisa inicial foi realizada na pediatria e na Casa de Apoio de uma fundagéo
filantrépica que tem como missdo o diagnostico e o tratamento do cancer no Maranh&o. Foi
aplicada a entrevista com os responsaveis — observagbes durante o0 acompanhamento
terapéutico e consultas no prontuario das criangas, além de pesquisas bibliograficas. A
autorizacéo para a realizacdo dessa pesquisa se deu através da assinatura de documento
pelos pais e responsaveis das criangas acometidas pelo cancer.

A coleta de dados deu-se ainda de forma complementar, através de pesquisa
de trabalhos relacionados com o tema, leitura e discussdo com orientadores do estudo e
profissionais que atuam na area, bem como pela andlise das produgbes projetivas das
criangas participantes, fundamentada em testes fidedignos e validada por 6rgdos competentes,
objetivando reafirmar os resultados obtidos no primeiro momento da pesquisa.

O espago amostral foi de 20% das criangas em processo de tratamento, com idade
entre 4 e 12 anos, dos sexos, masculino e feminino, com diagnostico de cancer, internados
na instituicdo ou na Casa de Apoio. Também foram inclusos como coparticipantes os pais
ou responsaveis. Normalmente, o hospital atende em média 80 criangas ao més, o que
representou para 0 nosso universo 16 criancas, 20% da populacéo real.

Foi realizada uma pesquisa (fase inicial do estudo) descritiva de natureza qualitativa
e quantitativa, como forma de obtengéo de dados. O objetivo primordial foi a descricdo das
caracteristicas de determinada populagéo, fendmeno ou estabelecimento de relagdes entre
variaveis.

A pesquisa ocorreu no periodo compreendido entre junho e novembro de 2008. O
estudo deu-se por etapas, onde, na primeira, houve uma triagem dos sujeitos da pesquisa.
Consecutivamente, ocorreu a fase exploratoria descritiva, onde as pesquisadoras estiveram
inseridas no campo de pesquisa com intuito de obter dados a respeito do tema proposto no
projeto. Na Ultima fase, houve a organizacdo dos dados coletados com a finalidade de
alcancar os objetivos pretendidos.

As tabelas seguintes apresentam alguns resultados acima citados, como: a estrutura
familiar constituida apenas por um dos pais e filhos, avos e netos e outros. Elaboragéo

de luto, situagdo em que algumas criangas ndo conseguiram uma elaborac¢éo do luto pela

1. O projeto de pesquisa foi analisado e aprovado pelo colegiado do curso de Psicologia e pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da pésgraduacédo da Universidade CEUMA. Tema da pesquisa: Cancer infantil: as-
pectos emocionais e o sistema imunoloégico como possibilidade de um dos fatores da constituicdo do cancer infantil.
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perda de alguém préximo, portanto, apresentando sinais expressivos de medo, angustia e
inseguranca. Relacionamento interpessoal; negligéncia tanto material quanto afetiva; formas
de castigos na qual a grande maioria dos coparticipantes acredita que as surras fazem parte
de uma forma de educagéo; conflitos familiares e o sexo dos participantes serdo evidenciados
nas tabelas 1, 2 e 3, inseridos a partir da pagina seguinte.

A investigagdo dos aspectos psicoafetivos das criangas com céncer, internadas na
Fundacédo Anténio Jorge Dino — Instituto Maranhense de Oncologia Aldenora Bello, permitiu-
nos verificar que a hipotese do estudo corrobora com o objetivo da pesquisa. Analisar a
“histéria devida” dos sujeitos e a somatizagéo provenientes do enfrentamento de situagoes
conflitantes pode estar relacionada com o aparecimento e desenvolvimento da doenga. O
levantamento desses dados confirma a problematizacdo questionada e a confrontagdo com
base tedrica. O resultado da pesquisa mostra que a maioria dos sujeitos ndo possui uma
estrutura familiar composta dentro dos padrdes, pais (méae e pai) e filhos, totalizando, assim,
um percentual de 81%.

Ainda dentro do ambiente familiar, 37% das criancas investigadas na pesquisa
encontravam-se vitimadas de conflitos familiares, tais como alcoolismo, seguido de agressdes
fisicas e verbais. Destes 37%, algumas criangas presenciaram homicidio familiar. Dessa forma,
percebe-se que ambientes como esses ndo proporcionam e ndo ajudam no desenvolvimento
global dessas criancas, favorecendo experiéncias traumaticas que posteriormente podem

acarretar no ndo desenvolvimento da pulséo de vida dessas criancas.

TABELA 1: Participantes do sexo masculino
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FORMAS

TABELA 2: Participantes do sexo feminino

ESTRUTURA CONFLITOS NEGLIGENCIA FORMAS DE ELAB-C;RAQ»&O DE RELACIONAMENT
C C
FAMILIAR FAMILIARES = CASTIGO O INTERPESSOAL

TABELA 3: Aspectos gerais pesquisados em percentual

Podemos visualizar esses resultados nos relatos dos coparticipantes da pesquisa:

Os primeiros anos do casamento foram tranquilos, depois comecaram as
brigas. Quando eu estava gravida ele ndo parava em casa, bebia muito, e
quando chegava em casa quebrava tudo, os moéveis, as loucas e até a porta
da casa.

O pai veio visitar uma Unica vez a minha filha; ela estava muito mal e eu resolvi
ligar para ele, pois estava desesperada e ele veio. E assim mesmo apareceu
bébado no hospital. Ela ndo gosta de ver o pai bébado, tem medo dele.

Além do alcoolismo como um dos conflitos familiares evidenciados na pesquisa,
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outros foram relatados como, por exemplo, homicidio:
O pai dele matou a mae, ficou preso sé por trés meses, foi solto por um habeas
corpus. Ele s6 pensa em matar esse pai; tem 6dio dele.

A pesquisa mostra um alto indice de 69% dos participantes que foram vitimados por
algum tipo de negligéncia, onde se inclui abandono familiar, onde pais, por diversos motivos,
desamparam seus entes de forma material, afetiva e presencial, ndo comparecendo
nem mesmo as visitas hospitalares aos filhos. Essas atitudes provocam nas criangcas
um sentimento de inseguranga, abandono, tristeza e medo. Em alguns casos, ha até um
agravamento do estado clinico da criangca. Na negligéncia material, alguns participantes
relataram a falta de alimento, medicacao e outros. A maioria deles vive com o beneficio
cedido pelo Governo Federal a crianga portadora de cancer. Esse resultado pode ser

visualizado amplamente no grafico 1, a seguir.

NEGLIGENCIA

B ABANDONO E FALTA DE
ASSISTENCIA MATERIAL

@ FALTA DE ASSISTENCIA
MATERIAL

i NAO INFORMADO

& ABANDONO DA FUNCAO
PATERNA E/QU MATERNA

Fonte: Fundagao Anténio Jorge Dino — Instituto Maranhense de Oncologia Aldenora Bello Fase inicial
da pesquisa: 2 de junho a 30 de novembro de 2008

Alguns acompanhantes/pais relataram que, com a separacdo do casal, um dos
companheiros deixou de cumprir suas obrigacdes com seus filhos. Vejamos esse exemplo nos
relatos abaixo:

Primeiro, n&o tivemos tempo de namorar, fomos logo morar juntos. Meu
marido bebia muito, largou a familia e sumiu. Tive que assumir sozinha a
familia, cuidar dos meninos, ir para a lavoura. Fiquei sabendo que ele voltou
para casa da mae dele e eu néo tive outro jeito a n&o ser voltar para a casa
da minha mae.

Antes da doenga do meu filho era bem pior, meu marido bebia muito, era
muito irresponsavel, deixava faltar tudo dentro de casa, remédio, até comida,
mas ele ainda bebe.
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Constata-se que 63% dos coparticipantes da pesquisa responderam que utilizam
castigos como forma de educacéo dos seus filhos, tais como surras, ou seja, agressoes
fisicas. Vale ressaltar que, de acordo com os relatos deles, tais surras ocorreram antes do
diagnostico do filho. Dentro deste percentual, alguns demonstraram sentimento de culpa,
remorso e acreditam estarem sendo punidos por esse ato. Segundo eles, tal punicéo seria
divina.

Outro item investigado diz respeito a questao da perda (falecimento) vivenciada por
essas criangas e como elas elaboraram esse luto. Numa porcentagem de aproximadamente
6%, houve uma resisténcia por parte da criangca em voltar ao local da perda; outros 6%
apresentaram revolta e um desejo de vinganca. Neste caso especifico, a perda foi por
homicidio do ente querido. J& 19% vivenciaram esse luto com tristeza e muito choro. Alguns
pais relataram que seus filhos elaboraram esse luto sem muito sofrimento e tristeza, o que
néo quer dizer que ndo houve uma elaboracao desse luto, totalizando 6%. O gréfico 2, a
seguir, demonstra esse cenario.

No que diz respeito ao luto, a pesquisa evidencia que a questdo da morte, do luto,
nao é discutida ou falada a crianca, seguindo o padréo da nossa sociedade, onde nao se
fala da morte. Verificamos esse fato através dos relatos da pesquisa. Seguem-se alguns
deles:

Meu filho viu o coleguinha cair de uma arvore e morrer. Estavam todos
brincando na mangueira; ele caiu e faleceu com a queda. Faz um ano que
meu filho ndo consegue voltar no local [a mangueira].

ELABORAGCAOQ DE LUTO

= MUITA TRISTEZA E CHORO

= RESISTENCIA EM VOLTAR
AC LOCAL

» REVOLTA E DESEJO DE
VINGANGA

® SEM MUITO SOFRIMENTO

= SILENCIO E TRISTEZA

u TRISTEZA, MAS SEM MUITO
SOFRIMENTO

= NAO INFORMADO

Fonte: Fundacgéo Anténio Jorge Dino — Instituto Maranhense de Oncologia Aldenora Bello Fase inicial
da pesquisa: 2 de junho a 30 de novembro de 2008
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A mée relata também que depois do ocorrido ndo conversou com o filho sobre a morte
do coleguinha. De acordo com ela, ndo houve necessidade.

A méae dela morreu. M.A. tinha a rede do lado da rede da mée e acompanhou
todo o sofrimento dela até sua morte. Ficou muito triste, sofreu bastante, ficou
calada.

A criancga citada no relato acima apresenta dificuldade de se relacionar com outras
criangcas e com outras pessoas. Esta sempre sozinha, é apatica e apresenta sintomas
depressivos, como tristeza, choro, medo da morte e de ficar sozinha em algum ambiente,
demonstrando que a questé@o da morte nao foi elaborada.

No que diz respeito ao relacionamento interpessoal, 56% das criancgas interagem bem,
tanto com as outras criangas, como também com a equipe que lhe assiste. Nesse item, foi
investigado seu contexto escolar, ambiente familiar, abrangendo também a vizinhanca. Por outro
lado, 44% nao interagem bem em nenhum desses contextos citados. Esse dado foi constatado
pelas observagdes realizadas durante as pesquisas.

Minha filha sempre fica sozinha, ndo gosta de se misturar com as outras
criancas.

Como eu ja falei, ela sempre fica sozinha, quietinha no seu lugar.

Essa paciente € um exemplo claro da dificuldade que algumas criangas apresentam
no relacionamento interpessoal. Brinca sozinha, fala pouco, prefere a companhia da méae e
ndo expressa qualquer sentimento: seja de revolta, agressao, tristeza ou alegria, dentre
outros.

Em relacdo ao perfil psicologico dos sujeitos da pesquisa, evidenciou-se, através
de anadlise de suas produgdes projetivas, tragcos de inseguranga, baixa autoestima, forte
sentimento de rejeigéo, isolamento, autodefesa em relagdo ao mundo, aspectos que dificultam
o estabelecimento de contato interpessoal. A anélise do material expressivo das criangas
confirmou a dificuldade de expressdo de sentimentos, angustia e medos, tragos constatados
com outras fontes de pesquisa. O ambiente familiar foi representado através dos desenhos,
de forma conflituosa, em alguns casos indicando agressividade, instabilidade e falta de
apoio mutuo entre seus membros. Com essas caracteristicas, 0 ambiente familiar suscitou nas
suas criangas sentimentos de desamparo, de nédo pertencimento e de necessidade de fuga,
refugio na fantasia, este Gltimo evidenciado na maioria das projecdes analisadas.

A formacgédo da estrutura familiar, fora do padrédo da triade pai, mée e filho, também
foi confirmada nos desenhos dos participantes. A figura do pai foi representada inumeras
vezes como uma figura de pouca autoridade ou de valéncia negativa, como um ente agressivo

ou ausente. O cuidado do filho doente, tarefa imposta como exclusividade da mée na larga
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maioria das vezes, foi demonstrado nos desenhos como uma figura de valéncia positiva e de
maior autoridade social.

Todos os aspectos acima mencionados foram constatados e confirmados por outras

fontes da pesquisa.

- . TOTAL DE
SEXO REMISSAO RECIDIVA 0BITOS

Mo 3088
_ femwo 3 041
0

TOTAL | 6

PARTICIPANTES DA PESQUISA

\

RECIDIVA
0%

TABELA 4: Conjuntura atual dos participantes da pesquisa

Fonte: Fundagéo Antonio Jorge Dino — Instituto Maranhense de Oncologia Aldenora Bello Fase inicial
da pesquisa: 2 de junho a 30 de novembro de 2008

Dessa forma, percebe-se que ambientes e relagdes parentais como as referidas
ndo favorecem o desenvolvimento de uma personalidade sem distor¢des, melhor dizendo,
ao desenvolvimento sadio, tendéncia inata ao ser humano, quando este tem condicoes
suficientemente boas.

Winnicott (2005) afirma que a existéncia de um grau razoavel de adaptagdo as
necessidades da crianga € o que melhor possibilita o rapido estabelecimento de uma

relagéo forte entre psique e soma.
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MATERIAL EXPRESSIVO

O capitulo subsequente traz atividades ludicas produzidas pelas criancas pacientes
da instituicdo. O material da voz a esses pequenos, nomeia os sentimentos diante do
adoecer, suas angustias, medos e inseguranca diante da incerteza. A riqueza do material
possibilita-nos, também, o0 acesso ao ambiente familiar desses pacientes, isto €, a dindmica
familiar. A interpretacéo do material expressivo, segmento da segunda fase da pesquisa, é
realizada em convergéncia com outras fontes de dados: observagdes diretas as criangas;
questionario aplicado aos coparticipantes da pesquisa, abordando questées como dinamica
familiar; relacéo psicoafetiva da crianca com seus pais ou responsaveis; luto infantil, dentre
outras. A analise das projecdes se deu através de fontes fidedignas e validadas por érgéos
competentes e responsaveis.

O contato inicial com as criangas mostrou-me que teria dificuldade em estabelecer um
vinculo de confiabilidade, pois a maioria delas mostrava-se arredia, apatica, demonstrando
nao estar disponivel para estabelecer vinculos. Algumas, pela debilitacéo fisica ocasionada
pela doenca, pelos efeitos colaterais dos procedimentos terapéuticos ou pela dificuldade
de expressarem seus sentimentos; outras, pela historia de decepgdes com pessoas de sua
confianca.

Para tanto, busquei métodos que me permitissem acolher essas criancas, dando-
Ihes um suporte emocional e, consequentemente, o estabelecimento do vinculo terapéutico.
Esta constatacé@o sera observada nas atividades ludicas produzidas pelas criangas, como
as referidas nas paginas seguintes.

O desenho é anterior a linguagem escrita e é considerado uma das mais antigas
formas de comunicagéo do ser humano. Isso € atestado pelos desenhos e pinturas dos
homens das cavernas e dos povos primitivos, que fizeram com que chegassem até nés os
seus interesses e expressoes de aspectos de sua vida (RETONDO, 2000).

O termo “desenho” é a “representacéo de formas sobre uma superficie, por meio
de linhas, pontos e manchas, com o objetivo ludico, artistico, cientifico ou técnico. A arte e
a técnica de representar, com lapis, pincel, etc., um tema real ou imaginario, expressando
a forma”. Assim, o desenho, primeira manifestacdo da escrita humana, continua sendo a
primeira forma de expressdo usada pela crianga (SILVA, RODRIGUES; ALMEIDA, 2010).
Os autores ainda nos dizem que os desenhos, enquanto linguagem, refletem uma postura
global. Desenhar ndo é copiar formas, figuras, ndo simplesmente proporcéo, escala.
Desenhar objetos, pessoas, animais, emocdes, ideias sédo tentativas de aproximacao com
o mundo. Desenhar é conhecer, é apropriar-se.

Muito antes de escrever, as criangas aprendem a desenhar e, quando desenham

por lazer, geralmente retratam pessoas, casas, arvores, animais, sol, etc. Esses temas séo
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vistos nos trabalhos de criangas de todas as culturas, atestando a universalidade béasica da
mente humana e dos sentimentos. Os desenhos sédo representacdes e nao representagcdes
da realidade. Uma das vantagens da introducéo dos desenhos, destacadas por Di Leo
(1987) apud Retondo (2000, p.16), especialmente com criancas, € que estes permitem
“estabelecer um rapport rapido, facil e agradavel com a crianga’.

Ainda em relacdo a utilizacdo de desenhos como técnica projetiva, o criador do
HTP2?, John N. Buck (1948), percebeu, por meio de sua experiéncia clinica, que o tema
Casa-Arvore-Pessoa & um conceito que estimula verbalizagdes mais francas e abertas do
que outros temas.

Descobriu-se, ainda, que, apesar de casas, arvores e pessoas poderem ser desenhadas
em quase uma infinita variedade de modos, um sistema de avaliacdo quantitativa e
qualitativa pode ser esquematizado para extrair informacdes Uteis relativas ao nivel da fungéo
intelectual e emocional do sujeito (RETONDO, 2000).

O HTP é um uma técnica projetiva de desenho, é um instrumento que € considerado
especialmente sensivel a aspectos inconscientes ou velados do comportamento, que permite
ou encoraja uma ampla variedade de respostas no sujeito. Coube a Psicanalise desvendar
que o inconsciente fala por meio de imagens simbolicas. Dessa forma, os sonhos, mitos,
folclore, fantasias e obras de arte estédo impregnados de determinismo inconsciente, sendo
seu estudo e interpretacdo uma importante via de acesso ao inconsciente (RETONDO, 2000).

Os autores que se dedicam a Psicologia do desenho infantil visam objetivos diversos
e estudam multiplos aspectos, como por exemplo: as fases dwo desenvolvimento, métodos
do exame e medida de inteligéncia, motricidade, tragco e uso mao, nog¢éo do espaco, fungéo
da percepgao visual, papel da forma, verbalizacdo perigrafica, objeto da reproducéo,
expressao, carater, tipos, jogo, psicopatologia etc. (CAMPOS, 2008).

Campos (2008) escreve que, com relacdo ao desenho infantil, atualmente foi
abandonado o conceito de que o mesmo representa 0 produto de uma estatica particular,
sendo considerado como a expressao do modo como a crianga percebe e compreende o mundo.
Esta nova posicéo valoriza todas as relagbes que se determinam entre a totalidade psiquica da
crianca emocional e intelectual, no processo de maturacdo, e seu meio social e cultural,
envolvendo também a educacgéo sistematica a que se submeteu.

Os testes psicolégicos sdo instrumentos valiosos para o esclarecimento de pontos
importantes do psicodiagnoéstico. Entretanto, durante muito tempo eles foram inadequadamente

usados pelo psicélogo como forma defensiva ao contato, dificultando a este encontrar no

2.Técnica Projetiva de casa-arvore-pessoa, criada por John N. Buck (1948). O sujeito deve desenhar a melhor figura
de uma casa, arvore e pessoa. Apds os desenhos ha interrogatério oral em que se incluem perguntas padronizadas.
Segundo Buck, ha andlise qualitativa e quantitativa; “a casa” desperta associa¢des ligadas ao lar do sujeito: a “ar-
vore”, associagdes com seu papel na vida e a capacidade de obter satisfagdo no ambiente; “a pessoa” associagoes
relativas as atividades interpessoais (CABRAL; NICK, 2006).
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processo diagndstico um espacgo proprio para a expressao de suas angustias. A escolha dos
testes psicoldgicos devera estar em fungcéo das entrevistas, de observagdes clinicas e dos
resultados do uso de procedimentos menos estruturados (TRINCA, 1984).

E importante registrar que tais instrumentos devem ser manejados somente por
profissional qualificado e devidamente treinado. A partir desse ponto, inicia-se a anélise dos
desenhos, testes psicologicos realizados pelos pacientes, sujeitos da pesquisa, criancas
com diagnostico de céancer. Portanto, caro leitor, convido-o a viajar comigo nesse mundo
colorido, repleto de simbologia, descortinado, desnudo, trazendo a tona os sentimentos mais

profundos e intraduziveis por palavra.
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ANALISE DOS DESENHOS

Figura 2: Desenho dirigido — “A familia e a arvore”.

Liana, de 11 anos de idade, sexo feminino, diagnosticada com céncer do SNC,
oriunda do interior do Estado, proveniente de uma familia com baixo nivel socioeconémico,
pais lavradores e familia numerosa de sete irmaos, sendo a sexta filha do casal.

Na figura 2, com o tema “A familia e a arvore”, Liana negou-se a desenhar a familia

de origem e a arvore em folhas de papel separadas. A finalidade dos desenhos da familia
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de origem e da familia ideal € detectar conteudos inconscientes que se referem as relagbes
do examinando com 0s objetos internos e externos pertencentes ao seu mundo familiar.
Outra finalidade € a identificagcdo de conflitos decorrentes das relagGes familiares e suas
implicagdes (RETONDO, 2000).

Para a autora supracitada, o desenho da arvore é baseado na suposi¢cdo de
ser autorretrato inconsciente ou uma elaboragdo inconsciente da autoimagem, que é
relacionado com os trés maiores campos da personalidade humana (instintivo, emocional e
intelectual). A autora afirma que, ao tracgar a arvore, as criangas de até mais ou menos sete
anos de idade desenham frequentemente um tronco bem grande, simbolizando a riqueza
da vida emocional.

Outro ponto enfatizado pela autora em relagdo ao desenho da arvore é que é mais
facil perceber atitudes conflitantes ou emocionalmente perturbadoras no desenho da arvore
do que na figura humana, porque esta se parece mais com autorretrato. Por exemplo, o
examinando pode projetar com maior facilidade sua vivéncia de um trauma emocional,
fazendo cicatrizes no tronco da arvore em lugar de cicatrizes na figura humana desenhada
(RETONDO, 2000).

A partir da producgéo de Liana, ficam evidentes alguns aspectos, como: sentimentos
de inadequacédo, desencorajamento, dificuldade afetiva, isolamento, solidéo, reserva e
dificuldade de expressdo do eu. Constatamos tais aspectos pelo tamanho do desenho,
arvore pequena e linha do solo convexa, como também pelas observaces diretas realizadas
durante a pesquisa. A crianga que produziu o0 material apresenta dificuldades nas relagdes
interpessoais, esta sempre sozinha ou na companhia do pai, este demasiadamente
solicitado. Outro trago evidenciado nas observacdes é a dificuldade de Liana se expressar
verbalmente; estd sempre reservada, apatica, retraida no seu mundo, ndo respondendo
aos estimulos do ambiente, como se nao fizesse parte do meio circundante.

Esse aspecto é constatado na representacdo da arvore, tronco curto e copa grande,
indicando também presséo externa, satisfagédo na fantasia e contato com a realidade menor
que o desejavel. A auséncia de galhos e ramos no desenho de Liana também sugere
dificuldades em obter satisfagdo do meio, em realizar-se e em interagir com as pessoas,
aspecto de Liana ja mencionado anteriormente.

Liana faz a copa da arvore vazia, diz que nao tem frutas. O espago da copa vazio
significa vazio da alma; € o campo de expresséo do individuo. Esse detalhe confirma a
dificuldade de Liana em expressar seus sentimentos, seus conflitos. Na projecdo dessa
crianca, podemos observar também a figura de maior valéncia emocional (a figura maior no
grupo familiar € a mée). No caso em questao, valéncia emocional positiva, dado confirmado

com outras fontes. A figura do pai, representada pelo sol, situado a direita do papel, revela-
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nos a percepcao que a crianga tem a respeito do pai; no caso em questéo, representando
figura de maior autoridade e valéncia emocional positiva. Aspectos coerentes com as
observagdes clinicas realizadas durante 0 acompanhamento da paciente, pai presente e
com postura adequada de cuidador durante o processo de hospitaliza¢do da filha.

No desenho da familia, observa-se distancia entre os membros, ou desenhados
em grupos. Este aspecto significa sentimento de isolamento, distanciamento entre os
membros, falta de ressonéncia afetiva e divisdo familiar.

No material projetivo de Liana, ela consegue expressar seu sentimento em relagao
ao luto, a perda e a dor, por estar separada do restante da familia. No canto direito da folha,
a maioria dos membros esta reunida; logo em seguida, a paciente se encontra afastada
dos demais, hospitalizada; mais adiante esta a méae, também hospitalizada; e, por fim,
a irmé que faleceu, no desenho estd mais distante dos outros membros. Ao desenhar a
irm& morta, Liana pode estar expressando uma fixacdo ou a ndo elaboragéo desse luto,
dessa perda. Nesse material expressivo, a paciente enfatiza o aspecto da separagéo, da
perda e da solidao diante do adoecer. Através de suas expressoes, podemos observar que
os membros familiares que se encontram doentes ou que ja faleceram estdo so6s nesse
percurso. Essa dimensao que Liana tem do adoecer e da morte pode estar ligada ao seu
ambiente circundante, a auséncia de suporte emocional no enfrentamento da doencga e na
elaboracéo do luto.

Outro aspecto observado no desenho de Liana é a disparidade entre os membros, o
tamanho deles. Airma morta é desenhada menor que os demais; dado que pode representar
conflitos e dificuldades no enfrentamento da perda da irm&, ou a importancia que esta
tinha para ela. Em relagdo a essa questéo, o pai de Liana relata que as irmas eram muito
proximas, faziam quase tudo juntas, e que apds a morte da irma, Liana se fechou no seu
mundo, ndo expressando os seus sentimentos diante da perda. Esse dado foi constatado
pelas observagdes realizadas durante a pesquisa.

Outro fator que chama atengdo na projecdo da examinada é o fato de ela se
desenhar deitada, expressando a presenca de doengas no ambiente familiar — dela e
de sua mae. Em relacdo a esta, observa-se uma expressao afetuosa, detalhe que sugere
sentimento de acolhimento, sensacéo de pertinéncia, interagao e solidariedade. Podemos
pensar nesses sentimentos entre ambas, que estao enfrentando a dolorosa batalha contra
o céncer. A importancia da méae, sua valorizagéo durante o processo de enfrentamento do
adoecer, € expressa através do seu desenho. Observa-se que a méae é desenhada como
a maior figura dentro da familia.

Podemos observar que Liana desenha uma pequena casa proximo do grupo familiar.

A casa é mindscula, sugerindo sentimento de inadequacédo e rejeicdo pelo ambiente,
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sente as relagbes com o meio como esmagadoras. A casa é vista de longe do observador,
mais uma vez revelando-nos sentimento de isolamento afetivo, sensagéo de que as boas
relacdes com os familiares séo inatingiveis, ou incapacidade para enfrentar situagdes

domeésticas, como, por exemplo, o adoecer no seio familiar.

L \

Figura 3: Desenho dirigido — A familia .
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Figura 4: Desenho dirigido — A casa
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Figura 5: Desenho dirigido A Arvore

Nas figuras 3, 4 e 5, temos uma paciente do sexo feminino com diagnéstico de LLA,
oriunda do interior do Estado do Maranh&o. Paloma € a filha mais velha de uma familia
de cinco filhos; os trés mais novos foram entregues ao pai logo apds a separagdo do casal,
ficando ela e a irma de trés anos de idade com a mée e a irmé, esta que provoca muito
ciimes em Paloma, segundo relato da méae da paciente. Filha de pais separados, tem como
acompanhante a sua mae, que, abandonada pelo marido, recebe apoio da familia (seus pais)
para poder se dedicar ao tratamento da filha.

Analisando o desenho que Paloma fez de sua familia (figura 2), observa-se que

os membros da familia foram desenhados com distancia entre eles, sugerindo sentimento
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de isolamento, falta de ressonancia afetiva e distanciamento familiar. Alguns detalhes
desse desenho nos chamam a atencdo, como a omiss&o da examinada no grupo familiar,
que denota sentimento de rejeicdo, de ndo participar do grupo; falta de afetividade desejada,
rivalidade entre os irm&os ou desejo de se afastar do meio familiar. Outro detalhe é o excesso
de membros familiares (avés), que sugere dificuldade em perceber a familia de origem,
confusao no ambiente familiar, dados confirmados no questionario aplicado aos coparticipantes,
dificuldade de ligacdo afetiva e solidao (tem muita gente e ndo tem ninguém). Os membros
do grupo familiar de Paloma foram projetados com os 6rgéos sexuais expostos, indicando
promiscuidade no lar, fato ndo muito raro, devido a falta de espaco em alguns lares, isto €, o
casal ndo tem espaco adequado para suas intimidades.

Outro item interessante no material expressivo de Paloma é o sol, que no lado direito do
papel representa o pai. E a percepcéo que a crianga tem a respeito dele. Um sol excessivamente
radiante, como no desenho em questdo, pode indicar uma certa tendéncia a violéncia verbal
ou fisica por parte do pai. De acordo com os relatos dos familiares, o pai é etilista e apresenta
comportamento agressivo e violento dirigido a familia. Ja a mae é desenhada como a figura
maior dentro da familia, evidenciando sentimento de valorizagdo; maior importancia positiva
ou negativa. Em relacdo a esse dado, foi constatada uma importancia positiva: a méae
se fazia presente ao lado da filha, tentando suprir a lacuna deixada pelo pai. Esta vaga
¢é representada quando Paloma desenha o pai no grupo familiar. Este ndo mora mais com a
familia, indicando uma recusa em assimilar uma realidade inaceitavel, ligagdo com o genitor
ausente, vinculo ndo desfeito e conflitos, embora o abandono seja fato.

No desenho de Paloma podem estar expressos os sentimentos de rejeicdo e abandono
e os conflitos dos familiares aos quais ela foi exposta. Conflitos esses que ficam evidentes na
projecao de Paloma, como as agressdes ocorridas em casa, advindas do efeito do alcoolismo,
doenca de seu progenitor. A méae relata que fora agredida varias vezes pelo companheiro,
mesmo gravida, e que a destruicdo dos objetos domésticos era constante nos momentos de
embriaguez do companheiro, provocando terror e medo no ambiente familiar.

A confuséo na estrutura e dindmica familiar, a diviséo familiar, a ruptura nos lagos afetivos
com pai e os irmaos, também sdo expressos através do desenho de dela. No questionario aplicado
a mae, esta relata que apds a separacéo, o pai sumiu com os outros filhos, ndo comparecendo
nem mesmo apo6s o conhecimento do diagnéstico da filha. Paloma foi vitima de abandono
afetivo e material, em outras palavras, sofreu ameagas a sua integridade fisica e psiquica.
Podemos observar que a analise das projecdes de Paloma converge com outros dados de
fontes diversas, como: observacdes diretas com os participantes e questionarios aplicados a
estes ultimos, confirmando assim as hipéteses levantadas sobre o ambiente circundante e

o fator desencadeante de conflito, como podemos observar no relato da méae:
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Veio uma Unica vez ver a filha. Ela estava muito mal, fiquei desesperada!
Liguei para ele aparecer, e assim mesmo apareceu bébado no hospital. Ela
ndo gosta de ver o pai bébado, tem pavor dele, tem medo dele.

Dando continuidade a andlise das projecdes de Paloma no desenho da casa (figura
3). Este desenho fornece dados sobre as relagbes familiares, pois simboliza o lugar
onde sé@o buscados os afetos, a seguranga e as necessidades béasicas que encontram
preenchimento na vida familiar. A crianga, antes da idade escolar, ao representar uma casa,
desenha o que sabe que deve estar 14, ignorando como realmente esta visivel. A realidade
interna daréa lugar, gradualmente, a uma realidade exterior mais prosaica, desprovida da
fantasia, quando a criangca amadurece. A passagem da subjetividade para a objetividade
ndo € abrupta, ambas as formas de “ver” podem coexistir até bem depois dos 7 anos de
idade (RETONDO, 2000).

O desenho da casa de Paloma revela-nos sentimentos de extrema vulnerabilidade,
necessidade de reforco emocional, caréncia afetiva, falta de adequacado das defesas do
ego e necessidade de contato afetivo. A auséncia de telhado no desenho da casa indica
dificuldade da examinada em fantasiar, tendendo para o pensamento mais concreto
(comum nas personalidades reprimidas). Como outros aspectos observados na proje¢ao
dessa crianga, pode simbolizara falta de calor e afeto no lar, aspectos corroborados com
a histéria de sua vida. Apesar da andlise nao ter sido cromatica, vale aqui comentar a
predominéncia das cores violeta e marrom nas projegées de Paloma. O marrom usado por
criangas sugere inibicéo e repressao, enquanto violeta reflete temperamento mais sombrio
ou tristeza, aspectos ja evidenciados em outros detalhes do desenho.

Paloma faz suas arvores pequenas e inclinadas para a direita (figura 4). Esses
aspectos denotam desencorajamento, sentimento de inadequacéao, fixagcdo no futuro e/
ou desejo de esquecer um passado infeliz. Alguns detalhes do desenho sugerem ainda
isolamento aliado a necessidade de autonomia, solidao, reserva e dependéncia maternal,
traco este compreensivo pela idade e situacéo de adoecimento em que ela se encontra.

Tragos como pressao externa, dificuldade de expressdao do eu e contato com
a realidade menor que o desejavel, bem como equilibrio precario da personalidade por
efeito de frustracdo em ndo conseguir satisfazer as necessidades basicas, também foram
evidenciados no desenho de Paloma. A examinanda demonstra sensibilidade, traumas

psiquicos, caréncia afetiva, inseguranca e extrema vulnerabilidade.
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Figura 6: Desenho dirigido — A Casa
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Figura 7: Desenho dirigido — A Familia

Nas projecdes 6 e 7, material expressivo de Joana, de 8 anos de idade, diagnosticada
com LLA, filha do meio de uma familia de trés filhos. A mae abandonara a familia, deixando
as filhas com o pai, que num momento de intenso sofrimento, decorrente do abandono da
esposa, entrega as filhas aos cuidados da avé paterna.

Nas projecdes de Joana, em seu desenho da casa (figura 6), ela expressa desejo de
isolamento, de descansar em paz, de romper com o mundo, sentimento de perda amorosa,
econdmica ou social. De acordo com o descrito anteriormente, observa-se que essa crianga
foi exposta a inUmeras perdas, como: vinculos afetivos, estrutura familiar e seguranca que

o0 nucleo familiar deveria lhe proporcionar. Nas projecoes de Joana é possivel a verificagdo da
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forma imatura de reagir aos estimulos ambientais, dado que é compreensivo devido ao seu
ambiente desestruturado.

Os detalhes do desenho de Joana, como as figuras que flutuam no ar, sem
tocarem qualquer ponto, sugerem rompimento com a realidade objetiva, refugio na fantasia e
necessidade de fuga. Essa paciente enfatiza a necessidade de se refugiar na fantasia, fugir
de um ambiente conflituoso, causador de privagdes, desfavoravel a sua satde emocional.
Necessidade de apoio, medo de ac¢des independentes e falta de autoconfianga, também foram
evidenciados no desenho da examinada. Esses dados sdo coesos com outras fontes de
pesquisa.

A paciente em questdo demonstra excessiva inseguranca, atitude de regressao,
solicitando sempre a presenca fisica de seu acompanhante, apresentando dificuldades em ficar
s0 no leito do hospital e intensificando suas necessidades fisicas e afetivas. Essa inseguranca é
representada pelo jardim no desenho da casa, denotando também necessidade de protecéo
e de erguer barreiras defensivas para fazer contatos.

A dificuldade da paciente em se expressar verbalmente em relagdo a sua mae esta
projetada no seu desenho. O sol nas projecbes de Joana suscita questao como o passado
e o vinculo com a mae, e pode indicar a influéncia de uma mée independente, que age
sem levar muito em consideragdo os demais. A atitude da m&e em abandonar a familia,
provocando ruptura nos lacos afetivos familiares, e a emersdo de conflitos psiquicos, esta
explicita nos detalhes do material expressivo de Joana. A paciente esteve em tratamento
na instituicdo por dois anos, e durante a pesquisa observou-se que, apesar de ser uma
crianga comunicativa, ndo se remetia a mée, ndo expressava qualquer sentimento em relagéo
a mae. O pai, acompanhante da crianga e eximio cuidador, carregava consigo um semblante
de tristeza e dor.

Na figura 7, desenho da familia, a distancia entre os membros do grupo familiar
evidencia sentimento de isolamento e falta de ressonancia afetiva. Joana omite a irma
mais nova em seu desenho, indicando ciimes em relacdo a esta. Esse detalhe também é
representado pela figura da outra irm&, que € desenhada em primeiro plano e maior que a
figura do pai. Dentre os detalhes das projecdes de Joana destacam-se as figuras da familia,
que parecem estar caindo ou inclinadas, sugerindo um colapso, instabilidade e falta de
apoio mutuo entre os membros.

A necessidade de afeto, sentimento de desamparo e inferioridade, também sao
identificados no material expressivo de Joana. O seu desenho nos revela a sua identificagao
com a irma mais velha. Foi a figura desenhada primeiro, mostrando-nos a sua importancia.

Dentro do que foi exposto, observa-se que esta crianga ilustra bem seus sentimentos

diante da privagdo de um ambiente favoravel ao seu desenvolvimento, favorecendo
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experiéncias traumaticas, que posteriormente acarretardo em danos para a sua saude.
A paciente sente-se insegura e com medo excessivo de ser abandonada mais uma vez,
explicando assim a necessidade constante da presenca do pai.

Durante o atendimento psicolégico, foi constatado que a crianga em questao foi exposta
a negligéncia e a outro abandono. Apés um longo tempo de internagdo, o pai comecou a
apresentar problemas de salde, tornando-se incapacitado para continuar acompanhando a
filha. Sendo assim, a familia convocou a mae. Apesar de ter atendido a solicitacdo dos
familiares, a genitora permaneceu no hospital somente por dois dias, evadindo-se e

abandonando mais uma vez a filha, o que agravou ainda mais o estado geral da crianca.
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Figura 8: Desenho dirigido — A Arvore
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Figura 9: Desenho dirigido — A Familia
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Figura 10: Desenho dirigido — A Casa
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Juliete, de 10 anos de idade, sexo feminino, com diagnéstico de LLA, filha de pais
separados, mora com a méae, o0 irmao e o padrasto, tendo pouco contado com o pai. A méae relata
que durante a internagao da filha o contato da crianga com o pai é via telefone e, como tantos
outros pais, ele ndo comparece as visitas hospitalares, circunstancia que sobrecarrega a
mae emocional e fisicamente como unica cuidadora da crianca enferma.

Nas projecbes de Juliete (figura 8), ela desenha o sol, simbolizando a figura de
maior autoridade, valéncia emocional positiva, no caso em questdo, a mée, fato constatado
com outras fontes. Ela traz ainda a simbolizagdo da figura materna em outro detalhe de
seu desenho: sua arvore é frutifera. Este detalhe € comum nos desenhos das criangas e
adolescentes de até mais ou menos 14 anos de idade, que se identificam com a fruta. Arvore
frutifera simboliza a figura materna.

No material expressivo de Juliete também se observam tragos de sentimentos de
desenraizamento, de separacgdo, inseguranga, dramatizagdo, dificuldade afetiva, falta de
adequacao para expressar-se e inquietacdo motora (considerado normal em criangas até
a fase do jardim de infancia). Outros aspectos foram evidenciados no material da paciente,
como: experiéncias traumaticas, corte ou inibicdo das vias de expressao, blogueios, conflitos,
sentimentos de ndo ser uma unidade completa dentro de simesmo (desintegragéo) e desamparo.
Alguns desses tracos foram observados durante a pesquisa. Juliete apresentava-se com
expressdo de uma crianga alegre, mas tinha dificuldade em expressar seus sentimentos, e
quando os expressava trazia a tona a tristeza do abandono, deixada pelo pai. Apesar da
analise das produgdes expressivas, Juliete mostra harmonia nas relagdes familiares. Ao se
desenhar proximo ao padrasto (figura 9), ela pode estar expressando sentimentos negativos
em relacdo a este membro da familia. Este aspecto é representado também na figura maior
do grupo familiar, sem respeitar o tamanho real da pessoa — o padrasto ndo é a pessoa de
maior estatura fisica na familia, sugerindo ainda sentimentos de hostilidade e conflitos em
relacéo a ele.

Ainda na figura 9, observa-se que Juliete apresenta-se como a figura menor no grupo
familiar, sugerindo sentimentos de menos valia e depreciagdo em relagdo a si mesma,
sentimentos que podem estar ligados ao adoecer. Ja a figura materna é representada com a
cabega maior, simbolizando autoridade, afetividade e maior valéncia positiva no meio familiar.
Dado também evidenciado nas expressdes da examinada, quando esta desenha a mae em
primeiro lugar. O sol brilhante no lado esquerdo da figura 10 revela-nos o bom relacionamento
que a paciente tem com a mae. Em todas as producdes projetivas de Juliete, esse aspecto foi
evidenciado e confirmado durante as observagdes diretas realizadas na pesquisa.

Na figura 10, a casa, alguns detalhes da projecao da paciente reafirmam alguns tragos

antes observados, como: sentimentos de inadequacéo, sentimentos de inferioridade, defesa
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para o mundo, relutancia em estabelecer contatos. Este ultimo tragco € constatado no detalhe
da porta — fechada, pequena, desproporcional em relagéo ao tamanho da casa, insinuando
também afastamento das trocas interpessoais, isolamento. Juliete desenha janelas e porta
fechadas, confirmando tracos mencionados anteriormente. O medo defensivo do perigo
externo, ou a defesa contra tais estimulos, ou desejo de protegédo, é externalizado através
das inumeras janelas com grades que Juliete projeta. Observa-se que todas as janelas
foram ilustradas com esse recurso. Comportamento abrupto direto, sem necessidade de ser
mascarado, também é constatado nesse pormenor da projecao.

Ainda na mesma figura, é observada a tendéncia da paciente a viver mais no
mundo da fantasia do que no da realidade, ou seja, viver no mundo da fantasia pode ser uma
necessidade de fuga da examinada. A paciente traz ainda, nas suas expressoes, ansiedade
e pressdo ambiental, aspectos que podem provocar a necessidade de fuga. Ao desenhar a
nuvem, janelas no telhado ou s6téo, Juliete expressa seus sentimentos e tendéncias. Outra vez
a projecao de Juliete elucida os lagos afetivos que possui com a mae.

O desenho da casa tem como objetivo representar as relagbes intrafamiliares,
desde as mais satisfatérias até as mais frustrantes (RETONDO, 2000). Diante do que foi
exposto, pode-se afirmar que o objetivo foi alcangado. O material expressivo, as projecoes
dessas criangas estéo repletas de contetdos inconscientes, traduzindo a sua realidade interna,

nomeando sentimentos e angustias.
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Figura 11: Desenho dirigido — A Casa
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Figura 12: Desenho dirigido — A Familia
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Figura 12: Desenho dirigido — A Familia / Verso

Nas figuras 11 e 12 temos material expressivo de Carlos, 12 anos, sexo masculino,
com diagnostico de LLA, em estado de remissdo completa. Iniciou seu tratamento em 2008.
Filho de uma familia numerosa, o casal tem oito filhos; Carlos é o sétimo. Paciente reside
na capital do Estado, periferia da cidade. Como a maioria das criangas sujeitos da pesquisa,
Carlos é vitima de conflitos familiares. O elitismo no nucleo familiar € um fato que provoca
negligéncias diversas e agressdes entre o grupo familiar. Na figura 12, Carlos desenha sua
familia, que intitula “familia completa” e nomeia todos os membros da familia. Ele escreve no

papel do desenho (verso) a seguinte frase:
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A pessoa ficam internadar. E muito dolorozo a pessoa se setir s6 tem que tem
muito carinho dos pais tem so6 alegri.

Analisando o material expressivo de Carlos, podemos observar que ao intitular a
familia como “familia completa” o paciente demonstra que tem a dimensdo do que é uma
estrutura familiar. No seu relato, citado acima, enfatiza a importancia que a familia tem
como suporte emocional no enfrentamento da doencga, da internacéo e frente a solidao.
Apesar de o paciente expressar-se verbalmente sobre a importéncia do suporte familiar, o
seu desenho da figura 12 revela colapso ou instabilidade e falta de apoio entre os membros.
As figuras do desenho parecem que estédo caindo ou inclinadas. Outro detalhe das figuras
€ a distancia entre o grupo, confirmando os aspectos mencionados acima: sentimento de
isolamento, falta de ressonancia afetiva e distanciamento entre os membros familiar.

A primeira pessoa que Carlos desenha é a mée, a figura de maior valéncia, no caso
em questao positiva, aspecto confirmado com outras fontes da pesquisa. O examinando
desenha a mée com alguns detalhes interessantes: a figura maior entre o grupo, sem levar
em conta as suas reais dimensoes fisicas. Outro detalhe da figura da mae é a cabeca; é a
maior de todas as figuras. Todos esses detalhes da figura da mée indicam maior autoridade
social, sentimento de valorizagdo, maior presenca e mais atencdo. As mdos da mae sao
representadas através de coragdes, e segura a mao do pai do examinando, sugerindo ser
uma pessoa que acolhe, com sentimento de interag¢éo e solidariedade com seus familiares.

O examinado representa-se isolado do grupo, em Uultimo, expressdo de rejeicao
dolorosa, isolamento, cerceamento e sensacéo de ndo receber a devida atencéo, aspectos
que podem ser advindos da doenca, da impoténcia diante do adoecer, das limitagcbes fisicas
que a doenga traz, como também a ruptura na rotina de uma crianga de 12 anos.

Na figura 11, alguns aspectos da figura da casa confirmam os sentimentos acima
mencionados. A casa por ele desenhada é vista de baixo, denotando sentimento de
rejeicdo, de inferioridade na situacdo familiar e baixa autoestima. Nas suas producdes,
Carlos expressa que a felicidade no ambiente familiar é considerada como algo dificilmente
atingivel. A casa ndo tem a linha do solo, sugerindo a suspeita de rompimento com a
realidade e o refugio na fantasia, dado compreensivo devido ao seu estado fisico. A fuga,
a negacéo, sao recursos que o paciente esta buscando para o enfrentamento do adoecer.

O conflito familiar ao qual o paciente é exposto pode estar expresso no seu desenho.
Ele desenha o sol no lado direito da figura 11. Este detalhe revela a percepgédo que a
crianga tem a respeito do seu pai. Um sol radiante pode indicar uma certa tendéncia a
violéncia verbal ou fisica por parte do pai. O desenho de Carlos traz ainda medo de contato,
autodefesa e defesa para com o mundo. O examinado tinha dificuldades em estabelecer-

se e em expressar-se verbalmente; mantinha uma postura retraida e reservada. Algumas
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vezes utilizava o choro como via de comunicagéo.

O DESENHO INFANTIL E SUAS MULTIFACES

O desenho tem funcionado como expressdo de aspectos emocionais e do
desenvolvimento geral do individuo, por meio de estudos que, focalizando a maturacéo
grafica da crianga, procuram estabelecer as fases do desenvolvimento infantil ou avaliar a
evolugao de aspectos parcelados como objeto ou tema do desenho (VAN KOLCK, 1984).

Percebe-se que as projecdes, as expressdes através do desenho de uma crianga
revelam nuances do seu desenvolvimento, isto &, funciona como comunicagéo entre o seu
mundo interno e o externo. E interessante considerar outras fontes de informacdes para
agregar a simbologia dos aspectos inconscientes revelados nos desenhos dos sujeitos,
a exemplo, relacéo psicoafetiva da crianga com seus familiares, com outras criancas e a
equipe de saude, o contexto a qual o individuo esta inserido, as expressdes verbais e nao
verbais no ato da producéo.

As técnicas expressivas podem ser definidas como aquelas que investigam
caracteristicas de personalidade através dos padrdoes dos movimentos e ritmos corporais
(SCHEEFFER, 1962). Assim, o comportamento expressivo caracteriza o estilo pessoal
de resposta diante das situagdes. Neste sentido, as técnicas expressivas oferecem
oportunidade para a pessoa reagir de forma caracteristica ou individual, quando maneja e
organiza um material. Para efeito de interpretacéo, é importante lembrar que as técnicas
expressivas sdo simultaneamente projetivas. Cabe assinalar que elas “possibilitam uma
exploracéo da personalidade mais global e livre do que se pode obter mediante o emprego
de outros métodos, uma vez que a execucédo da tarefa proposta implica em um intenso grau
de criagéo e elaboracéao pessoal” (PERES & JUSTO, 2005, p. 308 apud PINTO, 2014, p.
147).

Para a autora supracitada, existe mais um aspecto no desenho: a adaptagéo.
Adaptacédo, expressao e projecéo estdo presentes e juntas no ato de desenhar e, mais do
que qualquer outra produgéo pessoal, devem ser analisados cuidadosamente.

Sob o angulo adaptativo, um desenho sera considerado em termos de adequacéo
a tarefa solicitada ou proposta, assim da correspondéncia com o grupo de idade, sexo
e eventualmente patologia; no expressivo analisar-se-a o estilo peculiar da resposta do
sujeito, que se revela através das qualidades propriamente graficas [...]; € no projetivo
verificar-se-a a atribuicdo de qualidades as situacdes e objetos, que se denotam no
conteudo e na maneira de tratar o tema (VAN KOLCK, 1984, p. 14).

Ainda em relagdo aos aspectos do desenho e das técnicas projetivas, Hammer

(1981) citado por Retondo (2000, p. 15) amplia o conceito de projecdo de Freud, onde o
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que é projetado é sempre recalcado, e a define como a:
Colocagao de uma experiéncia interna ou de uma imagem interna, no mundo
exterior. [...] a projecéo é o processo psicoldgico de se atribuir qualidades,
sentimentos, atitudes e anseios proprios, aos objetos do ambiente (pessoas,
outros organismos ou coisas). O conteudo da projecdo pode ou nado ser
conhecido pelo sujeito como parte de si préprio.

Retondo (2000), afirma que melhor que a fala sdo os desenhos, que podem expressar
sutilezas do intelecto e afetividade, estando além do poder ou liberdade de expressao
verbal. Mesmo os adultos, com o formidavel vocabulario, necessitam de centenas de
palavras para tentar explicar o que uma pintura pode significar.

Em aluséo a esta questédo, Bédard (1998) afirma que o desenho infantil representa,
em parte, a mente consciente, mas também é de maneira mais importante que faz referéncia
ao inconsciente e que nao se deve esquecer de que o que interessa é o simbolismo e as
mensagens que o desenho transmite, e ndo sua perfeicédo estética.

Para a autora, sem perceber, a crianca transporta seu estado animico ao papel.
Nao é conveniente obriga-la a desenhar se ela ndo sente a necessidade fazé-lo. A crianca
deve sentir prazer em desenhar e nunca se sentir obrigada. E recomendavel deixar que
sua imaginacdo se manifeste com toda liberdade. Em algumas criancas, seu desejo de
expressao canaliza-se através de outros recursos como a musica, companhia de outras
criancas, ambiente atrativo (brinquedoteca e escola) a danga, o canto e os esportes, dentre
outros. Cada qual encontrara o que mais Ihe convier (BEDARD, 1998).

Ainda que o desenho infantil tenha objetivos diversos, como os mencionados
anteriormente, a crianca precisa ter liberdade para desenhar, expressar-se. Um primeiro
sopro de liberdade do desenho foi proporcionado pela educagéo infantil, ao fazer dessa
atividade um dos espacos abertos a espontaneidade da crianca (GREIG, 2004.

Quando a crianga se depara com a folha de papel, com o desenhar, € um encontro
consigo mesmo, € momento atemporal, no qual ela pode ser ela mesma e pode ser livre
para expressar a sua relacdo com o mundo, trazer a tona o mais imo.

Os especialistas afirmam que o desenho passa por evolugéo, que esté relacionada
a idade cronologica e psicolégica das criangas (DI LEO, 1985). Vejamos abaixo alguns
desenhos! Neles, observa-se os aspectos projetivos, adaptativos e expressivos no

comportamento de seus executores ao desenhar.
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Figura 14 Desenho livre
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Figura 15 Desenho livre

Os desenhos apresentados foram produzidos durante acompanhamento
psicolégico a criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico e durante a pesquisa
citada anteriormente, no qual foram desenvolvidas atividades ludicas, com proposito
de acolhimento, suporte emocional, esclarecimento e a preparagdo das criancas para
procedimentos terapéuticos invasivos; o objetivo era o encorajamento e a estimulagéo de
expressdo de sentimentos e conflitos intrapsiquicos que pudessem permear o ambiente
hospitalar durante todo o processo do tratamento.

Mel é uma adolescente de 15 anos, hospitalizada, e em cuidados paliativos, traz em
seus desenhos (figura 13,14 e 15) nuvens e muitas flores. Os desenhos foram espontaneos,
habito constante no dia a dia da adolescente, expressar-se através dos desenhos. Os seus
desenhos correspondem com que se espera de um individuo de 15 anos, grafismo em
conformidade e com objetivo proposto da atividade, o desenhar livremente.

Nos seus desenhos pode-se visualizar seus sentimentos diante do adoecer, suas
fantasias e medo, ou seja, sua resposta a condi¢cdo de estar doente e inserida no contexto
hospitalar, ambiente de sofrimento e dor, em outras palavras, visualiza-se o aspecto
projetivo.

Constata-se que a crianga ou o adolescente numa instituicdo hospitalar confronta-se
com um novo mundo: a hospitalizagdo e suas implicagdes. Ainseguranca e o medo da morte

surgem diante do adoecer. A autoimagem comprometida, o tratamento invasivo e doloroso,
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as alteragbes comportamentais e emocionais e o afastamento de suas rotinas, também
devem ser consideradas, pois sdo situagdes que podem causar prejuizos biopsicossociais.

Em relagdo a presenca de nuvens nas projecdes de Mel, segundo alguns autores, a
presenca de nuvens sugere pressdo do ambiente sobre o sujeito como aspecto que pode
provocar a necessidade de fuga, remete a uma percepc¢ao adequada exercida pela mudanca,
como internagdo hospitalar, o adoecer, procedimentos terapéuticos, distanciamentos dos
amigos e familiares, limitagdes fisicas impostas pela doencga, dentre outros. A presenca
de nuvens é um detalhe comum nos desenhos de outras criangas no contexto hospitalar.
Assim, observa-se os aspectos dos desenhos, como a expresséo e a projecao do sujeito
em interacdo com meio, a sua percepgéo e atribuicdo dada a sua vivéncia.

A crianca que desenha flores deseja agradar. Desse modo, se o fizer de maneira
repetitiva, demonstra que necessita de certa seguranca e talvez seu ego tenha necessidade
de ser alimentado (sempre tera que se ocupar das flores: rega-las, poda-las, etc.)
(BEDARD, 1998, p. 45). Mel gostava de desenhar flores e ofertava-os a equipe de salde,
ato de busca pelo afeto, um desejo de receber afeto. Aspecto compreensivel para alguém
que enfrentava o adoecer, uma patologia grave e suas implicagdes, visto que a doenca
pode trazer sentimentos de menos valia, inseguranca, tristeza, intensificando assim, as
necessidades afetivas do sujeito.

Sob esse prisma, pode-se observar, que ao desenhar, a crianga parecer projetar
um desejo ou, talvez, uma tentativa de possuir o objeto; se na realidade nao o obtém, pelo
menos tem uma imagem do mesmo. Partindo dessa ideia, e examinando as proje¢des de
Mel, nota -se um consenso entre a afirmativa dos especialistas e a projecdo de um desejo
(DI LEO, 1985).

Adolescente alegre, afetuosa com a equipe de salde, distribuia seus desenhos a
esta, expressando seu afeto, entretanto, o relacionamento com a méae, que a acompanhava
durante a hospitalizagéo, era conflituoso. Observou-se que néo existia vinculo afetivo entre
a diade, aspecto que pode ter sido gerado pela falta de convivéncia entre ambas. Mel e
seus irmaos foram criados pela avé materna numa cidade distante do domicilio da méae e
expressava de forma clara o desejo de ter como acompanhante, a sua avo. A necessidade
da companhia da avo, pode ter sido expresso inconscientemente, ao desenhar duas
arvores, que sugere caréncia afetiva e necessidade de companhia.

No desenho 14 e 15, Mel faz trés arvores frutiferas e nestas, podemos observar um
detalhe interessante: a repeticdo de um tema, as flores. A arvore frutifera é simbolizagdo da
figura materna, comum nos desenhos de criancga e adolescentes. Para alguns especialistas,
a presenca de frutos no desenho de arvores ap6s os 14 anos é vista como indicacdo de

infantilidade. Nestes desenhos, a adolescente expressa vivéncia de traumas psiquicos,
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ansiedade, caréncias, culpas, e bloqueios, ao fazer buracos, protuberancias, no tronco.
Aspectos comum aos individuos doentes, segundo a literatura especializada. O desenho
da arvore é baseado no autorretrato inconsciente ou uma elaboracdo inconsciente da
autoimagem.

Assim, € mais facil perceber atitudes conflituosas ou emocionalmente perturbadoras
no desenho da arvore do que no desenho da figura humana, porque esta se parece mais
com autorretrato, o individuo pode projetar com maior facilidade seus traumas, fazendo
cicatrizes no tronco da arvore em lugar de cicatrizes na figura humana desenhada
(RETONDO, 2000).

Nos desenhos das arvores de Mel, a adolescente nos revela dificuldade de base
afetiva, de compreensao da vida, de expressédo do eu, medo da realidade, tendéncia a
fantasia, sentimentos de inferioridade, inibicdo de pensamentos, pressédo externa, dentre
outros. Na projecéo 15, ela desenha o sol, simbolizando a figura de maior autoridade,
valéncia emocional positiva ou negativa no ambiente do sujeito. No caso em questao, pode
ser negativa, a mée, que se encontra no ambiente hospitalar e experiencia conflitos na

relagdo com a filha.
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Figura 16A familia

Na figura 16, Juliana de 14 anos, com diagnéstico de osteossarcoma no membro
inferior, perna esquerda, desenha sua familia e sua casa. O osteossarcoma é muito comum
a partir dos 10 anos de idade, ocorrendo principalmente na adolescéncia, fase da vida
em que 0s 0ssos tém um crescimento rapido, nas fases dos estirdes. Esse tumor atinge
principalmente ossos longos, sendo os mais comuns o fémur, que responde por 80% dos
casos, e a tibia, especialmente na regido dos joelhos (INCA, 2021).

Ao desenhar a familia, Juliana nomeia os membros e diz que é a familia completa,
dado confirmado com a sua acompanhante, a mée. As nuvens no desenho retratam a
realidade dessas criancas e adolescentes em tratamento oncologico, a pressdao ambiental
no contexto hospitalar. Nota-se que a evolugéo grafica do desenho esta condizente com
a idade da adolescente e o comando para desenhar a familia foi entendida, ou seja, o
aspecto adaptativo do desenho apresenta-se em conformidade.

Observa-se no desenho que todos os membros familiares estéo projetados de frente
e eretos. Este detalhe significa uma familia bem estruturada, capaz de adaptar-se, enfrentar

as situacoes adversas de frente. Aspectos evidenciados no contexto hospitalar durante o
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tratamento da adolescente. Apesar do medo, da inseguranca do contato com o ambiente
evidenciados na projegédo, ao desenhar a familia com os bragos para tras. E frequente a
resisténcia, a dificuldade da familia em manter contato com o ambiente hostil, doloroso, de
um hospital de tratamento oncolégico.

A primeira pessoa desenhada por Juliana foi o pai, simbolizando a figura de maior
valéncia positiva no seio familiar, expressa assim, sua afetividade e identificagédo por ele.
A mae foi desenhada como a figura menor no grupo familiar, detalhe incoerente com a
realidade, visto que esta tem estatura fisica maior do que a dos filhos, sugerindo auséncia
e de pouca significancia a presencga da méae. A posicao das duas, méae e filha, no desenho
pode indicar o distanciamento entre ambas.

Juliana, projeta a negacdo da amputagdo da perna, desenhou-se com as duas
pernas. Com o estagio avangado da neoplasia devido ao diagnéstico tardio, a adolescente
tinha indicacdo cirurgica, amputando a perna esquerda acima do joelho. O diagnéstico
tardio € uma realidade em vérias regides do pais, o dificil acesso a saude de qualidade,
a condigcdo socioeconémica de populagdo, dentre outros, contribuem para esta triste
realidade.

Para Simonetti (2018), a negacéo é uma defesa psicoldgica, e defesas psicologicas
tem sempre uma razéo de ser valida do ponto de vista do psiquismo do paciente. Quem se
defende o faz porque se supbe atacado, e se langa mao exatamente da negacgéo é porque
nao encontrou defesa melhor. Assim, podemos notar que, Juliana utiliza o0 mecanismo de
negacao para defender-se da ameaca a sua integridade fisica e psiquica, mesmo ja tendo
sido atacada, amputado a perna, nega, como se ndo tivesse ocorrido o ataque, ainda, que,
parcialmente, ja que aceitava o tratamento.

Para alguns especialistas, um dos eventos estressores de maior significancia para
0 adolescente com cancer, é a alteragdo de na autoimagem, como a perda do cabelo,
amputacao de membros, dentre outros. A alteracdo da autoimagem leva-o a perceber-se
diferente dos seus pares e podendo ocasionar o isolamento e sentimento de inadequacéo.

As suas expressOes, verbais e ndo verbais demonstravam a sua tentativa de
manter-se distante das implica¢des do cancer, reprimido a gravidade e seus medos diante
da incerteza que a doenca impbe aos seus portadores. Embora, sabendo da progressao
da doencga, o insucesso de tratamentos anteriores, ndo desejava manter o contato com
sua fragilidade fisica e psiquica, melhor dizendo, com a impoténcia ante ao cancer. Ao
profissional que assiste ao paciente com cancer no estado de negacgéo, cabe o suporte
psicolégico e ndo a imposicao ao enfretamento da realidade. Estes detalhes no desenho da
adolescente estao ligados ao aspecto projetivo, pelo qual, expressa seus medos, incertezas

diante de um percurso permeado pelo adoecer e dados do convivio familiar.
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AS FACES DO ADOECER

O DIREITO DE MORRER COM DIGNIDADE

O homem tem o direito a sua morte como tem direito a sua vida. Morrer € um
processo humanamente tdo importante quanto nascer. — J. Moltamann.

Kovacs (1992) comenta que a morte esta presente na vida do ser humano em todas
as etapas do desenvolvimento, tendo caracteristicas e reacgdes diferentes de acordo com
o estagio evolutivo em que se encontra o individuo. As etapas do desenvolvimento e do
contexto social do individuo provavelmente influirdo sobre as ideias e representag¢des sobre
a morte e o morrer.

Dessa forma, devemos compreender e aceitar a morte no seu sentido mais amplo,
ou seja, multidimensional, ndo descartando qualquer aspecto que esteja em torno da morte.
Espera-se que profissionais de salde estejam instrumentalizados para tal assisténcia e
atentos ao individuo que esta prestes a morrer. Qual o aspecto que ele mais teme diante
do morrer? Quais suas necessidades? Crencas religiosas, rede social, situagéo financeira,
ritos funerais e outros? Quais podem ser atendidas?

Essas demandas requerem discuss&o sobre a morte e o morrer. A discuss@o sobre
o tema com a equipe (assistente social, médico, enfermeiro, psicélogo, fisioterapeuta,
lider religioso, familia e, se possivel, o paciente) trara um norte, uma conduta adequada
ao desejo do paciente, na medida do possivel, e consequentemente uma morte digna e
humanizada.

Nesse sentido, Kubler Ross (1975) comenta que é dificil aceitar a morte em nossa
sociedade porque ela nos € estranha. Apesar de que ela acontece sempre, n0s nunca a
vemos. Quando alguém morre num hospital, é rapidamente “varrido”; um ato magico de
desaparecimento, em que se afasta a evidéncia antes que ela possa chocar alguém.

O que é morrer com dignidade? Os pacientes terminais tém o direito de opinar sobre
suas proprias mortes? Muito se tem discutido a respeito do tema, embora contraditoriamente,
muito se evita o inevitavel: a morte. Esta, tao real quanto a prépria vida, € negada na nossa
sociedade, até mesmo nos cenarios hospitalares. Weisman e Hackett (CASSEM, 2001)
apud Simonetti (2004 ) citam as principais diretrizes para ajudar um paciente a enfrentar
a morte de forma digna: 1) estar relativamente livre da dor; 2) ter suas fun¢des corporais
funcionando o melhor possivel, dentro dos limites de sua possibilidade; 3) reconhecer os
conflitos interpessoais passivos de serem manejados; 4) realizar os desejos restantes que
sejam compativeis com seu ideal de ego; 5) passar o controle das coisas praticas para

outros em que tenha confianca.
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A ndo execucdo de tais diretrizes esta intimamente ligada com negacéo da morte,
cenario evidente em situacéo frente ao morrer. Observamos a negacéo explicita também
no contexto hospitalar.

O hospital é uma instituicdo preparada para a cura, para salvar a vida do enfermo, e
a morte € inversa a essa realidade. Na funcdo hospitalar, esse fato é observado no discurso
da equipe frente a morte: o paciente ndo morreu, e sim o “perdemos”; os familiares ndo
podem chorar a morte do ente querido, logo chamam o psicélogo para abafar o choro;
pacientes ndo devem desejar morrer em casa, entre 0S seus.

A assisténcia a terminalidade ditada pela sociedade é em nivel hospitalar. As
pessoas que estdo morrendo ndo podem falar sobre a morte e 0 morrer; ndo as deixam
falar de um assunto depressivo, agourento, dentre outros. Privar as pessoas de participar
do processo da morte é tirar a chance de compreender o fendmeno, como também de
aproxima-las de sua propria finitude.

Ainda no contexto hospitalar, o que se observa é o paradigma da morte de exclusédo
do moribundo no processo de seu préprio morrer, este nao pode decidir sobre onde quer
morrer, em casa entre os seus ou na soliddo hospitalar. Na maioria das vezes nem sabe
sobre a proximidade de sua morte.

O caso a seguir ilustra com clareza os aspectos abordados.
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QUALIDADE DE MORTE

A adolescente esta acometida por LLA, em estado de recidiva, noticia que a abalou
emocionalmente, em tratamento de resgate (quimioterapia), ap6s um ano de batalha
contra o cancer. A menor era filha de pais separados, dado muito comum entre as familias
assistidas na instituicdo. Residia com av6 materna e as irmas menores no interior do estado
desde a separagdo dos genitores. Porém, tinha sua mae como acompanhante, durante as
hospitalizacbes. Esta demonstrava impaciéncia e intoleréncia com as alteracdes de humor
e de comportamento da filha, a maioria justificada pela situagdo que Tatiana enfrentava.
Paciente de riso facil, conquistou toda a equipe da pediatria. Escrevia bilhetinhos com
palavras carinhosas a quem seu coracao se apaixonasse. Com esse perfil, mantinha bom
relacionamento interpessoal com a equipe e com 0s outros pacientes.

Durante sua batalha contra o céncer, a esperanga sempre esteve presente.
Esperanca baseada na fé religiosa, como a maioria dos nossos pacientes — um recurso de
enfrentamento adaptativo, utilizado até mesmo por criangas acometidas por uma neoplasia.
Por vezes testemunhei essa pratica. Tatiana, com sua pequena Biblia a orar, recorrendo a
Deus para que a livrasse da enfermidade, expressava sua fé dizendo que Ele Ihe ouviria
e curar-lhe-ia daquela “doenca”. O habito de ndo pronunciar a palavra cancer também era
praticado por Tatiana. Falar do cancer com todas as letras podia trazer agouro, trazer ainda
mais sofrimento, ma sorte, dentre outros. Habito muito comum entre as pessoas simples,
sem instrugdo ou sem qualquer conhecimento relacionado a patologia.

Sobre a espiritualidade, a fé religiosa, a instituicdo da qual fiz parte avaliava
positivamente esse recurso, uma vez que ele oferecia resposta e conforto em relagédo ao
mistério da vida, do adoecer e do morrer aos nossos pacientes e familiares. Através do
compromisso com a fé, a Humanizacao, setor da instituicao possibilita o direito & assisténcia
espiritual aos pacientes e familiares. Atualmente, existem 15 grupos cadastrados, de
diversas denominacgdes, que realizam visitas as enfermarias. Os grupos séo orientados
e supervisionados pela Humanizagéo e, anualmente, aqueles que ndo comparecem com
assiduidade nas datas preestabelecidas sdo substituidos.

A fé que acompanhou a paciente durante o seu tratamento foi abalada com a noticia
de recidiva — a leucemia voltou, impondo a Tatiana um mundo de incertezas, desespero,
medo da dor, medo dos procedimentos invasivos e dolorosos, medo da separagdo dos
entes queridos (em especial da avd materna, com a qual mantinha lacos afetivos bastante
fortalecidos), enfim, 0 medo da morte iminente.

O processo do morrer da paciente comegou apos a noticia da recidiva. A adolescente
revoltou-se contra Deus e questionava-o, aos prantos, com lagrimas de desespero,

desesperanca e medo da morte iminente. Em seu questionamento, perguntava por que Ele
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(Deus) nao tinha escutado suas oragdes. Por que estava sendo castigada, com a volta da
doencga? Pois, de acordo com suas verbalizag¢des, ela pediu desesperadamente que Deus
a curasse, que a livrasse daquele mal terrivel, o cancer. Sem obter respostas para sua
revolta, para seus questionamentos, Tatiana adormeceu em meio aos solugos que o choro
provocou.

Nos dias seguintes, ela mantinha um semblante de tristeza e desapontamento.
Pouco conversava e recusava-se a interagir com todos 0s que a procuravam; recusava-se
a desenhar, atividade que desempenhava com tanto prazer; isso ja nédo lhe interessava
mais. Ficava longos periodos olhando para o nada, para o vazio, como se procurasse algo
que a arrancasse desse vazio. O siléncio era quebrado com minha visita. Ela me recebia
com um sorriso no canto da boca, timido, triste, quase como um pedido de socorro. As
vezes esse pedido de socorro vinha acompanhado de um abrago apertado.

O desejo de falar sobre a morte partiu de Tatiana. ApOs o periodo de intensa revolta e
desespero, ela verbalizou seu medo da morte e pés-morte. Seria mais facil se conversasse
sobre a morte, que isso deixasse de ser um tabu, se considerarmos a morte como parte
da vida, um processo natural da evolugdo do ser humano. Evitariamos tanto sofrimento,
tanta perda de tempo. Pacientes e familiares conduziriam o fim da vida da melhor forma
possivel.

Foi com essa concepcao da morte e do morrer que Kubler Ross (1975) descreveu
sobre o programa viver até morrer. Para a autora, o paciente extremamente doente nao
pode ser ajudado a recuperar seu bem-estar fisico. Porém, pode ser auxiliado a viver sua
vida sem medo e tdo integralmente quanto possivel até morrer. Com esse objetivo, era
necessaria a compreensao dos fatores emocionais relacionados com o processo do morrer.
Aspectos como: 1) do volume de desconforto que o paciente experimenta; 2) atitudes e
crencas religiosas; 3) experiéncia prévia com pessoas moribundas; 4) seguranca financeira;
5) idade; 6) sexo; e 7) educacdo. A ansiedade do paciente frente & morte era relacionada
com 0s aspectos pesquisados no programa.

A adolescente ndo conhecia o programa, mas queria viver até morrer. Decidiu morrer
em casa, junto aos seus.

Aproveitar os poucos dias que lhe restavam. Com decisdo tomada, Tatiana solicitou
a minha presenca; queria comunicar-me o que decidira. Lembro-me do momento que
adentrei na enfermaria da menor. Recebeu-me com um sorriso largo, que ha tempos eu
nao via. Seus bracos frageis me envolveram com um abrago longo e fraterno. Langou os
olhos para mim e disse:

Tia Helena, vou embora para casa; sei que vou morrer e desejo ver meus
irm&os e minhas irmas, morrer perto da minha vo, que tanto amo! Estou com
saudades de casa, da comidinha que ela [avd] faz pra mim.
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Olhei ao redor daquele cenério e percebi que todos os que assistiam aquela cena
se emocionaram com essa despedida. Abracei-a com a mesma intensidade do seu abraco
e desejei a ela um feliz retorno ao lar, que aproveitasse todos os momentos restantes de
sua breve vida.

Infelizmente, o desejo de Tatiana viver até morrer ndo pdde ser realizado. Outros
interesses, que ndo eram seus foram priorizados. A negacéo e a dificuldade de compreenséo
dos aspectos envolvidos no processo do morrer, por alguns profissionais e familiares, a
impediram ter uma morte digna, de opinar sobre a sua propria morte. Casos como esse
revelam-nos o quanto a nossa cultura nega a morte, mas o fato de negéa-la néo a impede

de existir.
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COLCHAO DE AR

Mariana era paciente da instituicdo, portadora de neoplasia de colo uterino,
cancer que acomete a grande maioria de nossas usudrias, condicdo de alta incidéncia
no Maranhéo, responsavel pelo 6bito de 6.596 mulheres em todo Brasil em 2019. Estima-
se que ha 570 mil casos novos por ano no mundo e 16.710 mil por ano no Brasil (INCA,
2020), numeros que podem ser reduzidos com acdes preventivas, tais como teste periddico
de Papanicolau, habitos de higiene intima adequados, relagdes sexuais seguras (uso de
preservativos), ja que a maioria dos casos de cancer de colo uterino esta relacionada com
a infecgéo pelo virus HPV. De acordo com os registros da instituicdo (RHC), de 2006 a

2007, 745 casos novos foram diagnosticados. O grafico abaixo demonstra essa evolugéo.

CANCER NO CENARIO MARANHENSE
As 10 neoplasias mais prevalentes, IMOAB |, 2008
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O caso mencionado faz parte dessa triste estatistica. Mariana era uma paciente de
aproximadamente quarenta anos, pico de incidéncia da neoplasia, oriunda do interior do
Estado, condi¢cdo que a beneficiava com a hospedagem na Casa de Apoio da instituicao,
um beneficio oferecido a mulheres que estavam em tratamento e ndo tinham recursos
financeiros para custear sua estadia durante seu tratamento.

Mariana era lavradora, mulher negra, com cabelos muitos crespos, estatura
mediana, mae de seis filhos, todos tidos em casa com ajuda de parteira. Nao frequentava
consultérios médicos, “ndo precisava”. Nunca ouvira falar em planejamento familiar,
para ela, a natividade dependia exclusivamente da vontade divina: “Se Deus quis, entdo
deixa vir”, esta era a justificativa dela para ter tido tantos filhos. Semianalfabeta, tinha
pouca compreenséao de seu diagnoéstico e progndstico. Esta triste realidade ndo se aplica

unicamente a esse caso, mas a uma larga maioria dos casos. Como ja citei anteriormente,
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a auséncia de informacéo, de educacao, é um aspecto que causa maior vulnerabilidade a
tais pacientes.

A perda do marido, ainda jovem, ndo a deixou desistir de ser feliz. Pouco tempo de
viuvez, casou-se novamente. Dizia que ndo gostava de solidao; queria alguém que fosse
companheiro nas horas dificeis, assim como foi o falecido, homem trabalhador, carinhoso,
que gostava da casa cheia de filhos. Durante a maior parte do tratamento esteve sozinha.
Sua boa condigao clinica dava-lhe autonomia para tal fato. Pontual nos retornos médicos,
as sessoes de radioterapia e quimioterapia, sempre se apresentava com manifesta¢des de
esperanca e otimismo.

Algum tempo depois do tratamento combinado de radioterapia e quimioterapia,
Mariana apresentou quadro algico intenso na regido do quadril, comprometendo sua
qualidade de vida. Todos os sintomas levavam a crer numa possivel metastase 6ssea,
ou uma recidiva, quadro comum nesse tipo de neoplasia. A dor oncolégica pode ter varios
fatores, como estagio da doenca, procedimentos terapéuticos e tipo de tumor. A maioria
dos pacientes com céancer vivencia a dor durante as fases da evolugdo da doenca.

Em relagdo a esse aspecto, de acordo com dados da OMS, publicados em 19883,
estima-se que 80% dos portadores de cancer com doencas avangadas terdo dor de
intensa a intoleravel, pelo menos nos ultimos trés meses de sobrevida. Também preconiza
o investimento em programas educativos para a terapia da dor e cuidados paliativos, pois
estes seriam respostas racionais e rapidas ao grande volume de pacientes com tumores
avancados, 0 que traria certa qualidade de vida ao resto de suas existéncias (CAMARGO
FILHO, 2000).

Com o prognéstico sombrio, o0 marido, que ficava no interior do Estado cuidando
da lavoura e dos afazeres domésticos, precisou acompanhar a esposa durante a
hospitalizagdo. A metastase foi confirmada: a coluna vertebral estava comprometida com
alguns nédulos. Logo as limitagdes fisicas advindas do quadro foram emergindo. Mariana
foi hospitalizada para receber os cuidados paliativos; seu estado clinico geral era grave,
requerendo cuidados especiais.

José, o esposo, chegou alguns dias apés a internagdo da mulher, preocupado e
inseguro com o prognéstico da mulher. Decidiu ficar e acompanha-la por todo o tempo
necessario. O carinho e a atencdo do esposo para com Mariana eram visiveis: jovem
de expressdo otimista e gentil, tinha sempre uma resposta bem-humorada para os
questionamentos de sua amada.

José conquistou a todos da enfermaria. Logo se tornou uma figura conhecida por
sua postura de cuidador amavel.

A esposa, por alguns momentos se irritava com tanto zelo. Queixava-se que ficava
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incomodada com tanta superprotecdo. Para ela, o marido a via como “incapaz ou morta”.
E verbalizava que ainda conseguia pensar, ter vontade prépria; ndo gostava de ser tratada
como uma invalida.

Um dos gestos de cuidado de José foi a solicitagdo de colchéo de ar, para diminuir
o desconforto de Mariana por estar tanto tempo acamada. A solicitagéo foi atendida. O
acompanhante ficou radiante com a possibilidade de o colchdo trazer mais conforto para
a paciente. Infelizmente, com poucos dias de uso, o colchdo esvaziou-se. José procurou
0 setor responsavel para a troca do colchdao. Como é de praxe, o funcionério investigou
a causa do esvaziamento. Como nada de material perfurante foi identificado, a troca foi
realizada.

Dois dias apos a troca, José procurou novamente o setor, queixando-se de que
a troca fora feita por colchdo com defeito, pois ocorreu o inesperado: o colchdo recém-
trocado esvaziou-se. A equipe do setor fez nova verificagdo e o colchdo néo apresentava
nenhum vestigio de furo, o que deixou todos intrigados. O que estava acontecendo com
esses colchdes? O fornecedor foi indagado para maiores explicagdes; haveria de ter uma
raz&o para esse “mistério”.

Enquanto isso, a solicitagao de José foi atendida. Outro colché&o foi posto no leito da
paciente. Desta vez, a equipe teve o cuidado de procurar algum ponto no leito que pudesse
perfurar o colchdo. Nao localizando nada para tal fim, a equipe ficou tranquilizada. Por
incrivel que pareca, o esvaziamento dos colchdes continuou por varias vezes. O desespero
de José aumentou. O que estaria fazendo os colchdes esvaziarem? Ja tinha receio de
avisar a equipe, porém, mais uma vez ocorreu o inesperado: outro colchédo vazio.

Nesse vai e vem de colchdes, José resolveu procurar a ouvidoria da instituicao para
comunicar o que estava ocorrendo com a troca dos colchdes. Com muito humor, comegou a
contar o ocorrido; foram nove trocas, alguns colchdes nao ficaram nem dois dias sob o leito
da paciente, que, por precaugao e caso o problema estivesse nele, também foi trocado.

Ao relatar o episodio das trocas dos colchdes, José tinha uma teoria para aquele
mistério e pds-se logo a explica-la:

Doutora, amo muito minha neguinha, mas sei que seu cabelo é muito
crespo e pode furar qualquer coisa, até os colchdes. Mas a senhora pode
ficar tranquila porque comprei uns cremes de cabelo para amaciar aqueles
rebeldes [cabelos] e eles ndo vao furar mais o colchdo da minha amada.

N&o acreditei no que estava ouvindo e fui conferir o dito. Para minha surpresa, José
estava verdadeiramente convencido da sua teoria. Esse caso, que jamais foi elucidado, e
outros igualmente inusitados, nos fazem acreditar na inocéncia dos seres humanos e no

seu bom humor para enfrentar as adversidades do dia a dia.
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MORTE SOCIAL

Retrato

Eu n&o tinha este rosto de hoje,
Assim calmo, assim triste, assim magro,
Nem estes olhos tdo vazios,

Nem o labio amargo.

Eu ndo tinha estas méos sem forca,
T&o paradas e frias € mortas;

Eu n&o tinha este coracéo

Que nem se mostra.

Eu ndo dei por esta mudanca,

Tao simples, tao certa, tao facil:

— Em que espelho ficou perdida

A minha face?

(Cecilia Meireles).

Segundo Papalia e Olds (2000), a morte &, evidentemente, um fator biolégico, mas
também apresenta aspectos legais, médicos, sociais e psicologicos. Todos esses aspectos
podem ser estudados e contribuem no entendimento da morte como estado e no morrer
COMO Um Processo.

A morte como estado surge através da reagdo de medo. Kovacs (1992) nos alerta
que “cada pessoa teme mais um certo aspecto da morte”. Na visdo de Kasternbaum (1977)
apud AMIB (2001), temos duas concepg¢des sobre a morte: a primeira seria a morte do
outro, o medo da soliddo e do abandono. A segunda evidencia a finitude e suas questbes
sobre como sera o final da vida.

No ambito hospitalar, constatamos diariamente os aspectos supracitados diante da
morte e do morrer. Vale ressaltar que em alguns casos a morte social chega antes do
morrer bioldgico, da morte orgénica. A morte social, infelizmente, € tdo comum quanto a
outra, a biologica. Alguns familiares, buscando eximir-se da responsabilidade para com o
ente doente, internam seus entes e os deixam unicamente a mercé dos cuidados da equipe
hospitalar, esquecendo-se da importancia da afetividade na recuperagdo e no bem-estar
global do doente.

Acompanhei inimeros casos de abandono, principalmente de pacientes idosos.
Estes sdo os mais prejudicados com a falta de assisténcia afetiva e o abandono familiar

ocasionado pela doenca e internacdes. A enfermidade desestabiliza o ser, fragiliza-o e
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deixa-o vulneravel, e esse estado emocional é mais acentuado na velhice. O idoso é
desvalorizado em nossa sociedade, e, em algumas situagdes € visto como um peso para a
familia, principalmente no adoecer. Aspecto néo raro numa sociedade em que a valorizagédo
do ser esta estreitamente ligada a producdo. Embora seja comum em nosso pais, o idoso
ajuda no sustento da familia. Segundo Gusmao (2001) apud Neri (2001).
O carater do mundo moderno em sua natureza capitalista esta dado pela
ordem produtiva que toma o jovem e o adulto como produtores e compreende
o velho e a velhice como irrupgdo perigosa da ordem, posto que ja nao
produtivos para o capital.

Abandonar esse ser doente somente agravara o seu estado emocional e fisico.
Intensifica a insegurancga, a ansiedade, enfim, seu estado de vulnerabilidade. A familia
deveria assumir uma postura de protetora, de cuidadora, de porto seguro, ponto de equilibrio
e de referéncia, suporte de apoio, ou seja, um recurso de enfrentamento adaptavel do
doente. E dever da familia e do Estado cuidar do idoso; este tem direitos como qualquer
cidadao, o que é garantido pelo Estatuto do Idoso, devendo, assim, receber respeito e
cuidados de todos.

Dona Julia, paciente idosa, acometida de cancer uterino, fora de possibilidade de
cura, com metastase 6ssea e comprometimento na coluna vertebral. Com debilidade fisica
advinda da evolugao do quadro clinico, e desconforto geral, a paciente estava acamada,
necessitando de cuidados e atengéo por todo o tempo. Contraditoriamente a necessidade
da paciente, esses cuidados ndo ocorriam, ou ocorriam somente nos procedimentos
terapéuticos realizados pela equipe hospitalar. Dona Julia estava sem acompanhante,
sozinha. Os seus familiares ndo apareciam nem mesmo nos horarios de visita.

A maioria das culturas tende a separar os velhos e a segrega-los e, real ou
simbolicamente, a desejar sua morte. Nao é verdadeira a crencga, frequentemente veiculada,
de que os antigos tratavam de forma melhor seus idosos, cultuando sua presenca na
comunidade. Isso pode ter ocorrido em alguma cultura especifica, assim como hoje
acontece também em relacéo a alguns idosos (MINAYO, 2004).

Uma das nossas preocupagdes na rotina hospitalar é trazer esses familiares
para junto do paciente, tarefa ardua, nem sempre alcangcada. E esse foi o caso dessa
paciente. Foram inUmeras as tentativas, sem nenhum éxito. As justificativas eram sempre
as mesmas: “Precisamos trabalhar; as contas precisam ser pagas”, e assim a paciente
continuava sozinha. Buscamos alternativa, a justica responsavel pela protecao dos idosos,
a Promotoria do Idoso. Enquanto a justica agia, a saida foi utilizar um recurso da instituicéo:
os voluntarios, acompanhantes cor-de-rosa, projeto desempenhado por voluntarios visando
proporcionar o cuidado de pacientes que ndo contam com a disponibilidade de familiares

para estarem ao seu lado no dia a dia de internacdo. Esses voluntarios fazem companhia,
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caminham com os internos, ajudam-lhes a se alimentar, auxiliam nos cuidados pessoais,
seguram suas maos e conversam para proporcionar momentos de relacionamento sadio e
amigavel.

Assim foi feito de comum acordo com a paciente, D. Nina (Honorina Céamara
Saldanha), voluntéria, ex-paciente da instituicdo, mulher afetuosa, carinhosa e com uma
postura adequada de cuidadora, sempre solicita aos nossos chamados. Ela foi incumbida
de assistir D. Julia até que a sua situacdo de abandono familiar fosse resolvida.

Levei a acompanhante até o leito da paciente. Esta a recebeu com muita alegria. As
lagrimas, misto de alegria e tristeza, confirmou esse encontro. A empatia foi reciproca. Ali
surgiu uma amizade, um laco afetivo que perpassou até a terminalidade da paciente. Dona
Nina cuidou dessa paciente como se fosse um ente familiar querido, fazendo-a esquecer
a solidao que assolava seus Ultimos dias de vida. Sentimentos que a morte traz consigo:
inseguranca, desespero e temor diante do desconhecido, esse momento tao solitario e tao
assustador.

Dona Julia faleceu poucos dias depois de designada a sua acompanhante voluntaria.
Aparentava um ar sereno e tranquilo nos seus Ultimos momentos de vida, como se estivesse

agradecendo por nédo estar so.
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DONA SILVIA

Este caso € semelhante ao de Dona Julia. llustra bem a morte no seu aspecto social
e psicoldgico. Dona Silvia era uma mulher franzina, de estatura pequena, a pele maltratada
pelo sol escaldante do interior nordestino. Aparentando bem mais que 0s seus cinquenta
anos de idade, era lavradora, provedora do lar e mae de dez filhos.

Essa senhora foi admitida na instituicdo com diagnostico de cancer de intestino
em estagio bastante avancado. Fora encaminhada pela Secretaria de Saude de seu
municipio. O acompanhante da paciente, responsavel por sua internagéo, era o dirigente
da Casa de Apoio de sua cidade (assisténcia dada aos cidaddos em tratamento fora de seu
domicilio). Bastante debilitada pela doenca, com perda de peso significativa, queixava-se
de desconforto geral advindo da patologia. Dona Silvia era a imagem dos maus tratos da
vida ardua e da evolugéo do céncer.

O primeiro contato com a paciente se deu poucos dias de sua hospitalizagéo;
atendimento de cunho pré-operatério, visando intervir nesse aspecto, como uma medida de
suporte e preventiva dos efeitos adversos da hospitalizacdo. E de praxe a instituicdo assistir
0 paciente nesse aspecto, diminuindo assim o nivel de ansiedade comum em pacientes
pré-operatoérios. Como conduta terapéutica, a paciente iria se submeter a uma colostomia.

Ao chegar a enfermaria, deparei-me com uma figura fragil, de riso timido e retraida
no seu leito. Apresentei-me a Dona Silvia e expliquei-lhe o motivo da minha visita. Observei
que a paciente estava sem acompanhante e questionei sobre a auséncia deste. Entristecida,
relatou que durante a sua hospitalizagdo sempre esteve sozinha, que nenhum familiar
pode lhe acompanhar, e que as visitas que recebia nos finais de semana se restringiam
ao dirigente da Casa de Apoio, responsavel por sua internagdo (exigéncia da instituicéo,
responsaveis pelos internos).

Apds o atendimento, sugeri a paciente um acompanhante cor-de-rosa (ja mencionado
anteriormente), até resolvermos a questdo. Com ingenuidade interiorana, Dona Silvia
perguntou-me: “Quanto vou pagar pra essa acompanhante? Néo tenho dinheiro pra isso”.
Expliquei-lhe como funcionava o trabalho do voluntariado. Entendendo que né&o precisaria
pagar pelo servico, sorriu e mostrou-se entusiasmada com a ideia. O caso do abandono da
paciente sem acompanhante foi repassado ao setor responsével, servi¢co social, para as
devidas resolucoes.

A cirurgia de Dona Silvia foi realizada com sucesso e ela continuava assistida por
voluntarios. Durante a recuperacgdo, pressentindo o desfecho de seu quadro, a doenca
evoluira rapidamente. Ela comecou a procurar pelos familiares, através de um velho
celular que guardava debaixo do seu travesseiro. Ligava inUmeras vezes para os filhos e

parentes mais proximos. A resposta que obteve das suas tentativas foi que todos estavam
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ocupados com suas proprias vidas, seus trabalhos, e ndo podiam visita-la. As justificativas
para tamanha auséncia ndao convenciam Dona Silvia, que a cada telefonema demonstrava
tristeza no seu olhar.

Depois de um periodo sem o comparecimento dos familiares, o quadro de
entristecimento da paciente evoluiu para a depressdo. Apatica, ja ndo respondia aos
estimulos externos. Mantinha sempre um olhar vago rumo a janela perto de seu leito;
agradecia quase que sussurrando a visita de Antonio, dirigente da Casa de Apoio. Este a
visitava sempre que podia, assistia-a com materiais de higiene pessoal e tentava suprir a
lacuna decorrente do abandono familiar. A paciente perdeu o interesse pela vida, desistiu
de lutar, e 0 desanimo foi seu acompanhante até seus ultimos momentos.

Com a tristeza da solidao e a evolugéo da doenca, Dona Silvia nao resistiu. Talvez
ela ja soubesse desde o inicio de sua hospitalizagdo que seu tempo de permanéncia ali
seria breve. O que a familia ndo entendeu ou nao quis entender foi que esse tempo breve,
de temor, de angustia e de solidao diante do morrer e da morte, ela gostaria de dividir com

0s entes queridos, ou seja, morrer entre 0s seus.
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RESSIGNIFICANDO O VIVER

O céancer é tdo incapaz...

Ele ndo pode mutilar o Amor,

N&o pode abater a Esperancga,
N&o pode corroer a Fé,

N&o pode destruir a Paz,

N&o pode arruinar a Confianca,
N&o pode acabar com a Amizade,
N&o pode apagar as Lembrancas,
Nao pode silenciar a Coragem,
Nao pode invadir a Alma,

N&o pode comprometer a Vida Eterna, Nao pode saciar o Espirito,

Nem tampouco diminuir o poder de Ressurreicao.

(Autor desconhecido)

Nesse sentido, com esta concepgéo de que o cancer ndo pode, alguns pacientes
buscam dar sentido ao caos que o diagndstico de um céancer provoca na vida deles e dos
seus familiares.

De maneira geral, a noticia de ter um cancer é uma ameaca a vida, a estabilidade
emocional; é ter medo, é sentir dor, € incerteza... enfim, & perder o eixo. Sem duvidas,
o0 cancer de mama é o que mais aterroriza as mulheres, pois este 6rgao, carregado de
simbologia, traz consigo a feminilidade da mulher. Segundo tipo mais frequente no mundo, o
cancer de mama é o mais comum entre as mulheres. Ser diagnosticada com cancer de mama
traz ainda a tona questées como a sexualidade, a possibilidade ou ndo da maternidade, a
alteracéo na imagem corporal, baixo autoestima, desempenho de atividades, dentre outras.
Consequentemente, o prejuizo psicossocial repercute diretamente no bem-estar geral da
mulher, exigindo, dessa forma, assisténcia integral por parte da equipe de saude e de
apoio do seu entorno social, possibilitando, assim, a recuperagéo ou o alivio do sofrimento
fisico e psiquico. Contudo, se o cancer de mama for diagnosticado precocemente e tratado
adequadamente, a chance de cura € grande.

Segundo o INCA (2021), na populagdo mundial a sobrevida média ap6s cinco anos é
de 61%. A mesma fonte cita dados alarmantes sobre as taxas de mortalidade e incidéncia.
No Brasil, as taxas de mortalidades continuam elevadas, possivelmente pelo diagnéstico

tardio e terapéutico inadequado. Em 2019, foram registrado 18.295 mortes, sendo 18.068
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mulheres e 227 homens. Relativamente raro antes dos 35 anos, acima dessa faixa etaria
sua incidéncia cresce rapida e progressivamente. Estatisticas indicam aumento de sua
incidéncia, tanto nos paises desenvolvidos quanto nos em desenvolvimento. Em 2021,
estimam-se, para o Brasil, 66280 casos novos de cancer da mama, com um risco estimado
de 43,74 casos a cada 100 mil mulheres (INCA, 2021).

Em relacdo aos fatores de risco, para a fonte supracitada a idade continua sendo
o principal fator de risco para o cancer de mama. As taxas de incidéncia aumentam
rapidamente até os 50 anos e, posteriormente, esse aumento ocorre de forma mais lenta.
Contudo, outros fatores de risco ja estdo bem estabelecidos, como, por exemplo, aqueles
relacionados a vida reprodutiva da mulher (menarca precoce, nuliparidade, idade da
primeira gestacéo a termo acima dos 30 anos, ter feito uso anticoncepcionais por tempo
prolongado, menopausa tardia e terapia de reposicdo hormonal), histéria familiar de cancer
da mama e de ovario . Além desses, a exposicao a radiagdo ionizante, mesmo em baixas
doses, também é considerada um fator de risco, particularmente durante a puberdade,
segundo mostram alguns estudos.

Pacientes que enfrentaram o cancer de mama, que fizeram parte dessa estatistica,
relatam como reestruturaram suas vidas, qual o significado dado a elas, e como vivenciaram
essa trajetoria de luta contra o cancer. Os relatos trazem o impacto gerado pelo diagnéstico
e revelam também a esperancga, a fé e 0 amor pela vida que o cancer ndo conseguiu tirar
de suas almas, bem como os recursos de enfrentamentos utilizados por elas. A publicacéo
foi autorizada pelas pacientes e os relatos sdo apresentados a seguir, reproduzidos na

integra.
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1° Caso

Osnilda Maria Mendes Silva, diagnosticada com cancer de mama, 49 anos, ensino
médio completo, comerciante, casada, residia no interior do Estado (fazia tratamento na
capital ). A seguir, seu relato, reproduzido na integra:

Tenho [tive] cancer, e esse diagnéstico me levou para o fundo do poco. As
minhas perdas, principalmente emocionais, me fizeram chegar ao fundo mais
répido. A falta do meu marido, o meu anjo da guarda aqui na terra; a distancia
da minha casa, das minhas coisas, do meu cotidiano, minha cama, minha TV,
meu trabalho, nosso sitio, passeios, nossas conversas e risadas.

Materialmente ndo perdi nada, tive minha mama preservada, o que me foi
tirado ndo era meu de fato, ndo me faz falta e nem deixou saudades. Mas
felizmente, em meio as minhas perdas, fui descobrindo os ganhos, que me
ajudam a sair da escuriddo e do fundo do poco: em primeiro lugar, DEUS, que
nunca me abandonou e manifestou em mim a sua graca e misericérdia ao
longo desta minha peregrinacao da fé. Ele revelou o seu amor por mim através
de fatos e pessoas. Recebi do meu marido apoio total, apesar da distancia
fisica entre ndés, e esse apoio veio através de oragdes, visitas surpresas e
declarac6es de amor.

Desfrutei da companhia de minha irm&, meu cunhado e sobrinhos, que
abriram a porta de sua casa e me receberam como quem recebe uma béngao
de Deus. Deram-me apoio, carinho, atengao, forga emocional e espiritual e,
principalmente, me deram amor. Descobri que a verdadeira abencoada fui eu.

Além de meus familiares (méae, irméas, filhos, marido, cunhado, sobrinho, minha
sogra e seu companheiro, tios e primos), amigos oraram pela minha vida, cura
e recuperacgdo. E Deus nédo desprezou nenhuma delas. Ja fiz quimioterapia e
esta chegando ao final o tratamento com radioterapia, e em breve estarei de
volta a minha casa, na companhia de meu marido, e vou poder desfrutar de
toda felicidade que esse retorno vai me proporcionar, com a graca de Deus.

Eu, de fé renovada, tratada e abengoada. Amém.

— (Paciente em remissdo ha 3 anos).
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2° Caso

Dalva Maria Diniz Ferreira, 45 anos de idade, diagnosticada com cancer de mama,
submetida a quadratectomia, solteira, mae de trés filhos, empregada doméstica. Reside e
€ natural da capital do estado.

Descobrio canceremjaneiro de 2007. Estava passando por uma fase dificilima,
trabalhava como empregada doméstica, ou melhor, como escrava, pois tinha
renumeracao inferior ao salario minimo. Trabalhava muito e ndo tinha tempo
para mim. Os problemas eram tantos que resolvi esconder o diagnoéstico de
cancer, pois assumir que tinha um cancer seria mais problemas a enfrentar.
E assim fiz! N&o falei nada para ninguém. Resolvi negar até a mim mesma.
Este foi o meu grande erro, negar nédo evitava a existéncia de um tumor na
minha mama. Ele estava ali e avancava no meu peito. E eu continuava a viver,
a trabalhar para ajudar na sobrevivéncia da minha familia. Por vezes falava a
mim mesma: se eu assumir o cancer, terei que parar de trabalhar, e como fica
minha familia? Perguntei varias vezes a DEUS: por que comigo? Tenho filhos
pequenos, mae idosa e com a saude fragilizada, todos precisam de mim. Nao
sabia 0 que fazer e 0 que pensar.

A minha desinformacédo sobre o tratamento consumia meus pensamentos.
Eu acreditava que receber o diagnoéstico de um cancer era ser sentenciada
de morte. Ouvi sempre histérias de que pessoas que tiveram cancer nao
obtiveram cura; s6 havia melhoras temporariamente, ¢ depois a doenca
voltava com mais intensidade, ou seja, mais agressiva. Ouvia também da
minha ex-patroa que eu era uma infeliz e amaldigoada. Estava sendo punida
com o cancer pela divindade [crenga popular comum entre os leigos). O pré-
conceito e a humilhacao de estar doente e nao poder mais trabalhar déi mais
do que a ferida fisica que a doenca pode causar. E uma dor que nao passa
com analgésicos.

Passando os primeiros momentos de turbuléncia, sensagdo que o mundo
estava desabando sobre a minha cabeca, e de preocupacédo com aqueles
que amo, decidi enfrentar o cancer: comecei a minha batalha contra esse
mal que tanto me aterroriza. Tive um apoio fundamental: meu médico foi
importantissimo na minha decisédo. A sua postura extremamente profissional e
humanizada ajudou na minha aceitagdo que eu tinha cancer e que precisava
combaté-lo. Fiz a cirurgia e tive 6tima recuperacédo. Comecei a quimioterapia
e radioterapia apds dois meses de operada e até os dias de hoje fagco uso
de hormonioterapia. Desta ultima farei uso por cinco anos. Sei que ainda nao
estou fora de risco, fago acompanhamento médico e sigo as orientagdes da
equipe que me assiste. Hoje falo da doenca, ndo a nego mais, e quando falo
do céancer, nao o fago com medo, pois sinto-me fortalecida e esperancosa.
Sei que esta forga vem de Deus e da unido da minha familia. Hoje eu sei que
nunca estive sozinha em nenhum momento. Sei também que os sentimentos
de soliddo que permearam os meus pensamentos, foram importantes, pois
descobri que lutar contra o cancer ndo € uma luta de um soldado so.

O cancer me deu muito mais ganho do que eu poderia imaginar. Primeiro,
eu busquei na fé, em Deus, a seguranca e a certeza de que nunca estive
sozinha. Com o céncer, eu consegui trazer de volta a minha familia e a uniao
de todos. Eles eram totalmente separados pelas magoas e ressentimentos.
Com a doenga aprendemos o verdadeiro valor do perdédo, da cumplicidade,
o companheirismo, pois acredito que o amor cura. Esse foi o primeiro
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ensinamento que Deus me ensinou: amar a vida e aprender a lutar contra
0s obstaculos, e esse foi o primeiro passo para minha cura. Lutei pelo
meu objetivo; busquei ajuda espiritual e profissional. Agradeco a todos 0s
profissionais que me assistiram e me apoiaram nos momentos mais dificeis na
batalha contra o cancer; aos meus amigos e familiares que sempre estiveram
ao meu lado, disponibilizando seu

s ombros acolhedores sempre que eu 0s solicitava.

Por algum tempo nao aceitei a doenca, principalmente quando alguém me
perguntava algo sobre a mesma; eu sempre dizia a mesma frase: “E uma
fase, eu vou superar tudo”. Hoje eu sei que posso superar tudo, pois sou
mais fortalecida espiritualmente e fisicamente. Com o cancer amadureci como
pessoa, descobri o verdadeiro valor da amizade, do companheirismo e da
solidariedade.

N&o acho que sou incompleta, por ter tirado algo de mim, algo que ndo me
pertencia. Continuo a mulher de sempre, ou ainda melhor! Cheia de vida,
alegre e com objetivo de poder ser util aos outros, mostrando-lhes que a vida
€ bela e que tem que ser vivida da melhor forma possivel, seja na dor, na
alegria ou na tristeza, pois o mais importante € saber viver.
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3° Caso

Tatiane Mesquita, 38 anos, turismoéloga, solteira, reside com a mée e irméas na
capital do Estado (Sao Luis), diagnosticada com céncer de mama aos 27 anos de idade.
Sobrevivente ao cancer, ela traz no seu relato a trajetoria de luta contra a patologia, como, a
dificuldade em fechar o diagnéstico correto, a revolta pos-diagnéstico, o apoio incondicional
dos familiares, recurso de enfrentamento positivo de extrema importancia na recuperacéao
e bem-estar geral do paciente. Acompanhe o relato de Tatiane:

Eu, Tatiane Mesquita sempre me considerei uma pessoa alegre, carinhosa,
que sabia resolver meus problemas sem muitos conflitos ou indecisdes,
porém, com pequenas mudanc¢as de humor, e sempre preocupada em nao
ser agressiva para ndo magoar as pessoas ao meu redor.

Entao, acho que entre 97/98, ndo estou muito certa dessa data, algo comegou
a me incomodar no seio direito, 0 autoexame funciona, sabia... consultei varios
meédicos, cada um dizia uma coisa diferente. Sei que € antiético citar nomes,
e néo vou fazer, mas se pudesse!... fui tratada por mais ou menos 2 (dois)
anos por um determinado médico, muito conhecido, que dizia que eu tinha
“displasia mamaria”. Durante esse periodo fui tratada apenas com vitamina
“E”, onde, na verdade, o nédulo apenas se escondia temporariamente. Apos
esse tempo de tratamento, e, sem resultado positivo, resolvemos (eu, minha
mae e irmas), que era hora de procurar outra opinido, ja que a essa altura
0 nodulo ja era palpavel. Eis que conheci o Dr. Levi, médico de carisma e
profissionalismo incontestaveis, que solicitou mamografia e ultrassonografia
das mamas, que fiz de imediato.

Apos resultado dos exames, foi marcada a cirurgia para a retirada do nédulo.
Até entdo eu estava tranquila, mas na verdade, acho que comecava um
blogueio em minha mente. Pensei que essa histéria de blogueio n&o existia,
era pra quem quer fingir que as coisas ndo estdo acontecendo... Pura verdade!
Enfim, apds a retirada do nédulo, que foi para a bidpsia, que demorou nem
sei quanto tempo pra chegar o resultado, apesar de ter tudo documentado.

Para minha surpresa, o que me disseram? E que eu deveria ir a Sdo Paulo
para repetir os exames. O que eu n&o sabia era que todos da minha familia ja
sabiam do que se tratava, e junto com meu médico ja tinham providenciado
uma consulta e uma possivel cirurgia... Sabe aquela histéria que o marido
traido é sempre o Ultimo a saber? Pois bem, foi assim que se deu.

Viajamos em novembro e, ap6és um longo e interminavel dia, praticamente
internada, fazendo uma bateria de exames em uma clinica, o médico da
ultrassonografia me perguntou se eu sabia o que estava fazendo ali, e eu
disse, meio que desconfiada, que estava refazendo alguns exames. Foi
quando ele soltou a “bomba”: “Vocé foi diagnosticada com CA de mama’, e
disse também que ndo me preocupasse porque estava no comeco, que tinha
cura... E tudo mais aquilo. Sabe o que é receber uma noticia dessas aos 27
anos?... parecia que eu estava tendo um pesadelo. Sabe quando a gente quer
acordar e nao consegue, escutava e ndo escutava, chorava, abracava, pedia
colo... L& vém as lagrimas...

Depois do diagndstico, das lagrimas, da revolta, do melhor tratamento
a seguir, eu, enfim, anestesiei e rezei. S6 pedia a Deus que tudo aquilo
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passasse e que eu fosse curada. E claro que a pergunta inevitavel aconteceu.
Por que comigo? Logo eu, o que eu fiz de errado? Sou tdo péssima pessoa
que mereco esse castigo? E tantas outras...

Dessa viagem, fiquei logo em Sao Paulo e, em 6 de dezembro de 2000 fiz
minha cirurgia, no Hospital das Clinicas. Tive muita sorte, porque os médicos
agilizaram pra ser tudo o mais rapido possivel... Acho que foram com minha
cara... Os médicos assistentes, todos maravilhosos e cuidadosos. Apesar de
mais de 4 (quatro horas) de procedimento, foi um sucesso, gracas a Deus.

Tive alta, meio que forgada, mas com o compromisso de voltar logo em janeiro
de 2001. Entao, vim passar o Natal em casa. S¢ felicidade! Recuperacao
dificil, os pontos arrebentaram, o tratamento (radioterapia e quimioterapia),
que também néo foi nada facil, sé queria ficar em casa com minha mée e as
meninas, mais ninguém. Mas até que me sai bem.

Apods o tratamento de radioterapia e quimioterapia, com a equipe médica,
fiquei s6 nos medicamentos, que néo sei exatamente quando foi interrompido.
E agora s6 o acompanhamento que, inicialmente, foi de trés (3) em (3) meses,
depois de (6) em (6) meses, e hoje de ano em ano. N&o viajo mais, quem
cuidou e cuida de mim € a médica oncologista da minha cidade, um encanto
de pessoa... So elogios.

Onze anos se passaram e, nesse meio tempo, conheci pessoas maravilhosas,
entre médicos, enfermeiros e pacientes; fiz muitos amigos por onde andei
nos hospitais por onde passei. Hoje s6 tenho a agradecer, porque estou viva,
com saude.

Se eu mudei? Mudei, ndo sou mais tdo tranquila, me tornei uma pessoa
indecisa, insegura, as vezes um pouco amarga, com raiva do mundo. Nao
sou bem resolvida com minhas cicatrizes; tenho medo em fazer um simples
exame de sangue. Imagina quando tenho que fazer os exames periédicos...
E pura tensdo, e poucas pessoas sabem o que passei... ah! Essas lagrimas
que teimam em rolar.

Bem! E isso. Essa é parte da minha histéria, e quem passa por uma batalha
como essa, sabe como a luta € dificil, pois tem horas que pensamos que nao
vamos conseguir diante de tanta agressdo ao nosso Corpo, NOSSO organismo.
Vocé fica fraca, indefesa... Sem rumo, a gente briga, fica impaciente,
agressiva, e nesse momento é fundamental o apoio da familia, essa sim, é
a base de tudo, ela que te segura, te levanta, te puxa quando vocé ta quase
desistindo. Ela te da a ajuda fisica e psicolégica que mais ninguém pode
dar. Agradeco a Deus por minha mée e minhas duas irmas, meus amores,
minha vida, por terem sido presentes e se dedicado integralmente a mim.
Amo voceés.

“Para todos nés existem auroras e crepusculos, alegrias e dores, sombras e
luzes, acontecimentos deprimentes e fatos estimulantes, mas nés os avaliamos
de modo completamente diferente conforme a mentalidade de cada um.”

Trecho de livro OTIMISMO, de Rafael Llano Cifuentes.

As faces do adoecer

90



4° Caso

Revela-nos em seu relato como conseguiu vencer a batalha contra o cancer
(paciente em remisséo por cinco anos), utilizando-se de suporte como o apoio familiar, a fé
religiosa e a assisténcia da equipe; suporte que influenciara na recuperagéo do paciente ou
na evolucdo da patologia. O seu relato também revela-nos um dado relevante, infelizmente
a constatacéo da dificuldade que uma grande maioria de pacientes com cancer enfrenta: o
diagnostico incorreto ou tardio.

Assim comeca a minha histéria:

Eu sou Pedrolina Araujo Pinto, 52 anos, casada, mae de 5 filhos, costureira
aposentada, catequista com um grupo de 48 criangas.

Em 26 de dezembro de 2005 eu descobri um ndédulo na minha mama esquerda,
fiquei preocupada. Em janeiro de 2006 fui ao médico e foi detectado que
era um problema hormonal por ndo menstruar mais, entao ele passou uma
medicagdo para eu tomar. Mas um dia, quando acordei na madrugada,
percebi que o nédulo havia crescido. Voltei ao médico e fiz novos exames.
No dia 26 de abril de 2006 retirei 0 nédulo e fiz uma biopsia. Apds 2 dias,
pela manha, o médico falou-me do resultado: era cancer de mama. Fiquei
muito triste. Voltei para casa e comuniquei a minha familia o que estava
acontecendo.

No dia 2 de maio de 2006 voltei para o hospital para fazer a retirada da mama
toda. Orei para Deus para que Ele me fortalecesse para eu poder suportar
essa batalha da minha vida, entéo, fui para a sala de cirurgia, quando acordei
me senti mutilada, ndo queria nem me olhar. Logo fui para o leito; la estavam
minha familia e meus amigos, todos me esperando para me darem forga para
poder enfrentar essa batalha da minha vida. Foi ai que veio uma psicéloga
para conversar comigo e minha familia.

Depois de um més comegaram as sessoes de quimioterapia. Foram 8 sessdes
de quimioterapia e 28 de radioterapia. Na segunda sessdo de quimioterapia,
0s meus pelos cairam todos. Eu fiquei careca. Foi um dos momentos mais
tristes da minha vida. Foi entdo quando entrei no programa do GRAMA (Grupo
de Apoio a Mulheres Mastectomizadas), onde encontrei muitas amigas que
passaram pelo mesmo problema e uma psicéloga muito querida, Helena
(a autora), amada por todas; também encontrei apoio em minha médica
assistente. O nosso grupo € formado por 20 mulheres (por onde passaram
varias pessoas queridas que deixaram saudades, pois Deus precisou delas).
Todo més nos encontramos na casa de uma das participantes para falar da
nossa vida, fazemos dinamicas e muitas outras programacoes.

Durante o meu tratamento, participei de varios eventos do Hospital Aldenora
Bello — Fundacé&o Anténio Jorge Dino. Hoje participo do coral do hospital, que
foi fundado por Helena (autora) onde eu me sinto muito bem.

O céancer para mim nao foi o fim, mas o comeco de uma nova vida, porque
néo foi um problema, mas um reconhecimento de amor na minha vida com
meu proximo. Apesar de viver sempre com 0 meu proximo, eu me aproximei
mais ainda; percebi que tinha todos ao meu lado, principalmente o meu
marido, Francisco, e que podia contar com cada um para enfrentarmos essa
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batalha juntos.

Para enfrentar esta batalha da minha vida eu tenho um segredo e nada vai me
abalar nem me derrotar. Vou contar agora para voceés.

Sabe 0 sucesso da minha vida?

O meu segredo é JESUS CRISTO.
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CONSIDERACOES FINAIS

Ao longo das historias aqui relatas, pode-se observar a importéncia da afetividade
e dos lacos afetivos na vida do individuo. Tebdricos do desenvolvimento humano
enfatizam a importancia dos vinculos afetivos desde os primordios da vida, e a familia
como agente facilitador de um ambiente afetivo. E 0 que se evidencia nos relatos aqui
expostos é a relevancia dos lagos afetivos em todos os estagios da vida humana: no seu
desenvolvimento sem distor¢cdes, no enfrentamento de eventos estressantes como o
adoecer, em tratamentos agressivos e prolongados, enfim, na batalha contra o cancer, na
recuperacéo e na qualidade de vida de pessoas acometidas por esse mal.

Receber a noticia de que se tem um cancer € um momento desestruturante para
pacientes e familiares. O desequilibrio se da em todos os aspectos: fisico, psiquico, espiritual
e socioecondmico. Apesar de a medicina ter evoluido de forma significativa no tratamento
oncolégico, ser diagnosticado com neoplasia maligna é refletir sobre sua prépria finitude.

A partir dos relatos aqui expostos, constata-se que pacientes e familiares que foram
favorecidos com relacdes afetuosas, oriundo de lares harmoniosos, possuiam recursos
internos de enfrentamento e, consequentemente, adaptabilidade menos penosa a essa
nova realidade.

A soliddo, o abandono, o descaso, ou seja, a auséncia da afetividade na vida
do individuo, acarreta em danos, prejuizos emocionais imensuraveis. A qualidade das
relacbes afetivas age como redutor da dor, da angustia e de incertezas. Com apoio dos
entes queridos, 0 doente torna-se mais independente, tem autonomia para decidir sobre
seus desejos, sua vida e sua morte.

Com esse respeito a individualidade, caracteristicas proprias de cada ser, faz-
se necessaria uma assisténcia humanizada. Para Ballone (2009), a humanizagdo do
atendimento, seja em saude ou ndo, deve valorizar o respeito afetivo ao outro, deve
prestigiar a melhoria na vida de relagdo entre pessoas em geral.

A maior riqueza da experiéncia humana séo as inquietagdes com pacientes que
vivenciam uma doencga grave ou sua terminalidade. Tais inquietacdes demonstram que
algo ndo morre, que existe um alerta de vida, e que se passa a compreender, entdo, que o
amor, a vida, e esse somatorio de dor, alegria e tristeza, uma permanente renovacgéao; € a
capacidade de doacéo, que s6 é descoberta quando ha uma sintonia do ser humano com
a dor do outro (CARVALHO,1999).

Esta obra enfatiza a necessidade de se reavaliar os cuidados dispensados aos
nossos entes queridos. Sendo assim, levanta-se a seguinte questédo: Que lagos afetivos

estao sendo construidos em nossas relagcées?
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