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RESUMO

Bastos, A. C. S. B. (2019). Na iminéncia da morte: Cuidado Paliativo e Luto Antecipatorio
para criancas/adolescentes e os seus cuidadores (Tese de Doutorado). Instituto de Psicologia,
Universidade Federal da Bahia, Salvador, Bahia. 244 pp.

O cancer infanto-juvenil promove perdas na vida da crianca e do adolescente, que se afastam
do seu ambiente familiar para se submeterem ao tratamento, muitas vezes se distanciando
também dos amigos e da escola, assim como acontece tambem com o cuidador principal. No
momento em que a doenca se torna mais grave e que ndo ha mais possibilidades de cura, 0
contexto de cuidados paliativos pediatricos convida os atores envolvidos a entrarem em contato
com a morte, o que envolve um processo de constante ressignificacdo, produzindo novos modos
de agir, pensar e sentir. Este estudo buscou compreender a experiéncia de adoecimento da
crianca e do adolescente com cancer em cuidados paliativos, assim como a experiéncia do seu
cuidador principal nesse contexto. Foram realizadas entrevistas narrativas com trés criancgas,
quatro adolescentes, cinco maes e um pai, em um hospital filantropico, no préprio ambiente de
internacdo dos pacientes. As entrevistas foram gravadas em audio e transcritas, com média de
70 minutos de duracdo. Para a analise dos dados foram construidas categorias, buscando
compreender a dindmica entre elas: a trajetoria de adoecimento, a relagéo eu-outro, a regulacdo
afetivo-emocional e a perspectiva de futuro. A anélise foi realizada sob a luz da Psicologia
Semidtico Cultural, focalizando, especialmente, os conceitos de ruptura, transicéo,
ambivaléncia, regulacdo afetivo-semiodtica e imaginacdo. Foi possivel observar que o
diagnostico oncoldgico marca uma ruptura na vida dos participantes, evidenciando perdas ao
longo de todo o processo, sendo necessario 0 uso de recursos para 0 processo de transicao.
Evidencia-se o signo hipergeneralizado da fé como promotor no processo de construgdo de
significados frente as perdas vivenciadas pelas criancas e os adolescentes, nesse contexto, com
destaque para o afastamento da escola Para os pais, o destaque foi dado para a perda do trabalho
e a perda iminente do filho, sendo estes significados conduzidos também pelo signo
hipergeneralizado da maternidade. A experiéncia da crianca, do adolescente e dos pais
demonstrou ser regulada de forma interdependente e o luto antecipatorio assemelhou-se ao
processo de luto ndo reconhecido, por ndo haver espaco social para sua expressao e elaboragéo.
O luto antecipatorio dos pais envolve uma intensa carga emocional, a qual demonstrou restringir
a capacidade imaginativa direcionada ao futuro, orientando, desta forma, a construgdo de
significados focalizada no presente. Por fim, frente as intensas emocgfes vivenciadas,
destacaram-se momentos de ambivaléncia, a exemplo da dor de si x dor do outro, cura x morte,
forca x impoténcia, nos quais ocorreu um processo de intensificacdo da regulacdo afetivo-
semidtica e uma consequente forte producdo de significados, em busca de continuidade no self.

PALAVRAS-CHAVE: Iluto antecipatorio, cuidados paliativos, ruptura/transicdo, significado,

ambivaléncia



ABSTRACT

Bastos, A. C. S. B. (2019). In Face of Death: Palliative Care and Anticipatory Grief for
Children/Adolescents and Their Caregivers (Doctoral thesis). Institute of Psychology, Federal
University of Bahia, Salvador, Bahia. 243 pp.

Childhood and adolescent cancer causes losses in the life of the child and adolescent, who move
away from their family environment to undergo treatment, often distancing themselves from
friends and school - the primary caregiver experiences this distancing as well. As the disease
becomes more severe and the possibility of a cure ends, the actors have to deal with the
imminence of death in the context of pediatric palliative care. This reality involves a process of
constant re-signification, producing new modes of acting, thinking, and feeling. This study
sought to understand the experience of the child and adolescent with cancer in palliative care,
as well as the experience of their primary caregiver, their parents. Narrative interviews were
conducted with three children, four adolescents, five mothers and one father in the context of
palliative care. The interviews was carried out in a nonprofit hospital and were recorded on
audio and transcribed, with an average of 70 minutes long. For data analysis, categories were
constructed, seeking to understand the dynamics between the path of illness, the I-Other
relationship, the affective-emotional regulation and the perspective of the future. The analysis
was performed by the light of the Cultural Semiotic Psychology, focusing, in particular, the
concepts of rupture, transition, ambivalence, affective regulation and imagination. The results
point out some conclusions. At first, the oncological diagnosis marks a rupture in the life of the
participants, evidencing losses, demanding resources for the transition process. The
hypergeneralized sign of faith was a promoter sign in the process of constructing meanings
related to the losses experienced in this context. Among these meanings, children and
adolescents emphasized the distance from the school, and the parents highlighted the loss of
work and imminent loss of the child. For the parents, the meaning-making process was also
driven by the hypergeneralized sign of motherhood. The experience of the child, the adolescent,
and the parents are regulated in an interdependent way, and the anticipatory grief resembled the
disenfranchised grief process because there is no social space for its expression and elaboration.
The anticipatory mourning of the parents involves an intense emotional load, which has shown
to restrict the imaginative capacity directed to the future, orienting, in this way, the construction
of meanings focused on the present. Finally, in the face of the intense emotions experienced,
there were moments of ambivalence (your pain X the other pain, healing x death, impotence x
force) in which a process of intensification of the affective-semiotic regulation and consequent
strong production of meanings occurred, in search of self continuity.

KEYWORDS: anticipatory grief, palliative care, rupture, transition, meaning, ambivalence.
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Um menino caminha e caminhando chega no muro

E ali logo em frente, a esperar pela gente, o futuro esta.
E o futuro é uma astronave que tentamos pilotar,

N&o tem tempo nem piedade, nem tem hora de chegar.

Sem pedir licenga muda nossa vida, depois convida a rir ou chorar.

Nessa estrada ndo nos cabe conhecer ou ver o que vira.
O fim dela ninguém sabe bem ao certo onde vai dar.
Vamos todos numa linda passarela

De uma aquarela que um dia, enfim, descolorira.

(Aquarela — Togquinho)
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1. APRESENTACAO

Ao longo da minha formacdo profissional, dediquei-me ao campo da oncologia
pediatrica, fornecendo suporte psicol6gico aos pacientes e aos seus familiares, como também
atuando no sentido de favorecer a comunicacédo entre eles e a equipe de saude. Desta forma,
tive contato com pacientes em cuidados paliativos, sendo possivel identificar as dificuldades de
enfrentamento da equipe dentro deste contexto. As tensdes ai geradas vieram a se configurar
como objeto da minha dissertacdo de mestrado (Bastos, 2014). No entanto, a experiéncia da
familia (normalmente representada pela mée) e do paciente, que, na maior parte dos casos, nao
eram informados sobre tal decisdo acerca do seu tratamento, permaneceram como um interesse

de estudo, e a essa problematica me dedico no doutorado.

Assim, a minha atual proposta de investigacdo articula simultaneamente questdes que
nascem da literatura disponivel, em especial das inimeras lacunas que ai identifico, a exemplo
da restricdo de estudos que explorem a perspectiva da crianca e do adolescente adoecidos
(Bastos, 2014), em se tratando de tema ainda insuficientemente investigado, e das questdes que
enfrentei em minha prética profissional, buscando uma maior compreensao tedrica acerca dos
processos psicoldgicos relacionados a experiéncia diante dos cuidados paliativos e explorando

suas implicacdes praticas.

O curso de vida € marcado por continuidades, assim como por descontinuidades, que
podem ser chamadas de rupturas (Zittoun, 2012). Algumas rupturas envolvem uma expectativa
social, sendo consideradas rupturas normativas, ou seja, aquelas que séo esperadas para ocorrer
como o avango desenvolvimental ao longo do curso de vida, a exemplo da entrada na escola,
do inicio do trabalho, do casamento, entre outras mudangas normativas para a maioria das
sociedades ocidentais. O adoecimento de uma crianca, especialmente de uma doenga
considerada grave e potencialmente fatal como o cancer, pode se caracterizar como uma ruptura

ndo normativa, ou seja, ndo esperada no curso de vida de uma familia.

O acometimento do cancer infantil provoca perdas na vida da crianca, que se vé afastada
do seu ambiente familiar para se submeter a uma hospitalizacdo, muitas vezes se afastando

também dos amigos e da escola. O mesmo ocorre com o cuidador principal, normalmente a
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mée, que se afasta da rotina diaria para cuidar do seu filho. Desta forma, é possivel observar
que a ruptura imposta pelo adoecimento implica em uma transicdo (Zittoun, 2012), processo
que envolverd uma adaptagdo e novos modos de ajustamento — tanto para a crianga quanto para

a familia, especialmente para o cuidador principal.

Quando o cancer se agrava e a crianga ndo responde mais ao tratamento curativo, inicia-
se a abordagem do cuidado paliativo — aquele cuidado que prioriza a qualidade de vida quando
ndo h& mais possibilidade de cura. Diante do contato com a iminéncia da morte, o contexto de
cuidados paliativos convida o paciente, os familiares e os profissionais de salde a se

envolverem em um processo de busca de significados relativos ao viver e ao morrer.

A emergente abordagem dos cuidados paliativos apresenta, como diretriz principal,
fornecer suporte aos individuos e a suas familias em momentos cruciais diante da morte. Esta
abordagem interdisciplinar visa a melhorar a qualidade de vida dos pacientes em estados
terminais e das suas familias, através da prevencdo e do alivio do sofrimento, com foco no
tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual®. Apesar de tal
abordagem ser inserida no momento em que ndo ha mais possibilidade de cura, esta deve ser
aplicada o mais breve possivel a pacientes com doencas crénicas ou potencialmente fatais, e

ndo somente em seu estado terminal (WHO, 2012).

Os cuidados paliativos na pediatria se caracterizam por apresentar a aten¢ao centrada na
familia e no favorecimento da qualidade de vida, atendendo a todos os aspectos envolvidos no
sofrimento da crianga gravemente enferma (Zhukovsky & Robert, 2011). Torna-se importante
ressaltar a especificidade da infancia e a necessidade de uma abordagem adaptada a esse
momento da vida. E necessario o conhecimento acerca do desenvolvimento e das diferentes
fases que a infancia possui, destacando-se 0s momentos em que a crianca é capaz de expressar
Seus pensamentos e 0S momentos em que ainda ndo o consegue (Barbosa, Lecussan & Oliveira,
2008).

!Definicéo da abordagem dos cuidados paliativos obtida no site oficial da Organizacdo Mundial da Salde:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/en/
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Quando se trata da perspectiva dos profissionais de saude, focalizada na minha
dissertacdo de mestrado (Bastos, 2014), o confronto com a morte e com perdas no ambiente
hospitalar remete a experiéncias ja esperadas em suas trajetdrias e que deveriam ser trabalhadas
em sua formacdo profissional, sendo assim consideradas rupturas normativas. Tornam-se nao
normativas no momento em que se trata da morte de crianga, que viola a ordem natural do ciclo
vital. O interesse para o atual estudo busca uma maior compreensao da experiéncia vivenciada
pela crianca e pelo adolescente com cancer em cuidados paliativos e pelos seus familiares, os

quais sofrem uma ruptura ndo normativa, ou seja, ndo prevista na sua trajetoria de vida.

O enfrentamento de uma doenca grave como o cancer, por criangas e adolescentes e por
seus familiares, é caracterizado por diversas barreiras como prognosticos incertos, negacdo da
familia da aproximacao da morte e o contato com o fim das possibilidades de cura, assim como

pelo tempo escasso entre o inicio deste processo até a morte da crianca (Davies et al., 2008).

O adoecimento, de uma maneira geral, provoca uma reflexdo por ser vivenciado como
uma agressdo ao individuo, tornando o futuro incerto no momento em que surge de maneira
abrupta e ndo oferece tempo disponivel para um processo de adaptacao a tal realidade (Santos
& Sebastiani, 1996). Telles & Valle (2010) apontam que, para a crianga, o adoecimento se
caracteriza por uma dificuldade em distinguir o mundo externo do mundo interno, no momento
em que a vida psiquica infantil € composta por fantasias. O que caracteriza a doenca para a
crianca sdo os sintomas fisicos, a incapacidade de brincar e o préprio estado de prostracéo,
aspectos mais concretos da realidade (Crepaldi, 1995). Os temores e a inseguranga
experienciados pela crianca adoecida podem ser amenizados diante do fornecimento de

informacdes sobre o estado clinico e sobre o0 ambiente hospitalar (Telles & Valle, 2010).

Na pratica profissional com criancas, conseguimos observar a crenca social, advinda do
mundo adulto, de que as criangas ndo sabem informar o que sentem, ndo sdo capazes de
identificar o que seria melhor para elas, ndo compreendem o que vivenciam e evidencia-se uma
tendéncia para protegé-las por parte dos adultos. Barbosa, Lecussan & Oliveira (2008)
ressaltam que as criancas apresentam mudangas intensas ao longo do seu desenvolvimento e
apresentam maior resiliéncia que aos adultos diante de situagOes adversas, assim como uma
maior variabilidade de respostas as intervencdes de salude. Como as criangas estdo em

desenvolvimento, torna-se mais dificil prever a resposta ao tratamento oferecido.
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De acordo com Sanches (2012), o cancer pediatrico afeta também os familiares que
enfrentam, juntos, longos periodos de hospitalizacdo, afastamento da familia, terapéutica
agressiva, interrupcdes das atividades diérias, dificuldades para compreender o diagndstico e a
trajetoria do adoecimento, desajuste financeiro, angustia, dor, sofrimento, além do frequente
medo da morte, o que exige reflexdes e um processo de adaptacéo de todos os envolvidos no

processo de cuidado.

Para os cuidadores, a tensdo e o desgaste fisico e emocional sdo resultado dos maltiplos
papéis e atividades desempenhados integralmente no cuidado da crianga e do adolescente
acometidos por uma doenca oncoldgica (Beck e Lopes, 2007a). Desta forma, ndo apenas a
crianca e o adolescente apresentam necessidades, mas a familia, enquanto cuidadora, precisa
de apoio social, financeiro e material (Sanches, 2012). Destaca-se também a relevancia de
explorar a relacdo entre mae (cuidador principal) e a crianca em tal contexto, desde que, de
acordo com Sampaio, Santos & Silva (2008), a mée exerce um papel fundamental na
constituicdo da identidade infantil, atuando como um modelo social do qual as criancas se

apropriam e se diferenciam enquanto se constituem como sujeitos.

Em um contexto de cuidados paliativos, destaca-se a especificidade da vivéncia do luto
antecipatorio, por ocorrer anteriormente ao marco objetivo da data da morte. O luto
antecipatorio pode ser considerado como um fenémeno que favorece uma adaptacao a situacéo
e que permite que haja uma preparacao emocional e cognitiva para a ocorréncia da morte, tanto

para o paciente quanto para a familia (Fonseca, 2012).

Considerando a clara lacuna de estudos sobre cuidados paliativos na pediatria, e a
centralidade do luto antecipatdrio para os atores envolvidos neste contexto, o presente estudo
busca compreender a experiéncia do adoecimento infantil e o processo de luto antecipatdrio de
criangas e adolescentes em cuidados paliativos e de seus cuidadores. A partir deste problema
central surgem as seguintes indagacGes: Como se desenvolvem as estratégias de regulacao
afetivo-semiotica diante da experiéncia e do processo de luto de criancas e adolescentes em
cuidados paliativos e de seus cuidadores? E de que forma a experiéncia da crianga, do
adolescente e do cuidador estédo imbricadas? Ressalta-se a importancia de aprofundamento no

tema para a reflexdo sobre as praticas envolvidas na assisténcia a saide em tal contexto.
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2. MAPEAMENTO DA LITERATURA

2.1 CONFIGURACAO DO CAMPO DE PESQUISA

A filosofia de cuidado, associada aos cuidados paliativos, iniciou-se com o primeiro
hospice francés em 1842 e foi se expandindo em outros lugares do mundo, como na Gra-
Bretanha e em Londres. Em 1967, destaca-se o surgimento do St. Christopher Hospice, sob a
coordenacao de Cicely Saunders, assistente social e posteriormente médica, que dedicou-se aos
cuidados a pacientes em fase final da vida, caracterizando-se também como um centro de ensino
e pesquisa (Pessini, 2001). Cicely Saunders relata que a origem do Cuidado Paliativo moderno
inclui o primeiro estudo sistematico de 1.100 pacientes com cancer avangado entre 1958 e 1965.
Anotaces clinicas e gravacdes de relatos de pacientes foram utilizados para a realizacdo do
estudo descritivo e qualitativo. Tal estudo indicou o efetivo alivio da dor quando os pacientes
recebiam administracdo regular de drogas analgésicas ao invés de receber apenas “‘se

necessario” (Matsumoto, 2012).

Pode-se observar que os cuidados paliativos se configuram como um campo recente de
estudo, sendo ainda restrito o nimero de artigos produzidos sobre o tema. Em nivel nacional, é
possivel observar uma producdo ainda mais restrita, principalmente quando se trata do cuidado

paliativo na pediatria.

Em uma revisao de literatura sobre cuidados paliativos na pediatria realizada através da
andlise de 36 estudos, Bastos (2014) agrupou os estudos em quatro categorias referentes ao foco
do tema abordado, sendo elas o profissional de saude, o cuidador, a gestdo dos cuidados
paliativos e o tema morte. Foi possivel identificar um equilibrio no nimero de producgdes
nacionais e estrangeiras, sendo a maior parte das pesquisas empiricas correspondente a estudos
estrangeiros e, na literatura nacional, a maior parte caracterizou-se como uma revisdo de
literatura. O maior foco de estudos encontrados refere-se as questdes da gestdo do cuidado
paliativo, discutindo os modelos de assisténcia e as questdes éticas, as dificuldades e os
conflitos diante desse contexto. Destaca-se a maior producdo no campo da enfermagem, de uma
maneira geral, e, na literatura nacional, foi possivel identificar alguns artigos produzidos através

da perspectiva da psicologia.
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Diante dos estudos analisados nessa ocasido, identificou-se que, na literatura nacional,
0s temas abordados relacionaram-se as questdes éticas, dificuldades e conflitos na gestdo dos
cuidados paliativos, as préaticas de assisténcia, a formacdo dos profissionais de salde, a
concepcao dos cuidados paliativos, a perspectiva da morte pela equipe de saude e a associacdo
do cancer a iminéncia da morte. Ja na literatura estrangeira, foi encontrado um maior nimero
de artigos empiricos e os temas foram as questdes éticas, dificuldades e conflitos na gestao dos
cuidados paliativos, as praticas de assisténcia, a formacdo dos profissionais de saude, o luto do

profissional e o cuidador.

Imprimindo uma outra vertente a revisdo de literatura anteriormente realizada sobre 0s
cuidados paliativos pediatricos, a busca de producGes para a realizagdo do atual estudo teve
como foco a experiéncia dos cuidadores/familia e a experiéncia e perspectiva da prépria crianca

e do adolescente em cuidados paliativos, de acordo com o objetivo geral do estudo.

Para essa busca, foram utilizados os seguintes descritores: “luto infantil”, “luto
materno”, “luto antecipatorio” e “cuidados paliativos crianga/pediatria”, além dos descritores
em inglés “child bereavement”, “child palliative care”, “maternal bereavement”, “anticipatory
grief”. Foram consultados o portal de periddicos Capes, o Scielo, o0 Google Académico e o
banco de teses e dissertacdes da CAPES. Inicialmente, optou-se por buscar estudos entre 0s
anos 2011 e 2015, sendo tal busca ampliada para o maior alcance de referéncias no tema
proposto. Foram selecionados 43 estudos que demonstraram estar relacionados ao tema da

proposta do atual projeto, dentre estes artigos, teses e dissertacoes.

De uma forma geral, evidenciou-se a dificuldade para encontrar artigos diretamente
ligados ao tema do atual estudo, tanto na literatura nacional quanto na internacional,
principalmente no que se refere a perspectiva da crianca e do adolescente. Para organizar 0s
estudos encontrados, foram delimitadas trés categorias referentes ao foco do tema abordado,
sendo elas a gestdo do cuidado paliativo, a perspectiva dos pais/familia, e a perspectiva da
crianga/adolescente. Dentro de cada categoria, foram elaboradas subcategorias para maior
especificacdo dos estudos, sendo estes apresentados no mapa da literatura correspondente a

Figura 1.

Além das trés categorias centrais ligadas aos cuidados paliativos na pediatria, foi
possivel ampliar a busca e identificar estudos que se aproximam do tema da atual pesquisa, sem
estarem diretamente ligados ao contexto de cuidados paliativos. Assim, 0 mapa a seguir

apresenta estudos com foco no processo de luto, tanto de pais quanto da propria crianga, assim
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como estudos que exploram a experiéncia de adoecimento da crianga/adolescente e dos pais.
Tal ampliacdo demonstrou ser relevante para enriquecer a discussdo e a compreensdo sobre a
experiéncia e o processo de luto experienciado pela crianca/adolescente com céancer em

cuidados paliativos e pelos seus cuidadores.

Uma nova busca foi realizada com os mesmos descritores “luto infantil”, “luto
materno”, “luto antecipatorio” e “cuidados paliativos crianga/pediatria”, além dos descritores
em inglés “child bereavement”, “child palliative care”, “maternal bereavement”, “anticipatory
grief”. Optou-se por uma atualiza¢do das pesquisas produzidas ao buscar estudos entre 0s anos
2015 e 2018. Foram selecionados 23 estudos que também demonstraram estar relacionados ao
tema da proposta da atual pesquisa, dentre estes artigos, teses e dissertacdes, tanto na literatura

nacional quanto internacional. Tais estudos foram agregados ao mapa da literatura (Figura 1).

Um novo descritor foi utilizado para buscar informacdes acerca dos processos
imaginativos diante da iminéncia de morte, sendo eles “futuro”, “imaginagdo”(em portugués e
em inglés). Nao foi possivel encontrar estudos que explorassem tais conceitos relacionados ao

processo de luto no contexto de cuidados paliativos.

Apobs a apresentacdo do mapa da Figura 1, a seguir, serdo descritos os principais
resultados dentre os 66 estudos encontrados de acordo com as categorias formuladas: a gestdo
do cuidado paliativo, a perspectiva dos pais/familia, e a perspectiva da crianca/adolescente.
Além das trés principais categorias relacionadas aos cuidados paliativos pediatricos, alguns
estudos sobre luto, morte e adoecimento infantil se mostraram relevantes para a compreensao
do tema explorado na atual pesquisa, mesmo ndo sendo estudos especificos na area dos

cuidados paliativos, sendo estes, assim, agregados ao mapa da literatura.
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GESTAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

A categoria Gestdo dos Cuidados Paliativos agrupa estudos que discutem aspectos
referentes a implantacdo desse cuidado e as dificuldades, conflitos e aspectos éticos envolvidos

Nesse processo.

No que se refere ao tema da gestdo e impacto dos cuidados paliativos, foi possivel
destacar alguns artigos que contribuem para a reflexao e discussao sobre o contexto mais amplo
e a insercdo dos cuidados paliativos pediatricos, sendo destacadas barreiras, dificuldades,
situacdo atual do campo, caminhos e passos a serem considerados para uma efetiva oferta desses
cuidados. Dentre os estudos selecionados para o tema gestdo, hd um equilibrio entre pesquisas
nacionais e internacionais, assim como estudos de revisdo de literatura e estudos empiricos,

sendo eles apresentados a seguir.

Knapp et al. (2011) buscaram colaborar com a lacuna nos estudos referentes a oferta
dos cuidados paliativos na pediatria através de uma revisao de literatura. Os autores definiram
quatro niveis de oferta dos cuidados paliativos: o nivel 1 ndo apresenta atividades de cuidados
paliativos pediatricos; o nivel 2 apresenta a capacidade para desenvolver o tratamento ou
apresenta um desenvolvimento incipiente do servico, geralmente a partir de servicos de satde
em casa; o nivel 3 inclui o desenvolvimento de atividades em um ou mais locais, crescimento
de apoio local, fonte de financiamento, disponibilidade de morfina, estabelecimento de um ou
mais servicos de cuidados paliativos pediatricos e fornecimento de treinamento para a equipe;
e, por fim, o nivel 4 apresenta uma integragdo entre os principais prestadores de servicos, possui
uma massa critica de ativistas e varios fornecedores e tipos de servico, apresenta uma
conscientizacdo dos cuidados paliativos pediatricos por parte dos profissionais de saude e das
comunidades locais, possui drogas e centros de educagéo reconhecidos, além de uma associacao

nacional.

Ao delimitarem uma divisdo da oferta desta abordagem em quatro niveis, os autores
elaboraram um mapeamento mundial, no qual puderam identificar que 65,6% dos paises ndo
possuem atividades conhecidas, 18,8% tém capacidade de produzir atividades, 9,9% possuem
a oferta localizada, 5,7% possuem a oferta mais abrangente. E importante destacar que, neste

estudo, o Brasil encontra-se no nivel 2, um pais que possui capacidade de produzir atividades,



24

porém, ainda, sem uma estruturacdo mais efetiva na oferta dos cuidados paliativos, como

unidades e centros especificos para este tratamento (Knapp et al, 2011).

Foram encontrados alguns estudos que realizaram uma reviséo de literatura acerca da
configuracdo dos cuidados paliativos na pediatria. Dentre eles, Klick, Hauer & Julie (2010)
buscaram descrever os cuidados paliativos e compreender esta abordagem. Destaca-se a
importancia de definir os cuidados paliativos como um foco de atencéo integrada em todas as
fases da vida e com um conjunto de intervencdes que visa a aliviar o sofrimento associado as
condicdes de risco de vida. O artigo discute também as possiveis intervencdes e como elas
podem ser implementadas pelo pediatra com o apoio de especialistas em cuidados paliativos e

medicina paliativa.

Menezes e Barbosa (2013) discutem acerca da perspectiva do cuidado paliativo, que
possui 0 objetivo de fornecer uma morte digna, pacifica, tranquila, aceita e compartilhada
socialmente. Os autores diferenciam, através de uma revisao da literatura, a abordagem dos
cuidados paliativos para adultos e para criangas e destacam que, na infancia, a doenca terminal
se torna um drama social, por ser uma etapa da vida tdo valorizada na sociedade ocidental
contemporanea. Tal estudo corrobora com a compreensdo da morte da crianca ser vivenciada
como uma ruptura ndo normativa, no momento em que ndo é esperada no estagio do ciclo de

vida no qual se encontra a infancia.

Outra revisdo de literatura foi realizada por Pelant, McCaffrey & Beckel (2012) com o
intuito de explorar os passos e as consideracdes para o desenvolvimento de um programa bem
sucedido de cuidados paliativos. Os autores puderam concluir que os passos sdo a busca de
recursos necessarios como uma equipe eficaz, um programa de suporte aos familiares, a
construgdo de um plano de negdcios para implementacdo de um novo setor, a educagdo dos
profissionais de enfermagem, a integracdo entre os diversos setores do hospital, o
estabelecimento de uma rede de colaboracdo e a avaliacdo do préprio programa. Tal estudo
aponta para a importancia de uma assisténcia multidisciplinar, assim como para uma integracdo
entre diversos setores dentro do ambiente hospitalar, porém destaca apenas a necessidade de
formacdo adequada para os profissionais de enfermagem, sem considerar os profissionais de

outras areas.

Piva, Garcia & Lago (2011) propuseram-se a discutir os principais dilemas e

dificuldades nas decisGes de final de vida de criancas em fase terminal e elaboraram sugestdes
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para a instituicdo dos cuidados paliativos na pediatria. Os autores identificaram que a falta de
conhecimento e treinamento aliados a receios legais sdo os principais motivos para que as
decisdes de final de vida sejam principal responsabilidade do médico e com pouca participacdo
da familia. Destaca-se a importancia do foco da assisténcia ser no bem estar pleno da crianca,

com a participacao da familia, sendo esta a base para o sucesso do tratamento paliativo.

Em um outro estudo de revisdo de literatura, Floriani (2010) discute os desafios dos
cuidados paliativos em domicilio e busca conceituar os cuidados paliativos e as suas indicagdes
em pediatria, assim como descrever as dificuldades para operacionalizar esses cuidados em
domicilio e analisar os conflitos que surgem com essa modalidade assistencial. O autor
identificou diversos obstaculos aos cuidados paliativos para criancas dependentes de tecnologia
para manter a vida: dificuldades estruturais nos domicilios; isolamento social da crianca e da
familia; atitude de descrenca dos profissionais de salde em relacdo a este tipo de cuidado;
excessiva medicalizacdo do domicilio; incerteza do progndstico de terminalidade; sobrecarga
fisica, emocional, social, material e financeira dos pais e dos demais familiares; mudancas na
organizagdo familiar para a convivéncia com estas criancgas; relacdes paternalistas entre os

profissionais da equipe e a familia e a redefini¢ao dos papéis familiares.

Uma pesquisa documental foi realizada por Golan et al (2008) em um Departamento de
Oncologia Pediatrica em Israel, na qual foi explorado o impacto da unidade de cuidado paliativo
associado ao departamento de oncologia pediatrica. Através dos dados de pacientes assistidos
neste departamento, os autores puderam concluir que o cuidado paliativo, neste cenério, é
introduzido cedo o suficiente para permitir uma transi¢ao gradual do controle de sintoma apos
o diagndstico até o fim da vida. Tal resultado corrobora com a perspectiva da WHO que defende
que essa abordagem deve ser aplicada o mais breve possivel a pacientes com doencas cronicas

ou potencialmente fatais.

Tratando-se de pesquisas empiricas, Tomlinson et al (2011) realizaram um estudo com
0 objetivo de explorar e compreender o processo de tomada de decisdo dos profissionais e dos
pais diante do agravamento do cancer do filho e da possibilidade de cuidados paliativos. Para
tal, pais e profissionais foram entrevistados e solicitados a indicar a decisdo tomada e os fatores
que a influenciaram. Como resultados, a esperanca, 0 aumento do tempo de sobrevida e a
qualidade de vida da crianga foram os fatores mais importantes para os pais quando no processo
de tomada de decisdo no fim de vida dos filhos. Por outro lado, os profissionais de salde

colocaram maior énfase em consideracdes financeiras das familias do que os pais. Estudos desse
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tipo podem contribuir para melhorar a comunicacao e os cuidados de fim de vida para criangas

com cancer.

Com o objetivo de compreender melhor as necessidades especificas dos pacientes
pediatricos terminais, Gogo et al (2011) realizaram um estudo no qual foram coletados dados
referentes a 45 pacientes tratados em um departamento de oncologia pediatrica na Franca e que
ja haviam falecido. Diante do diagndstico, evolucdo do tratamento e da doenca, apoio familiar
e dados coletados da assisténcia ofertada, foi possivel observar que a doenca terminal de um
adolescente traz mudancas para a vida dos cuidadores e implica em uma abordagem holistica,
que necessita da atuacdo de uma equipe multiprofissional. Tal estudo enfatiza a importancia de
explorar, compreender e refletir acerca da experiéncia do cuidar diante do adoecimento da

crianca/adolescente.

Ao entrevistarem 18 familiares de criangas atendidas pelo programa de assisténcia
domiciliar interdisciplinar, Rabello e Rodrigues (2010) buscaram propor um modelo de
cuidados paliativos pediatricos baseado na assisténcia da Saude da Familia. Destacaram-se,
como aspectos positivos, o vinculo da equipe com a familia, o acolhimento e o0 conhecimento
pelos familiares acerca da doenga e da dindmica de assisténcia ofertada. Ja a dificuldade na
implementacdo e na continuidade da assisténcia, devido a complicacao e agravo da doenca, foi

apontada como aspecto negativo neste modelo assistencial.

Tais estudos contribuem para a reflexdo acerca dos cuidados paliativos pediatricos e
colaboram para uma maior compreensdo acerca da trajetoria do adoecimento, das dificuldades
e de aspectos que favorecam o enfrentamento desta situacdo pela crianca/adolescente em
cuidados paliativos e pelos seus familiares. Desta forma, no que se refere especificamente ao
tema proposto no atual estudo, aspectos relacionados a gestdo do cuidado paliativo permitem
uma maior compreensdo da experiéncia dos cuidadores e das criancas/adolescentes que

vivenciam o contexto de cuidados paliativos.

A PERSPECTIVA DOS PAIS/FAMILIA

Neste topico, foi possivel delinear duas subcategorias nos estudos encontrados a partir
da perspectiva dos pais ou da familia: estudos que abordam o impacto dos cuidados paliativos

e estudos com foco no processo de luto. No que se refere a perspectiva dos pais/familiares, foi
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possivel identificar alguns artigos que contribuem para a discussdo sobre a experiéncia dos
pais/familiares no contexto dos cuidados paliativos pediatricos, sendo destacadas as
dificuldades enfrentadas por eles, as emocdes e 0s sentimentos experienciados, o impacto dos
cuidados paliativos e agravamento da doenca, as estratégias de enfrentamento utilizadas, a
percepc¢ao acerca da assisténcia recebida, o processo de comunicagao com a equipe e 0 processo
de luto. Dentre os estudos selecionados para o atual projeto e que serdo apresentados a seguir,
ha um predominio de pesquisas internacionais diante de estudos nacionais, e foi possivel
encontrar um nimero maior de estudos empiricos, nos quais o principal instrumento de coleta

de dados foi a entrevista.

No que se refere ao impacto dos cuidados paliativos, Sanches (2012) buscou investigar
a experiéncia dos familiares no cuidado com criancas e adolescentes com cancer, em cuidados
paliativos, particularmente nos cuidados no momento terminal. Participaram do estudo quatorze
familiares de criancas e adolescentes que morreram por cancer. Os dados foram obtidos através
de informagdes nos prontudrios das criancas e adolescentes, entrevistas com 0s pais,
acompanhadas de observacéo e realizacdo do genograma e ecomapa, e foram organizados em
trés temas: "O impacto do agravamento da doenca na dindmica familiar”, descrito a partir das
necessidades, sentimentos e reorganizacdo familiar; "Comunicacdo de més noticias", discutido
a partir da comunicacao entre a crianca e o adolescente, equipe de salde e familia relativa ao
processo de morte e morrer e "A vivéncia da familia diante dos cuidados paliativos",
evidenciada pelos conhecimentos da familia frente aos cuidados paliativos, sentimentos e

necessidades da crianca e adolescente nos cuidados ao final da vida.

Os resultados (Sanches, 2012) mostraram que 0 agravamento do cancer provoca nos
familiares a negacdo da morte, gradualmente sendo modificada para uma aceitacdo ao se
confrontarem com o sofrimento progressivo do paciente. As necessidades de cuidado da crianca
e do adolescente com céncer aumentam com o agravamento da doenga e a aproximacao da
morte, 0 que exige, em especial da mée, enquanto principal cuidadora, dedicacdo integral

direcionada as necessidades do seu filho.

No que se refere a comunicacdo de mas noticias, Sanches (2012) ressalta a importancia
da construcdo de vinculos de confianga entre a familia e a equipe de salde. Destaca-se a
necessidade da comunicacao de mas noticias a crianca, ao adolescente e a sua familia, no tempo
certo, de forma honesta, com empatia, com objetividade e clareza, e, desta forma, inserir o

cuidado ativo da familia no processo de cuidados paliativos. Tratando-se da vivéncia da familia,
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foi possivel observar um desconhecimento da insercdo nos cuidados paliativos da crianca e
adolescente, por ndo conhecer a abordagem e por haver pouca participacdo nas decisfes sobre
os cuidados. A expressdo "ndo ter mais o que fazer" aflige os familiares que a compreendem

como veridica, o que contradiz a propria filosofia de cuidados paliativos (Sanches, 2012).

No estudo de Misko (2012), o objetivo foi compreender a experiéncia da familia da
criangca/adolescente em cuidados paliativos, identificando os significados atribuidos a esse
processo e identificando também as acGes e estratégias desenvolvidas pela familia para o
enfrentamento. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, observacdo participante e
consultas a prontuarios clinicos com 15 familias de criangas/adolescentes em cuidados
paliativos. Através da andlise dos dados foi possivel concluir que, para a familia, o processo de
reconhecer os cuidados paliativos é uma tarefa dificil, por coloca-la em confronto com
incertezas e apreensdo em relacdo ao futuro e a realidade da morte. O processo de aceitacdo se
inicia no momento em que a familia, junto com a equipe de salde e 0 meio social, consegue
identificar os beneficios das acfes da equipe para amenizar o desconforto fisico e o sofrimento
do filho. Destaca-se, desta forma, a importancia de compreender a experiéncia da familia para

que seja ofertada a melhor assisténcia possivel no contexto de cuidados paliativos.

Os dados do estudo de Misko (2012) demonstraram que reconhecer os cuidados
paliativos ndo significa aceitar a morte, porque este é um processo dificil para a familia, mas se
apresenta como uma forma de tentar aprender a lidar com as perdas que ocorrem na trajetoria
do adoecimento, mantendo a sua esperanga e perseveranga, porque € isso que mantém a atencao
sobre o cuidado do filho. O estudo permitiu destacar, tambem, os conceitos de luto antecipatério
e perdas como importantes construtos na compreensdo da experiéncia e na intervengéo junto a

estas familias durante esse momento de suas vidas.

Diante da experiéncia de perdas e da apreensdo diante do futuro e da morte, torna-se
importante refletir acerca do bem-estar dos cuidadores. Ferreira (2011) realizou um estudo que
buscou avaliar o bem-estar global de doze cuidadores de criancas e adolescentes com cancer,
atendidos em um ambulatério de cuidados paliativos. Os dados identificaram que a crenca
religiosa, a constatacdo de tranquilidade no quarto da crianca ou adolescente e a percepcao de
que sua vida valia a pena naquele momento sdo os fatores que mais afetam positivamente o
bem-estar dos cuidadores, enquanto a preocupacdo com a familia, o desconforto do paciente e
a incerteza do futuro o afetam negativamente. Destaca-se a necessidade de desenvolver

intervengdes voltadas ao bem-estar dos cuidadores.
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Com o objetivo de medir o stress parental e 0 bem-estar psicolégico dos pais de criancas
com condicBes que limitam a vida, Gupta & Prescott (2012) realizaram um estudo empirico e
puderam identificar que menores niveis de estresse parental e bem-estar psicolégico séo visto
positivamente neste contexto. A andlise estatistica indicou que ndo houve nenhuma mudanca
significativa ao longo dos 12 meses de seguimento. Os resultados apontaram que o trabalho em
parceria, através do apoio social, foi um significativo fator que contribui para ndo aumentar os
niveis de estresse parental. Destaca-se a importancia de um apoio social para os cuidadores
enfrentarem o adoecimento do filho de forma saudavel e eficaz, o que pode interferir

diretamente na propria experiéncia da crianca/adolescente.

Ao buscar compreender a experiéncia dos cuidadores, ressalta-se a importancia de
explorar as estratégias de enfrentamento utilizadas no contexto de cuidados paliativos. Bousso,
Misko, Mendes-Castillo & Rossato (2012) realizaram um estudo com o objetivo de explorar
como as familias definem e manejam as suas vidas quando tém uma crianca ou adolescente em
cuidados paliativos em casa. A analise fornece insights sobre praticas e problemas inerentes a
gestdo das suas vidas cotidianas que sdo encontrados quando a familia tem uma crianga em
cuidados paliativos em casa. O artigo discute as implicagdes para os cuidados paliativos

relacionados com o desenvolvimento da préatica de enfermagem de familia.

Melin-Johansson, Axelsson, Grundberg & Hallgvist (2014) realizaram uma revisédo de
literatura com o objetivo de desenvolver o conhecimento sobre a experiéncia parental diante da
iminéncia de morte do filho em cuidados paliativos. A analise foi composta por cinco
categorias: comunicagdo genuina, relacionamento sincero, respeito como prioridade, alivio do
sofrimento e necessidade de suporte. Os autores puderam concluir que os profissionais de satde
precisam de uma formacdo mais adequada para o cuidado paliativo pediatrico e necessitam de

um treinamento para questoes existenciais.

Ainda quanto a percepcao dos pais acerca dos cuidados no final de vida dos filhos,
Aschenbrenner, Winters & Belknap (2012), através de uma revisdo de literatura, puderam
identificar temas recorrentes como a ma comunicagdo de informacdes, o suporte emocional
inadequado, a manutencéo da relacdo entre pais e filhos na vida e na morte, a qualidade de
cuidados que continua apds a morte da crianga, 0 impacto na qualidade de vida e a dificil

decisdo de encerrar o suporte de vida.
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No que se refere a estudos sobre o processo de luto, Van der Geest (2014) buscou
explorar a percep¢do dos pais acerca da interagdo com a equipe de salde (comunicagdo,
continuidade dos cuidados e envolvimento dos pais) e 0 manejo dos sintomas durante a fase
dos cuidados paliativos pediatricos. Usou-se um questionario com escala Likert de cinco pontos
para avaliar o luto (Inventory of Traumatic Grief), aplicado a 89 pais que haviam perdido filhos
com cancer. Nesse estudo foi possivel identificar que a interagdo com profissionais de salde,
especialmente a comunicacao e a continuidade dos cuidados, e a gestdo de sintomas em criancas

gue morrem de cancer estdo associados ao processo de luto parental em longo prazo.

Com uma perspectiva fenomenoldgica, Kars, Grypdonck &Van Delden (2011)
realizaram entrevistas com pais e criangas com o objetivo de elucidar a experiéncia dos pais ao
cuidar, em casa, do seu filho com cancer incuravel e mostrar como os pais dao sentido as suas
experiéncias ao longo da fase de fim de vida. Foi possivel concluir que a esséncia da
parentalidade durante os estagios foi capturada pela nocao de ser significativo para a crianca e
preservar a relacédo pai-filho. Os pais foram capazes de lidar melhor com a fase final de vida do
filho para sustentar o seu papel parental devido a sua capacidade de adiar a dor, desfrutar de
expressdes de felicidade de seu filho, ver a preservacdo da identidade da crianca, apesar de
perdas fisicas, e apreciar as recompensas advindas da interagdo com o filho por estarem

disponiveis ao seu cuidado.

Através de um estudo longitudinal, no qual foram realizadas 72 entrevistas narrativas
para acompanhar sete casos, Tan, Docherty, Barfield & Brandon (2012) buscaram descrever a
experiéncia de luto de pais de criancas que morrem sob complexas condicdes cronicas. Os
autores identificaram a natureza complexa e longitudinal do luto e destacaram que o suporte
antecipado antes da morte da crianga pode ajudar os pais na transicdo do cuidado intenso a
crianca para o enfrentamento da sua morte. Destaca-se, desta forma, a importancia de explorar
0 conceito de luto antecipatorio com o objetivo de melhor compreender a experiéncia parental,

assim como poder ofertar uma melhor assisténcia.

Tratando-se do processo de luto a partir da perspectiva dos pais, porém fora do contexto
de cuidados paliativos, Terry (2012) publicou um relato autobiografico sobre a perda de uma
filha de 29 anos de idade, decorrente de pneumonia e falta de cuidado com a saude. Ao inveés
de definir fases, a autora relatou o processo de luto como um caminho a ser percorrido em um
deserto, estacOes caracterizadas por experiéncias especificas diante da perda, revelando um

novo padrdo de normalidade. Desafiando algumas nocGes de longa data do processo de luto e
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reforcando os outros, este estudo fornece uma visdo fruto de uma experiéncia pessoal, na qual

se destaca 0 peso da dor da perda.

Alam, Barrera, D'Agostino, Nicholas & Schneiderman (2012) buscaram compreender o
processo de luto em maes e pais que perderam os filhos por cancer, através de um estudo
longitudinal em que 31 pais foram entrevistados 6 e 18 meses apds a morte do filho. Foi possivel
identificar diferencas entre as reac6es do pai e da méde e mudangas ao longo do tempo: os pais
apresentaram maior foco no trabalho e as mées mostraram mais expressoes de luto; as mées se
focaram mais na crianga enquanto os pais focaram nas tarefas; as mées negligenciaram as
relacbes com os outros filhos; e, por fim, foi possivel identificar uma mudanca no

relacionamento do casal ao longo do tempo.

Embora ndo tratem de pais de criancas com cancer em cuidados paliativos, através da
realizacdo de entrevista semiestruturada e a realizagdo de dois desenhos, Limeira (2012) tinha
como objetivo compreender como as maes da crianga com Fibrose Cistica vivenciam o luto
pela perda da satde do seu filho. Os resultados confirmaram a hipdtese de que a mée da crianca
tem conhecimento sobre a doenca, tem consciéncia da ameaca de morte e compreende que 0
tratamento pode proporcionar ao seu filho melhor qualidade de vida. Para as mées, a morte
iminente provoca uma reorganizacao envolvendo mudancas internas e externas que favorecem

a ressignificacdo de suas vidas, a partir do enfrentamento da doenca.

Em sua dissertagdo de mestrado, Pandolfi (2012) apresentou como objetivo observar e
compreender a construcdo de significados vivenciados no processo de luto de 16 mées que
perderam filhos e/ou filhas por causas diversas, através de entrevistas semiestruturadas. A
construcao dos significados relacionou-se com as circunstancias da perda e os rituais fanebres;
a dindmica familiar; as expectativas depositadas no filho e os recursos de apoio social. As mées
relataram uma mudanca na maneira de encarar a vida, na maneira de avaliar o outro, além de
expressarem um crescimento espiritual. Em relagéo ao significado de morte, a maioria consegue

compreender a situacdo, aceitando que nada poderia ser feito para evitar a morte de seus filhos.

Quintana, Wottrich, Cherer & Ries (2011) utilizaram entrevistas semiestruturadas e
grupos de discussdes, constituidos por pais/cuidadores, acompanhantes das criangas e
adolescentes, diagnosticados com cancer, durante a internacdo em um hospital publico, para
compreender a significacdo que atribuem as relacfes entre esse diagnostico e a sua dindmica

familiar. Apesar do conhecimento social de que a doenca é algo referente a ordem do
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incontrolavel, os entrevistados demonstraram um esfor¢o no sentido de controlar a situacao de
adoecimento. Os sentimentos de impoténcia e culpa surgem diante da impossibilidade de
controlar o adoecimento do filho, assim como uma situacéo de sobrecarga implicada na posi¢ao

onipotente em que se coloca o cuidador principal, desencadeando o sentimento de desamparo.

Foi possivel observar, diante dos estudos selecionados, que o cuidador experiencia,
junto a crianga/adolescente, uma realidade complexa e dificuldades impostas pelo adoecimento
e pelo contexto de cuidados paliativos. A realidade dos cuidados paliativos impacta a propria
dindmica familiar, o que foi evidenciado em diversos estudos nesta revisdo. Diante das perdas
vivenciadas ao longo do adoecimento e diante da iminéncia de morte apresentada pelo contexto
de cuidados paliativos, os estudos também evidenciam o processo de luto experienciado pelos

pais/familiares nessa realidade.

A PERSPECTIVA DA CRIANCA/ADOLESCENTE

Apesar da escassez de estudos que priorizem a perspectiva da crianga/adolescente, foi
possivel destacar, nesses estudos, duas subcategorias: estudos com foco no processo de luto e

um estudo que abordou o impacto dos cuidados paliativos.

Em sua dissertacdo de mestrado, Borghi (2012) buscou explorar a experiéncia da crianga
e do adolescente em cuidados paliativos no manejo diario da dor, assim como compreender
como a crianga e o adolescente em cuidados paliativos descrevem a intensidade, a qualidade e
a localizacéo da dor. Para isto, foram realizadas entrevistas com criangas e adolescentes, entre
6 a 17 anos, portadores de uma doencga cronica em cuidados paliativos e matriculados em um
Ambulatdrio de Dor e Cuidados Paliativos de um Hospital Escola Pediatrico de carater pablico
de nivel terciario. As criancas descreveram a dor de acordo com componentes sensoriais e
avaliativos e o0s adolescentes expressaram sua dor utilizando componentes sensoriais,
avaliativos e afetivos. A autora destacou que, apesar da dificuldade de entrevistar criangas e
adolescentes, eles tém muito a dizer e a ensinar, principalmente sobre 0 manejo da dor no

cotidiano.

Tratando-se do processo de luto fora do contexto de cuidados paliativos, Kappel (2013)
explorou as consequéncias do luto infantil através de entrevistas com 25 criancas alunas de uma

escola publica da zona rural. Como resultado, destacou-se a necessidade de refletir sobre o tema
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proposto, sendo ressaltado o uso das representacdes sociais como recurso metodologico — que
possibilitou ampliar o conhecimento sobre as concepgdes que as criangas fazem sobre a morte.
Esse tipo de estudo pode auxiliar os professores a abordarem o tema da morte no ambiente

escolar.

No que se refere ao processo de luto, Torres (1980) teceu consideracdes sobre o papel
do psicologo no atendimento a crianca terminal, abarcando tanto a atuacdo com a equipe, quanto
com a familia e com a prdpria crianca. Em trabalho posterior, Torres, Guedes e Ebert (1990)
discutiram o processo de luto antecipatorio vivido pela crianca terminal, sua familia e a equipe
de atendimento. Para os autores, ressalta-se a importancia da leitura psicolégica dos
comportamentos envolvidos neste processo de luto e a necessidade de um suporte terapéutico
emocional que possibilite aos pais dar a assisténcia de que a crianga necessita, preservar 0s
irmdos e permitir & equipe continuar terapeuticamente util e suportiva, evitando, assim, o

doloroso isolamento psicoldgico a que, na maioria das vezes, a crianca é submetida.

A dissertacdo de mestrado de Augusta (2011) buscou explorar o processo de luto na
crianca a partir de uma perspectiva sociologica, tendo sido realizado um grupo focal como
técnica participativa e contexto privilegiado de coleta de dados. A pesquisa permitiu destacar a
capacidade das criancas refletirem e se expressarem, sem preconceitos, sobre tudo o que as
rodeia, o que promove a ideia de valorizac¢ao das suas vivéncias, das suas experiéncias e da sua
percepcdo do mundo e de si mesmas, assim como sua capacidade de controlar emocdes e
sentimentos, apoiadas na ajuda emocional e incondicional, o que reduz o sofrimento real que

uma perda por morte pode causar.

Anton & Favero (2011) revisaram a literatura sobre o luto infantil decorrente da morte
repentina dos genitores. A analise dos artigos destacou a relevancia da comunicacéo aberta com
a crianca e a criacdo de um espaco de escuta e expressdo dos seus sentimentos. Destacou-se
também a importancia do processo psicoterapéutico com a crianga e seus cuidadores a fim de

auxiliar a ambos no processo de elaboracao da perda.

Sob a perspectiva da crianca ou do adolescente, foi também possivel encontrar estudos
que focalizaram a questdo da morte e do adoecimento, apesar de ndo delimitarem o contexto de
cuidados paliativos. Coelho (2012) realizou uma dissertacdo de mestrado com o objetivo de
compreender a experiéncia de criangas frente a cirurgia cardiaca corretiva, desvelando os

significados atribuidos a morte. Para tal, a pesquisadora realizou quatro encontros com criangas



34

cardiopatas a serem submetidas a cirurgia: um com o0s pais (compreensdo do contexto da
crianca) e trés encontros tematicos com a crianga, nos quais foram utilizados desenhos, colagem

e verbalizacdo sobre a producéo, e completando a historia.

Como significados atribuidos a morte, Coelho (2012) p6de identificar a associacao da
cirurgia cardiaca com a morte, além da personificacdo da morte estar relacionada com
elementos do cotidiano ribeirinho na figura da onca, dos bichos da &gua do rio, do barco a ser
destruido por uma onda e dos instrumentos de caca de animais. A morte demonstrou estar
fortemente associada também ao sofrimento dos familiares e da equipe de saude, percebidos
pela crianga. Destacou-se, no estudo, a necessidade da crianga em falar sobre a ameaga de morte

pessoal e dos temores do momento pre-cirurgico.

No que se refere ao adoecimento, Valeriano (2015) buscou analisar os significados
atribuidos pela crianga ao cancer infantil através de um estudo de caso com uma crianga de
quatro anos e nove meses. A participante do estudo evidenciou as perdas referentes ao
afastamento do lar, de pessoas afetivamente significativas e as restricdes impostas pelo
tratamento. A autora destacou a importancia da psico-oncologia na compreensdo do cancer

infantil e seus desdobramentos nos estudos sobre familia e desenvolvimento humano.

No que se refere ao processo de adoecimento do adolescente, lamim (2011) pretendeu
desvelar o significado da vivéncia do cancer entre adolescentes, por meio da pesquisa com o
Acompanhamento Terapéutico, identificando as respostas de enfrentamento do adolescente
diante da vivéncia do cancer. Os dados obtidos com a aplicacdo do Inventario Multifatorial de
Coping para Adolescentes (IMCA-43) permitiram observar que o0 adoecimento traz
repercussdes de ordem fisicas, emocionalis e sociais, e que a vivéncia do cancer na adolescéncia
provoca isolamento social, dificuldades de dar continuidade aos estudos, o que coloca o
adolescente diante de duas transicdes: a propria adaptacdo a fase de adolescéncia e a experiéncia

de adoecimento.

Arruda (2013), em sua dissertacdo de mestrado, buscou compreender as vivéncias de
cuidadores-familiares e de criancas em tratamento de recidiva de cancer, através da realizacdo
de uma entrevista semiestruturada com o familiar e duas sessdes de aplicagdo do procedimento
de Desenhos-Estdrias com a crianca. A necessidade de reiniciar o tratamento implicou em uma
reorganizacdo da dindmica familiar, pelo fortalecimento afetivo para enfrentamento do

cotidiano terapéutico. As relacées entre pais e filhos foram marcadas pela comunicacéo e pelos
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significados atribuidos ao adoecer e, como recursos importantes para o enfrentamento, a
religiosidade e a busca de senso de controle se destacaram para os cuidadores, ao passo que as
criancas buscaram manter a proximidade afetiva com os cuidadores e fortalecer o sentimento
de seguranca. A pesquisa torna-se relevante no momento em que a compreensdo das vivéncias
da crianca e de seu cuidador-familiar pode favorecer o planejamento de intervencdes
psicologicas que auxiliem no enfrentamento do adoecimento, contribuindo para a

implementacdo dos cuidados paliativos.

Dentre os estudos encontrados nesta revisdo da literatura, seis deles enfatizam o
processo de luto antecipatorio. Aguiar (2005), em sua dissertacdo, explorou o luto antecipatorio
a partir da perspectiva de uma criangca. Com 0 objetivo de discutir questdes referentes ao
processo de compreensdo da condigdo de mortalidade, bem como de enfrentamento da propria
morte pela crianca, a autora acompanhou uma crianga de nove anos, com cancer e ja sem
possibilidades de cura, utilizando a realizacdo de desenhos. Através da anélise dos desenhos,
foi possivel considerar pontos importantes para a compreensdo do que acontece no mundo
interno da crianga e a forma como ela experiencia este processo, com a possibilidade de
promover um maior conhecimento profissional sobre o assunto, abrindo novas perspectivas de

atendimento ao doente e lhe proporcionando melhor qualidade de vida.

Em seu estudo, Aguiar (2005) concluiu que a crianca foi capaz de perceber a
terminalidade e que, conforme aponta a literatura, com nove anos de idade a crianca ja tem a
apreensdo do conceito de morte como irreversivel, definitiva e permanente. Sobre a fase
terminal, a autora identificou uma ambivaléncia entre a vida e a morte, no momento em que a
crianca participante da pesquisa evidenciou uma angustia pela separacdo dos familiares e pelo
medo diante da transformacdo que viria com a morte, inclusive diante da perda da vitalidade
fisica. Evidenciou-se também, na pesquisa realizada por Aguiar (2005), duas questdes
relevantes: a tentativa da crianga de proteger a mée do sofrimento advindo pelo seu adoecimento

e busca por exaltar a vida o tempo todo, mesmo com a percepc¢éo da terminalidade.

J& Bennet et al (2011) analisaram o processo de luto antecipatdrio a partir da perspectiva
dos pais através de um estudo de caso. Os autores buscaram apresentar uma abordagem
interdisciplinar de cuidados paliativos para satisfazer as necessidades complexas de luto de uma
familia que estava a espera de uma crianga com uma doenca congénita. Foi possivel perceber a
importancia do cuidado com a gestacdo, das questdes bioéticas, da facilitacdo do apego e do

processo de luto, assim como da comunicacao e do suporte necessario da equipe de saude.
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Fora do contexto de Cuidados Paliativos, quatro estudos se destacaram ao abordar o
processo de luto antecipatério. Um deles foi o estudo de Gaino et al (2012) que, com base em
cenas do filme “Em busca da luz” (1988), buscaram compreender a vivéncia do luto
antecipatdrio pelos pais de uma crianga acometida por uma doenca crénica. Os autores
elaboraram trés categorias de analise: a perda do filho — 0 modo como os pais vivenciam esta
situacdo; existéncia, temporalidade e finitude — o ser lidando com o tempo apds o diagnostico
de uma doenca croénica; finitude — ideia de morte e o possivel amparo religioso desta vivéncia.
Tais categorias tornaram possivel uma maior compreensdo da experiéncia do luto antecipatério
como uma preparacdo para o enfrentamento da morte do filho, com toda a complexidade

envolvida nesta vivéncia.

Al-Gamal e Long (2010) propuseram um estudo comparativo entre o luto antecipatorio
de pais de criancas diagnosticadas com cancer e aqueles cujos filhos foram diagnosticados 6 —
12 meses antes. Foram realizadas entrevistas estruturadas para avaliar o luto antecipatério. Os
autores identificaram que menos da metade dos pais, em ambos 0s grupos, relataram estar em
paz com eles mesmos e com a sua situagao na vida. Os pais das criangas recém-diagnosticados
relataram respostas de luto antecipatorio mais graves do que aqueles do segundo grupo.
Concluiram que os profissionais de salde devem encorajar 0s pais a discutir sentimentos
negativos relacionados ao resultado potencial da doenga do seu filho, assim como as condic¢oes
do hospital precisam incluir a prestagéo e a promocéao dos servigos do grupo de apoio para 0s

pais.

Al-Gamal (2013) realizou um novo estudo no qual buscou descrever a qualidade de vida
e 0 luto antecipatdrio de pais jorTatianos que vivem com uma crianca com paralisia cerebral.
204 pais e maes foram recrutados de centros de satde que fornecem assisténcia para criancas
com paralisia cerebral na Jordania, sendo realizadas entrevistas estruturadas. A maioria dos pais
relatou que a prestacao de cuidados para uma crianca com paralisia cerebral exige maior energia
emocional e determinacdo do que esperava. Os pais com alto nivel de intensidade de luto
antecipatorio tinham baixa qualidade de vida. Os resultados deste estudo apresentam
implicagdes importantes para o cuidado centrado na familia e serve como indicador para

politicas que visem melhorar as vidas dos pais e das criangas com paralisia cerebral.

Em estudo posterior, Al-Gamal & Long (2014) realizaram entrevistas semi-estruturadas
com 204 pais, no qual medidas padronizadas de depressao, estresse e a percepgédo de suporte

social dos cuidadores foram avaliadas. O objetivo do estudo foi explorar um instrumento para
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avaliar o luto antecipatdrio de pais de criancas com paralisia cerebral, sendo possivel observar
que o instrumento proposto demonstrou bons indices de consisténcia interna, confiabilidade e
validade de construto. Na auséncia de uma medida para a avaliagdo do luto antecipatorio,
especificamente em pais de criangcas com paralisia cerebral, a Paralisia Cerebral MM-CGI

demonstrou ser uma ferramenta eficaz de avaliacdo para clinicos e pesquisadores.

De uma maneira geral, foi possivel observar um equilibrio entre a literatura nacional e
a literatura internacional, sendo que a maior parte das pesquisas empiricas corresponde a
estudos estrangeiros €, na literatura nacional, a maior parte caracteriza-se como uma revisao de
literatura. Destaca-se na literatura nacional a presenca significativa, mesmo que ainda timida,

de dissertacdes e teses que abordam ou se aproximam do tema do atual estudo.

Ao observar as producdes nacionais e internacionais, foi possivel identificar que houve
um equilibrio no nimero de estudos no que se refere a temética da gestdo do cuidado paliativo
e ao processo de luto (sem estar no contexto de cuidados paliativos). No que se refere a estudos
que explorem a perspectiva da crianga/adolescente, houve um predominio de estudos nacionais,
dentre eles teses e dissertagdes, assim como houve um predominio de estudos internacionais
quando se trata de estudos que abordem a perspectiva dos pais/familiares diante do adoecimento

infantil.

Quanto aos métodos de pesquisa, foi possivel observar um equilibrio entre estudos de
revisdo de literatura e estudos empiricos. Tratando-se dos estudos empiricos, houve um
predominio do instrumento da entrevista como estratégia de coleta de dados, assim como a
andlise de prontuarios clinicos, sendo os dados gerados a partir da equipe de satude. N&o foi
possivel identificar posicGes divergentes entre os estudos, no momento em que a maioria
corrobora para a relevancia de se estudar e dedicar atencdo necessaria para o paciente infantil e

os familiares, diante do impacto evidenciado do adoecimento e do cuidado paliativo.

Além disso, a maioria das pesquisas encontradas ressalta a necessidade de um maior
namero de estudos sobre a perspectiva da crianga/adolescente, privilegiando o relato dee sua
prépria experiéncia de adoecimento, de modo a produzir resultados mais conclusivos. Destaca-
se também a importancia de estudos que busquem compreender a relagdo entre os familiares e
0s pais no contexto de cuidados paliativos, apresentando, desta forma, uma visdo mais ampla
sobre esta realidade. Tais resultados podem colaborar com o aperfeicoamento da préatica e com

a assisténcia ofertada tanto para a crianga/adolescente quanto para os seus familiares.
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2.2 PROBLEMA DE PESQUISA

O contexto de cuidados paliativos convida o paciente, os familiares e os profissionais
de salde a se envolverem em um processo de busca de significados e de regulacdo afetivo-
semidtica relativos ao viver e ao morrer (Prade, Casellato e Silva, 2008). Este estudo busca uma
maior compreensao e exploracdo da experiéncia vivenciada pela crianga e pelo adolescente em
cuidados paliativos e pelos seus familiares, 0s quais sofrem uma ruptura ndo normativa, ou seja,

nao prevista na sua trajetéria de vida.

Diante da revisdo de literatura realizada foi possivel identificar algumas lacunas. Foram
encontrados escassos estudos sobre o luto antecipatério no contexto de cuidados paliativos
pediatricos, poucos estudos que abordam a experiéncia da crianca e do adolescente a partir da
perspectiva dos mesmos, assim como ndo foram encontrados estudos que explorem a relacéo
entre a experiéncia da criangca/adolescente em cuidados paliativos e os seus familiares nesse
contexto. Em paralelo a revisdo cientifica, a experiéncia profissional da autora permite
identificar uma dificuldade para abordar o tema morte, mesmo no contexto de cuidados
paliativos pediatricos; e, ao acompanhar, enquanto psicologa, pacientes e familiares

enfrentando tal realidade, foi possivel identificar a vivéncia do luto antecipatorio.

Destaca-se, também, a passividade com a qual a crianca é tratada socialmente,
principalmente no ambiente hospitalar, sendo representada apenas pelos seus responsaveis. Tal
realidade faz questionar a necessidade e importancia de escutar a crianca/adolescente acerca da
sua propria experiéncia, para melhor compreender tal realidade e assim ofertar uma assisténcia
mais adequada. Isso implica em um aperfeicoamento da prépria pratica multiprofissional no

contexto de cuidados paliativos pediatricos.

Assim posto, questiona-se como se configura a experiéncia e o processo de luto
antecipatorio de criancas e adolescentes em cuidados paliativos e de seus cuidadores. De que
forma se desenvolvem as estratégias de regulacdo afetivo-semiotica diante de tal experiéncia?
A perspectiva desenvolvimental implica em uma anélise da trajetoria no fluxo temporal, a partir
do diagnostico/adoecimento do paciente, até 0 momento em que sdo definidos e experienciados
os cuidados paliativos e a iminéncia da morte. Ressalta-se a importancia de aprofundamento no

tema para a reflexdo sobre as praticas envolvidas na assisténcia a satide em tal contexto.
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A Figura 2, a seqguir, foi elaborada para delimitar o problema de pesquisa proposto neste
estudo, explicitando aspectos apresentados na revisdo de literatura e aspectos relacionados a
pratica e perspectiva profissional da autora. Da mesma forma, a figura também apresenta o

problema de pesquisa e 0s objetivos do estudo.
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FIGURA 2: FIGURA ILUSTRATIVA SOBRE A DELIMITACAO DO PROBLEMA DE PESQUISA

2.3 OBJETIVOS

2.3.1 OBJETIVO GERAL

Compreender a experiéncia de adoecimento de criangas e adolescentes com cancer em

cuidados paliativos e dos seus cuidadores nesse contexto.

2.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
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1. A partir das narrativas das criancas, dos adolescentes e dos cuidadores:

a. Analisar a trajetdria de adoecimento, identificando as crencas e os sentimentos
apresentados ao longo das narrativas;

b. Caracterizar o processo de luto antecipatorio vivenciado nas diferentes fases do
adoecimento;

c. ldentificar, na trajetdria, os signos e praticas que regulam a experiéncia de luto
antecipatorio em cuidados paliativos, destacando as estratégias de regulacdo
afetivo-semiotica utilizadas;

2. Analisar as interacOes entre a experiéncia de adoecimento das criancas e dos
adolescentes e a experiéncia dos cuidadores;
3. Analisar, através dos processos imaginativos, as significacbes da crianca, do

adolescente e do cuidador sobre o futuro diante da iminéncia da morte.
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3. FUNDAMENTACAO TEORICA

A fundamentacdo teorica deste projeto se organiza em dois eixos: a perspectiva da
psicologia semidtico cultural do desenvolvimento e a temética da morte e do morrer na infancia.
A abordagem da Psicologia Semidtico-Cultural busca identificar como, em um conjunto de
mudancas, repleto de significados, linguagem e discursos, cada pessoa constroi sentido sobre a
sua existéncia (Zittoun, 2015). Especial atencdo sera dada aos conceitos de ruptura, transicao,

ambivaléncia e imaginagéo na perspectiva de tal abordagem.

O segundo eixo, com o objetivo de aprofundar aspectos do contexto de cuidados
paliativos pediatricos, abordara questdes relacionadas a morte e cultura, a oncologia pediatrica,

a abordagem dos cuidados paliativos e ao processo de luto — parental, infantil e antecipatorio.

3.1 PSICOLOGIA SEMIOTICO-CULTURAL DO DESENVOLVIMENTO

O referencial tedrico adotado neste estudo € a perspectiva da Psicologia Semidtico-
Cultural do Desenvolvimento, que ressalta a importancia do tempo irreversivel e do contexto
para a compreensdo do comportamento humano, assim como a sua natureza semiotica e
dialégica. O valor do contexto cultural e a nogdo do tempo enquanto irreversivel sdo
fundamentais para explorar o contexto dos cuidados paliativos pediatricos. Outra contribuicdo
relevante desta abordagem para responder ao objetivo desse estudo é o seu potencial de explorar

teoricamente as evidéncias de ambivaléncias e tensdes presentes nas trajetorias da vida humana.

E possivel pressupor que a morte se caracteriza como um fendémeno bioldgico e social,
além de culturalmente regulada através da combinacao de diversos signos compartilhados que
atuam como um guia social. Ao buscar compreender o fendmeno dos cuidados paliativos no
contexto da oncologia pediatrica, pode-se perceber que a nogdo cultural sobre a morte vem
associada a valores sociais e sdo internalizadas individualmente, de maneira particular. A
Psicologia Semiotico Cultural desenvolve ferramentas para compreender diversas situagcdes em
seus contextos sociais e culturais, além de identificar processos de mudanca e criatividade em
cada situacdo (Zittoun, 2015).
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A Psicologia Semiotico Cultural apresenta quatro pressupostos: a pessoa é concebida
como uma unidade; a pessoa deve ser estudada dentro do mundo social e cultural, em um tempo
e espaco especificos, considerando que o contexto possui material e objetos simbolicos que
permitem ou inibem a acdo humana; o tempo como irreversivel, 0 que caracteriza a natureza
dindmica da experiéncia humana, temporal e historica; e, por fim, o foco no processo de

construcdo de significado (Zittoun, 2015).

A perspectiva do desenvolvimento implica em compreender que o processo envolve a
transformacdo qualitativa dos sistemas abertos, que estdo constantemente em relacdo com o
ambiente. Para estudar o desenvolvimento, é preciso considerar que este é regulado por signos
— 0s signos sdo construidos para organizar e dar sentido a experiéncia subjetiva humana, o que

configura a regulacdo semiotica (Valsiner, 2012).

De acordo com Bruner (1997), a cultura influencia a mente humana, auxiliando na
construcao de significados para as a¢des, assim como formulando um sistema interpretativo
para as crengas, desejos e significados. Da mesma forma com a qual a cultura constitui a mente

humana, é também constituida por esta mediante a criacdo dos significados.

Segundo Valsiner (2012), o mundo dos seres humanos é cultivado, através da
transformacéo dos recursos naturais em um mundo significativo dos objetos. O sujeito possui
um papel ativo no seu curso de desenvolvimento e na construcdo de conhecimento,
transformando e sendo transformado pelas mensagens culturais, o que implica a construcéo da
novidade. Valsiner (2012) considera a cultura, dessa forma, enquanto algo dindmico e
processual que ocorre dentro dos sistemas psicologicos humanos, através dos processos pelos
quais 0 sujeito se relaciona com o mundo. Segundo o autor, é papel do estudo do
desenvolvimento compreender a relacdo de troca entre o sujeito e 0 seu ambiente cultural,

mediada semioticamente, através da construcao e uso de significados.

Os significados possibilitam a regulacdo do self através de uma construcdo
hierarquicamente organizada. O individuo constroi e reconstrdi constantemente hierarquias de
significados, as quais regulam a sua acdo no contexto do aqui-e-agora, permitindo a emergéncia
da novidade (Valsiner, 2000). Um mesmo contexto é capaz de produzir diversos significados
pra cada individuo, utilizando signos de diferentes niveis de generalizacao (Valsiner, 2000). Os
signos — mediadores semioticos — sdo responsaveis pelo funcionamento do fenémeno

psicolégico humano.
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Os signos sdo recursos que apresentam e representam certos aspectos de uma
determinada realidade (Abbey e Valsiner, 2005). Diante da demanda de adaptacéo as constantes
e inmeras incertezas das experiéncias pessoais, ao longo do tempo, os signos exercem a funcédo
de facilitar a compreensdo de fendmenos pessoais e/ou sociais complexos. Abordando o uso e
as funcGes dos signos na vida humana, Valsiner (2005) afirma que o signo € um instrumento de
mediacdo semidtica e abrange o passado para o futuro possivel, o que permite que o individuo
lide com o presente frente a tantas possibilidades do futuro, através de mecanismos semidticos.
Os signos ndo apenas nomeiam, mas relacionam eventos e podem ser caracterizados como um
campo de possibilidades de significacdo. O signo pode ser visto como o promotor do

desenvolvimento (Valsiner, 2007).

De acordo com Abbey (2012), o ser humano utiliza signos para organizar a sua relagéo
com o mundo e uma questao central para a Psicologia Semidtico Cultural € compreender como
os significados emergem e se modificam ao longo do tempo para, a partir dai, entender a forma
Como pensamos, sentimos e agimos. A autora pontua que 0s novos significados emergem diante
da superacdo de momentos de ambivaléncia, que surge frente ao que é vivido no momento
presente em contraponto ao que pode vir a ser. A ambivaléncia persiste em busca de uma
solucéo e 0s signos que emergem nesse processo permite que a pessoa crie uma ordem que guie
as suas acles no presente, além de permitir que hajam transformac@es no futuro se necessario
(Abbey, 2012).

As mentes humanas fabricam os signos, sendo por eles operadas através da mediagao
semidtica (Valsiner, 2012). A construcdo humana de significados é repleta de ambivaléncias,
sendo marcadas por limites de tempo; tanto as experiéncias passadas quanto as possibilidades
futuras sdo influenciadas pelo presente através da construcdo pessoal semittica. De acordo o
autor, é através desse fluxo temporal que a emergéncia da novidade dos processos semioticos

seja garantida constantemente.

Os mecanismos permitem que o sujeito mantenha-se distante do seu contexto de vida
imediato (Valsiner, 2000/2012). Desta forma, a pessoa se torna tanto ator da situagéo quanto
um agente reflexivo sobre o seu contexto imediato. O papel de agente reflexivo do contexto
possibilita a ampliacdo do tempo irreversivel no momento em que o sujeito se torna capaz de
considerar em seu sistema psicoldgico os eventos passados e imaginar os contextos futuros,

considerando também a perspectiva de outras pessoas (Valsiner, 2000).
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Os signos no presente auxiliam na significacdo acerca da variedade de possiveis
construcdes de experiéncias futuras, possibilitando que elas sejam antecipadas subjetivamente.
Isto significa que o individuo se orienta para situacfes futuras através da construcdo de
significados antecipadamente, com base em vivéncias passadas (Valsiner, 2005). Desta forma,
entende-se que sdo construidos signos com niveis suficientes de abstracdo (hipergeneralizados,
promotores em sua func¢do) que funcionam como guias para as futuras acoes e construcoes

semidticas.

A mediacdo semiotica permite um distanciamento psicolégico do aqui-e-agora,
favorecendo uma dialogicidade com o sistema do self. Essa ontogenia é guiada pelo signo
promotor, o qual consiste em significados generalizados tipo campo que orientam o self na
construcdo de significados em qualquer contexto (Valsiner, 2004). O processo de mediacao
semidtica envolve signos em alto nivel, os quais flexibilizam a hierarquia de signos para futuras
transformacdes necessarias. O signo promotor também funciona como um tradutor particular
de experiéncia do nivel microgenético para o ontogenético. O signo promotor enfatiza a
extensdo temporal orientada para o futuro. Os signos promotores possuem uma maior abstracéo
e tem a funcdo de guiar diante das diversas possibilidades de construgdes futuras. Todo
mediador semidtico pode funcionar como um signo promotor — iSSO Ocorre N0 Processo
microgenético no presente. O papel desses signos é de feed-forward — eles disponibilizam a
gama de possibilidades de significados para futuras experiéncias com o mundo. O signo se torna

promotor ao canalizar as a¢des futuras e internaliza-las na forma de sentimentos.

Valsiner (2007) define a cultura destacando a sua natureza dinamica e processual dentro
dos sistemas psicologicos humanos, o que envolve as relagGes interpessoais (em relagéo a outra
pessoa), assim como o dominio intrapessoal (agir, pensar e sentir). Para o autor, a cultura
consiste nos processos de internalizacdo e externalizagdo, nos quais o0 mundo social e o sujeito

se constituem mutuamente.

A internalizacdo € o processo que envolve a percepcdo e a analise das experiéncias
existentes no mundo social, dentro do dominio intrapsicolégico, na construgdo de uma sintese.
Ja a externalizacdo se caracteriza pela transposicdo do conteddo da cultura pessoal —
intrapsicoldgica — para 0 mundo social e a subsequente modificacdo do ambiente, a qual produz
uma sintese desse material (Valsiner, 2007). Ambos o0s processos se alimentam
prospectivamente. O processo dual de externalizagdo e internalizacdo caracteriza a

singularidade de cada individuo, diante da construcao de sinteses pessoais, mesmo sob a base
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de uma mesma influéncia cultural — que é transformada e reconstruida de modo singular
(Pontes, 2013).

Desta forma, através da compreensdo dos mecanismos semidticos envolvidos na
construcdo humana de significados e do processo dual de externalizacdo e internalizacdo que
caracteriza as sinteses pessoais, a perspectiva da Psicologia Semidtico Cultural expande as
ferramentas para o estudo das trajetdrias na vida humana. Para explorar o contexto de cuidados
paliativos pediatricos e alcancar os objetivos do estudo, serdo explorados a seguir os conceitos
de ruptura, transicdo e imaginacédo, afim de melhor compreender a trajetéria do individuo ao

longo do adoecimento até o confronto com a iminéncia da morte.

3.1.2 RUPTURA E TRANSICAO

Para auxiliar na descricdo e na compreensdo de uma trajetoria na vida humana, Zittoun
(2015) propde alguns conceitos relevantes. Aquele lugar ou atividade em que nos engajamos
regularmente pode ser definido como uma esfera da experiéncia, sendo que cada esfera
demanda determinadas atividades, apresenta certas metas e é envolvida por um campo
emocional. A esfera da experiéncia é definida como uma configuracdo de atividades,
representacdes e sentimentos, que ocorrem de forma recorrente em um determinado contexto
social (material e simbdlico), e se caracteriza como um dos padrdes de experiéncia regular e
estavel em que a pessoa se engaja. O curso de vida é composto por essas alternancias entre as

esferas da experiéncia, algumas coexistindo, outras em conflito, outras desaparecendo.

Ao longo da vida ampliamos e diversificamos as nossas esferas de experiéncia. Alguns
movimentos séo transitivos (vdo e voltam — ir ao trabalho e voltar pra casa) e outros séo
intransitivos (quando determinadas esferas desaparecem e novas sdo construidas) (Valsiner,
2007). Quando uma pessoa precisa sair de uma esfera da experiéncia para criar uma nova, pode-
se chamar de ruptura. Em uma perspectiva desenvolvimental, o aspecto importante ndo € a
causa, mas o fato da pessoa experienciar 0 momento como uma ruptura. O aspecto interessante
€ 0 que ocorre apos a experiéncia de ruptura, as mudancas e 0s processos que se desenvolvem

para o surgimento de novas formas e novos ajustamentos a nova situacdo. Esse processo de
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elaborar uma nova esfera da experiéncia € chamado de transicdo — um processo de adaptacao

a uma nova forma de ajustamento ao ambiente (Zittoun, 2006).

De acordo com Zittoun (2015), as transicdes demandam transformacdes em trés

aspectos, relacionados e mutuamente dependentes, da experiéncia humana:

1 — RedefinicGes e transformacbes na IDENTIDADE: quem vocé é, como as pessoas

veem VOCé.

2 — APRENDIZAGEM: novas formas de agir e pensar, aquisi¢cdo de linguagem e de

competéncias, o que reflete na capacidade de resolver problemas.

3 — Construcdo de SIGNIFICADO: sentido para a pessoa e na trajetdria, o que inclui

uma elaboracdo dos aspectos emocionais e simbolicos das mudancas, e a manutencao

de um senso de si e uma continuidade do self.

A ruptura assinala a mudanca de um modo de ajustamento, a emergéncia de
ambivaléncias, e um periodo no qual novas dindmicas e mudancas mais profundas precisam ser
estabelecidas. Os processos através dos quais esses ajustes sdo produzidos, por sua vez, sdo
conceituados pela mesma autora como transicdes. Assim, concebe-se que é ao longo das
transicdes que mudancas mais significativas sdo produzidas, visando a um novo encaixe mais
sustentavel entre a pessoa e 0 seu ambiente, e a uma especie de reequilibrio e restauracao do
senso de continuidade e integridade do self (Zittoun, 2009).

Para facilitar a transicdo, Zittoun (2012) aponta recursos necessarios que a pessoa
encontra em si ou no ambiente. As classes dos recursos sdo: institucionais, nas relaces
interpessoais, recursos semioticos/simbdlicos  (conhecimento social, informagdes,
conhecimento cientifico, elementos culturais) e recursos pessoais (capacidade reflexiva e
experiéncias passadas).

Esse conjunto de nogdes (rupturas e transi¢des) constitui, segundo Zittoun (2009), uma
unidade metodolégica muito proveitosa para a analise e estudo do desenvolvimento de
trajetorias de vida. Segundo a autora, os pontos de bifurcacdo e a sequéncia de comportamentos
e estratégias que os seguem, podem ser vistos como laboratorios naturais de mudancas e
emergéncias de novidades na vida das pessoas.

A morte pode ser considerada uma ruptura, na medida em que é uma das experiéncias
mais traumaticas para o ser humano, tanto por originar uma carga de perda e dor para si mesmo,
como também por culturalmente ser considerada, na maioria das sociedades, um assunto tabu.

No entanto, Zittoun (2009) pontua que, metodologicamente, os estudos dos processos de
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transicdo precisam identificar pontos de ruptura significativos que justifiguem a investigacao,
que neste estudo podem ser o diagndstico oncoldgico, a hospitalizacdo e a determinagdo dos
cuidados paliativos. Embora esses pontos sejam geralmente identificados com base em critérios
externos (representacGes sociais, fatos observaveis ou critérios definidos pelo pesquisador), é
preciso que as rupturas sejam percebidas como significativas pela propria pessoa que conta sua

histéria.

3.1.3 IMAGINACAO

A imaginacdo possui um papel importante nas rupturas e transi¢des. Quando o que é
conhecido é rompido e surge a necessidade de novos modos de agir, comecamos a explorar
novas possibilidades, experimentando opg¢des e falhando (Zittoun, 2015). Trata-se de um
processo psicologico basico (Tateo, 2017; Zittoun, 2017), uma dindmica especifica de nosso
pensamento que, sustentada pelos artefatos culturais, experiéncias pessoais e recursos sociais,

permite-nos complementar, expandir e transformar a nossa experiéncia (Zittoun, 2017).

De acordo com Zittoun (2015), a imaginacdo é o processo pelo qual nos separamos
temporariamente do aqui-e-agora e das experiéncias proximais para nos engajar em
experiéncias distantes. A imaginacdo permite expandir a nossa experiéncia, para se conectar
com 0 que ocorreu no passado e para criar novas possibilidades para o futuro, podendo ser
avaliado em trés dimensdes: passado ou futuro; aspectos concretos ou gerais/abstratos;

plausiveis e ndo plausiveis.

A imaginacdo cria esferas distantes da experiéncia, sendo algumas temporérias e outras
que se tornam recorrentes e estaveis até se tornarem esferas proximais. Tem ainda o poder de
abrir novos padrdes e permitir profundas transformacdes no curso de vida (Zittoun, 2015). De
acordo com a autora, 0 processo imaginativo pode ser compreendido como um loop dinamico
e sequencial, descrito a partir de trés dimensdes: orientagdo temporal (podendo estar dirigido
as experiéncias passadas ou futuras), plausibilidade e generalidade. Ressalta-se, ainda, a
necessidade de que o individuo retorne a experiéncia proximal quando do término da

experiéncia imaginativa.
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Segundo Zittoun (2015), a imaginacao se desenvolve ao longo de todo o curso de vida.
Ela é nutrida através das experiéncias pessoais e dos recursos sociais, além de exercer um papel
central na personalizacdo e na emergéncia do sujeito. Mesmo sendo guiada culturalmente, a

imaginacgdo é uma criagdo livre e Unica da pessoa.

Para Vygotsky (1930/2003), a imaginacgdo é importante na trajetoria da vida cultural,
pois estd na base da atividade criativa relacionada a arte, a ciéncia e a tecnologia; assim, “existe
criagdo ndo apenas ali de onde sdo originados os acontecimentos historicos, mas também onde
o ser humano imagina, combina, modifica e cria algo novo” (Vygotsky, 1930/2003, p.5). O
autor explica que, na composicao da imaginacao, sdo utilizados elementos da realidade, porém,
ao serem tomados pelo individuo, sofrem reelaboracdo e se convertem no produto da
imaginacdo. Além disso, Vygotsky (1930/2003) afirma que a imaginagao apoia-se na memoria,
fazendo uso de experiéncias anteriores para produzir novas combinacdes e elaboraces. Uma
outra relacdo apontada pelo autor é a que existe entre a imaginacéo e os sentimentos e emogoes.
Muitas vezes, as imagens imbricam sentimentos e emogGes, como acontece em situacdes como

a de luto, por exemplo.

Quando uma pessoa imagina possibilidades de acontecimentos ela esta, ao mesmo
tempo, preparando-se para ocorréncias futuras e, aumentando, com isso, sua capacidade diante
de novas experiéncias (Abbey, 2012). A imaginacdo exerce, assim, um papel orientador das

decisdes gque a pessoa assume ao longo de seu curso de vida.

Valsiner (2017) refere que a imaginacdo pode ser compreendida como um catalisador
em direcdo as experiéncias futuras. Zittoun (2015), por sua vez, acrescenta que a imaginagao
pode se constituir como um recurso transitivo ao transformar situaces desconhecidas em ideias
que podem ser funcionais para o individuo. A imaginacao, assim, pode ser compreendida como
uma atividade humana fundamental e que esta intimamente imbricada com as dinamicas

disruptivas e transicionais do curso da vida.

3.2 A MORTE E O MORRER NA INFANCIA

3.2.1 ONCOLOGIA PEDIATRICA

A oncologia pediatrica trata de neoplasias da infancia, que séo patologias provocadas

pela multiplicagdo desordenada de células que geram tumores ou prejudicam as funcGes das
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células normais (de Andréa, 2008). Além disso, como as células encontram-se prejudicadas,
elas apresentam a capacidade de invadir outras partes do corpo que estdo proximas, podendo
gerar tumores secundarios ou metastases (do Valle & Romano, 2008). Existem diversos tipos
de cancer e essa patologia atinge todos os sexos, faixas etarias, ragas e niveis socioeconémicos
(de Andréa, 2008).

A trajetoria da vida humana é marcada, em algum momento, pelo acometimento de uma
doenca, sendo possivel ocorrer com criangas, jovens, adultos ou idosos. De acordo com do
Valle & Romano (2008), algumas doencas podem ser passageiras, demandando alguns
cuidados e um breve restabelecimento, porém, outras doencas apresentam-se de forma mais
grave e requerem longo e complexo tratamento, com hospitalizacbes frequentes e um risco

elevado de morte. Uma dessas doencas € o cancer.

Do Valle & Romano (2008) ressaltam que o céancer infantil provoca transtornos
psicossociais no meio familiar. Para o tratamento do cancer infantil, torna-se necessario o
suporte de uma equipe de saude multidisciplinar e especializada, e os profissionais devem
manter uma comunicacdo clara com a familia e a crianca sobre o diagndstico, tratamento e

prognostico da doenca.

De acordo com do Valle & Romano (2008), o inicio do tratamento normalmente é
marcado pela hospitalizacdo da crianca, sendo ela e a sua familia impactadas pelo diagndstico
e pelo afastamento de casa, além da necessidade de se adaptar a um novo contexto, com novas

regras e rotinas.

Torna-se importante refletir acerca do desenvolvimento infantil, quando acometido por
uma doencga grave como o cancer. Apesar do curso do desenvolvimento poder ser alterado pela
doenca, do Valle & Romano (2008) afirmam que o processo evolutivo basico permanece. Do
nascimento aos dois anos de idade, é possivel observar que os pais, quando o bebé é acometido
pela doenca, podem sentir-se frustrados e incapacitados de suprir as necessidades de tratamento
do filho. Torna-se necessario o suporte da equipe de salde, para auxiliar os pais a lidarem com

0s sentimentos e ajudarem no cuidado a crianga.

Entre os trés e cinco anos de idade, os pais buscam proteger a crianga, limitando seu
entusiasmo e iniciativa. Nota-se, também, uma tentativa de compensar o sofrimento do filho ao

ndo impor limites e fazer mimos excessivos, 0 que pode gerar na crianga um medo, uma
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passividade e uma dependéncia dos outros, dificultando a vida social (do Valle & Romano,
2008).

A fase que corresponde ao inicio da escolaridade formal, dos seis aos onze anos de
idade, pode ser prejudicada pelo adoecimento. A enfermidade envolve idas recorrentes ao
médico, além de hospitalizacbes e das mudancas corporais como a queda do cabelo, que podem

interferir nos relacionamentos sociais da crianca (do Valle & Romano, 2008).

De acordo com do Valle & Romano (2008), dos doze aos dezoito anos de idade, o
adolescente com cancer enfrentara o adoecimento, as mudancas fisicas e a falta de autonomia
em uma fase do desenvolvimento em que hd uma preocupacdo com a aparéncia e uma
valorizacgéo dos aspectos fisicos, o que dificultara a construcdo de uma identidade fisica e sexual
segura. Os autores ressaltam que o adolescente com cancer pode ndo aderir ao tratamento diante

da negacéo da doenga, 0 que ameaga a sua vida.

Apesar de apresentar uma estatistica de cura animadora, o cancer infantil pode ocasionar
a morte quando a crianca nao responde ao tratamento, ou tem uma recaida, ou apresenta uma
infeccdo grave, a qual complica a sua condigdo de satde. Quando a cura ndo é mais possivel, é

necessario priorizar a qualidade de vida e o conforto do paciente e dos familiares.

3.2.2 CUIDADOS PALIATIVOS

Atualmente, é possivel notar que o processo de cura é o centro da assisténcia a saude,
baseada em um direcionamento aos cuidados criticos através da medicina de alta tecnologia.
Pessini (2001) destaca, desta forma, o aumento da dependéncia tecnoldgica e o enfraquecimento
das praticas humanistas e do paradigma do cuidar. A preocupacdo, 0 apreco e a presenca
solidaria junto aos pacientes perdem espaco e identifica-se um esfor¢o da medicina de prolongar

a vida a qualquer custo.

O paradigma do cuidar parte do pressuposto de aceitagdo da morte como um processo
natural e como condigdo do ser humano, a finitude. Tal paradigma permite um enfrentamento
mais concreto dos limites da mortalidade humana e, de acordo com Pessini (2001), a
preocupacdo no cuidar é com a pessoa doente, e ndo com a doenca da pessoa. Diante desta

perspectiva, a assisténcia apresenta como prioridade a dor e o sofrimento das pessoas, com um
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compromisso direto com o bem-estar do paciente. Para o autor, curar é aliviar a dor e auxiliar
0 paciente a viver e enfrentar a fragilidade, tanto no ambito corporal, quanto funcional ou

mental.

A filosofia principal da medicina paliativa é reconhecer a morte como um processo
natural do viver. Desta forma, o objetivo torna-se oferecer um cuidado de forma holistica,
abrangendo as dimensdes fisicas, psicologicas, sociais e espirituais do ser humano (Pessini,
2001). Para ofertar o cuidado de acordo com as premissas da medicina paliativa, 0s hospices se
configuram como uma forma especial de cuidar de pessoas em fase terminal da vida e apresenta
uma equipe de profissionais especializada, que esteja atenta as necessidades fisicas, sociais,
emocionais e espirituais do paciente, aléem de oferecer suporte aos familiares/cuidadores
(Wolfe, Hinds & Sourkes, 2008).

Os hospices correspondem a uma filosofia de cuidado, e ndo somente a um espago fisico.
Os hospices surgiram no século IV da era cristd, na qual uma matrona romana abriu a sua casa
aos necessitados (famintos e sedentos, enfermos, prisioneiros, estrangeiros) com o objetivo de
praticar a misericordia cristd, sendo mais tarde assumido pela Igreja. Na cidade de Lyon, em
1842, foi onde surgiu o primeiro hospice dedicado aos moribundos, através do contato com

pacientes com cancer que morriam em suas casas (Pessini, 2001).

A filosofia se expandiu e surgiu em outros lugares do mundo, como na Gra-Bretanha e
em Londres. Em 1967, destaca-se o surgimento do St. Christopher Hospice, sob a coordenacao
de Cicely Saunders, assistente social e posteriormente médica, que dedicou os cuidados a
pacientes em fase final da vida. O interesse da médica surgiu diante do contato com um judeu
refugiado que estava morrendo de cancer e, juntos, refletiram sobre a melhor forma de suprir
as necessidades do mesmo, ou seja, aliviar a dor e ter alguém que o cuidasse como pessoa
(Pessini, 2001).

O novo campo emergente da medicina paliativa requer uma equipe de salde
especializada, com o foco no controle da dor e no alivio dos sintomas (Melo, 2011). Cicely
Saunders liderou o movimento em prol da medicina paliativa e dos hospices, buscando
estratégias para lidar com os sintomas dos pacientes, através de medicacdo e apoio
sociopsicologico e espiritual. Conforme aponta Pessini (2001), o Reino Unido foi o primeiro
pais no qual foi reconhecida a medicina paliativa como uma especialidade para a medicina e,

atualmente, esta filosofia tem se expandido em diversos locais do mundo, inclusive no Brasil.



52

Para a implementacdo da politica de cuidados paliativos no Brasil, Melo (2011)
apresenta os obstaculos encontrados: falta de uma politica de alivio da dor e aspectos ligados
ao cuidado paliativo, defasagem na formacéo dos profissionais de salude, preocupacao referente
ao abuso no uso de morfina e opidides, limitacdo de fornecimento de outras drogas utilizadas
para alivio da dor e de outros sintomas, limitacdo de recursos financeiros para a pesquisa na

area de cuidados paliativos.

Uma unidade de cuidados paliativos requer uma mudanca de postura, na qual se assuma
que é possivel fazer algo para pacientes em sofrimento ou que estejam vivenciando 0s
momentos finais da vida, evitando tratamentos agressivos (Melo, 2011). Conforme a autora
descreve, a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi fundada em Sé&o Paulo,
em 1997, com o objetivo de proporcionar uma interacdo cientifica e profissional da equipe de
salde que atua e pesquisa aspectos ligados ao cuidado de pacientes cronicos ou em fase
avancgada no processo terminal, assim como qualificar a atencdo aos enfermos e incentivar as
pesquisas no campo dos cuidados paliativos. A proposta também consiste em prestar assisténcia
técnica sobre o contetido e promover discussdes sobre problemas éticos e implicagdes na pratica
dos cuidados paliativos. No Brasil, foram identificados em 2011, trinta servicos de cuidados

paliativos, de acordo com um levantamento realizado pela ABCP (Melo, 2011).

A politica de cuidados paliativos apresenta principios que devem ser seguidos em todas
as atividades desenvolvidas. De acordo com a Organizacdo Mundial de Saide (WHO, 2007),
os principios dessa abordagem sao: promover o alivio da dor e de outros sintomas estressantes;
olhar a morte como um processo natural, reafirmando a vida; ndo antecipar e nem postergar a
morte; integrar aos cuidados 0s aspectos psicossociais e espirituais; oferecer um sistema de
suporte para que 0 paciente possa viver ativamente o quanto possivel; oferecer um sistema de
suporte para que os familiares sintam-se amparados durante o processo da doenca; e, deve ser

iniciado 0 mais precocemente possivel.

Dentre os principios éticos da abordagem da medicina paliativa, destacam-se a
proporcionalidade terapéutica (deve-se levar em conta a utilidade da medida, alternativas, riscos
e beneficios, progndstico diante da acao, assim como 0s custos em todas as dimensdes para o
sujeito e para a equipe), o duplo efeito (deve haver uma razéo proporcional para a medida
terapéutica e o possivel efeito colateral), a prevencédo, o ndo-abandono (estar junto ao paciente,
estabelecendo uma comunicagdo empatica e aceitando o desafio de lidar com a finitude

humana) e a veracidade. No que se refere a veracidade, destacam-se 0s aspectos da
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comunicacdo, na qual se exige clareza na comunicacdo com o paciente e com a familia, para
torna-los ativos no processo de tomada de decisdes fortalecendo a sua autonomia (Pessini,
2001). O mesmo autor aponta para uma conspiracdo do siléncio, principalmente na cultura
latina, que apresenta como objetivo proteger o paciente da verdade, o que traz o risco de expor

0 paciente e seus familiares a novas formas de sofrimento.

De acordo com Maciel (2008), o trabalho no contexto de cuidados paliativos deve ser
realizado por uma equipe multiprofissional e o foco da atencéo se torna a pessoa adoecida, e
ndo apenas a doenca a ser curada. O autor define o doente como um ser ativo, o qual possui

direito a informagao e autonomia diante das decisfes acerca da sua saude.

No momento em que a cura ndo é uma verdade absoluta na medicina, a politica de
cuidados paliativos deve ser iniciada concomitantemente com o tratamento curativo. Desta
forma, evidencia-se a importancia do trabalho multiprofissional, que englobe a assisténcia sobre
os sintomas de forma ampla, ndo apenas abrangendo o aspecto biolégico, como também o0s
aspectos afetivo do paciente, buscando, além de aliviar, prevenir um sintoma ou uma situacédo
de crise (Maciel, 2008).

Tratando-se dos cuidados paliativos pediatricos, a atencdo deve ser centrada na familia
e no favorecimento da qualidade de vida, atendendo a todos os aspectos envolvidos no
sofrimento da crianga gravemente enferma (Zhukovsky & Robert, 2011). Os autores destacam
a especificidade da infancia e a importancia de uma abordagem adaptada a esse momento da
vida. Os profissionais envolvidos na assisténcia devem apresentar conhecimento acerca do
desenvolvimento e das diferentes fases que a infancia possui, destacando-se 0s momentos em
que a crianca é capaz de expressar seus pensamentos e 0s momentos em que ainda nao o

consegue (Barbosa, Lecussan & Oliveira, 2008).

A Academia Americana de Pediatria afirma que a oferta dos cuidados paliativos deve
iniciar no momento do diagnostico e permanecer de forma continua até a cura ou até 0 momento
da morte, de acordo com os principios que regem a politica apontas pela Organizacdo Mundial
da Saude. Alguns principios sdo apontados para um modelo integrado de Cuidado Paliativo
como o respeito a dignidade dos pacientes e do familiar, 0 acesso a um servigo competente, que
apresente suporte aos profissionais de satde, a melhoria do suporte profissional e social, assim
como melhora continua da assisténcia através da educacédo e de pesquisas (Barbosa, Lecussan
& Oliveira, 2008).



54

As criancas sdo representadas legalmente pelos seus responsaveis, que atuam na tomada
de decisdes, e 0 mesmo ocorre no contexto de cuidados paliativos pediatricos. Do ponto de vista
ético, os responsaveis devem prezar pelo maior beneficio para a crianca e esta deve ser
envolvida no processo de tomada de decisbes pertinentes ao seu cuidado, 0 maximo possivel
(Barbosa, Lecussan & Oliveira, 2008). Destaca-se a importancia da comunicagdo clara e
sincera, que possa fornecer seguranca para que os familiares possam decidir com base em suas

crencas, valores e interesses da crianca.

A abordagem do cuidado paliativo ressalta o fenbmeno da morte com o objetivo de
aplacar o sofrimento envolvido na mesma, tanto para o paciente quanto para a sua familia
(Menezes, 2004). Desta forma, o contexto de cuidados paliativos convida o paciente, 0s
familiares e os profissionais de saude a envolverem-se em um processo de busca de significados

relativos ao viver e morrer (Prade, Casellato e Silva, 2008).

3.2.3 MORTE E CULTURA

A politica de cuidados paliativos surgiu com o objetivo de amenizar ou aliviar o
sofrimento do individuo em contraposicdo a pratica médica eminentemente tecnoldgica e
institucionalizada, buscando uma nova representacdo sobre a morte e um espaco para discussao
de tal tema (Menezes, 2004).

A morte ndo pode ser considerada apenas um fato bioldgico, mas também um processo
construido socialmente. Os significados compartilhados no processo do morrer podem
ocasionar diversas formas de vivenciar o fenémeno, além de que os sentidos atribuidos a morte
podem alterar de acordo com o momento historico e 0s contextos socioculturais (Menezes,
2004).

Segundo Kellehear (2016), o individuo que morre e 0 seu publico apresentam
expectativas mutuas frente ao morrer, as quais sdo determinadas pelo contexto que os cercam,
a exemplo das exigéncias das institui¢ces sociais e econdémicas, da prevaléncia das doencas, 0s

imperativos morais e as expectativas sociais.
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Torna-se relevante compreender o comportamento humano diante da morte ao longo do
tempo, na sociedade ocidental cristd, conforme descreve Ariés (1977), destacando o ponto de
vista histdrico e sociologico. Ao explorar as atitudes diante da morte sob a ética do momento
histérico e social da vivéncia, o autor identificou que algumas atitudes permanecem
praticamente inalteradas, enquanto outras surgem em determinados momentos e sao peculiares

a determinado periodo historico.

No inicio da ldade Média, a morte era considerada um fenémeno familiar, no qual o
individuo era advertido e apresentava conhecimento acerca da morte. Ou se tratava da morte
terrivel pela peste, ou era uma morte subita, a qual se apresentava como excepcional e ndo era
mencionada. Por saber que o fim estava proximo, o moribundo, conforme cita Aries (1977),
tomava as suas providéncias e a morte era esperada no leito, sendo uma ceriménia publica e
organizada. A morte era aceita socialmente por ser um evento da natureza e 0s rituais eram

cumpridos com simplicidade.

A partir do século Xl, ainda na ldade Média, alguns novos fendmenos introduziram a
preocupacdo com a particularidade de cada individuo. A crenca no juizo final e na vida apos a
morte, no qual eram julgadas as a¢6es do individuo ao longo da vida, trouxeram a pratica de se
pensar na prépria biografia e no apego as coisas e aos seres ao longo da vida. Desta forma, a
morte destacou-se como um momento em que 0 homem melhor toma consciéncia de si mesmo
(Aries, 1977).

Uma nova representacdo é dada a morte a partir do século XVIII. A morte passa a ser
vista como uma ruptura e ndo mais como algo familiar. Destaca-se a exaltagéo e a dramatizacéo,
no momento em que Se passa a se preocupar com a morte do outro, cuja saudade e as lembrancas
estabelecem o culto aos cemitérios. Segundo Ariés (1977), ha uma complacéncia para com a
morte e 0 moribundo delega aos mais préximos todos os seus poderes e decises. Destaca-se a
perspectiva do luto excessivo, sendo este ritualizado por duas finalidades: permitir um espaco
para a familia manifestar a dor que experimentava e apresentar o efeito de defender o

sobrevivente por submeté-lo a um tipo de vida social.

De acordo com Arigs (1977), “a morte, tdo presente no passado, de tdo familiar, vai se
apagar e desaparecer. Torna-se vergonha e objeto de interdi¢do” (p. 53). Os amigos e familiares
que cercam o moribundo passam a poupé-lo das informacdes e da gravidade do seu caso e a

verdade se torna problematica. Na modernidade, a dor passa a ser evitada a qualquer custo e a
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morte passa a ocorrer no hospital e ndo mais nas casas. Desta forma, a morte se torna um
fenbmeno técnico e as manifestacfes do luto passam a ser condenadas, sendo a dor

demasiadamente visivel um sinal de perturbacdo mental.

Ariés (1977) afirma que “o luto ndo ¢ mais um tempo necessario e cujo respeito a
sociedade impde; tornou-se um estado morbido que deve ser tratado, abreviado e apagado”.
Como pode ser visto na atualidade, ha uma tentativa do ser humano de evitar a morte a qualquer
custo e uma dificuldade em se debater tal tema. A morte torna-se entdo um tema tabu e o luto

envolvido, desta forma, pouco reconhecido e respeitado socialmente.

Para Kellehear (2016), que considera os tempos atuais como Idade Cosmopolita, a morte
hoje passou a ser um tema associado a vergonha, com rotulos negativos, lhe opondo resisténcia.
O autor afirma que morrer “transformou-se em um conjunto de julgamentos e testes deste
mundo” (p. 25). Julgamentos estes associados a expectativa social e a percepcdo da morte e do

sofrimento como fraqueza.

Através da compreensdo histérica da atitude do homem diante da morte, é possivel
ressaltar a importancia de analisar o fenbmeno dos cuidados paliativos pediatricos e os
significados envolvidos no processo de morrer, considerando 0s aspectos presentes no
momento socio, histérico e cultural, assim como as inter-relacfes entre os atores e as diversas
perspectivas apresentadas no contexto. Destaca-se, no contato com a morte, a experiéncia do

processo de luto.

3.2.4 PROCESSO DE LUTO

Aprender a lidar com perdas e com a morte sdo desafios enfrentados pela familia e pelos
pacientes envolvidos no contexto de cuidados paliativos. Destaca-se a vivéncia do luto, que €
considerado como uma reacdo a perda e pode ter um percurso normal ou patolégico. Os
sintomas mais caracteristicos do luto sdo episodios agudos de dor, com grande ansiedade e

sofrimento psiquico (Parkes, 1998).

O processo do luto é normal e esperado para a elaboracdo de alguma perda,
proporcionando ao individuo a reconstrugdo de recursos e adaptacdo as mudangas impostas pela
ruptura. Ele pode entdo ser considerado como um processo de organizacao e transformacéo,

no qual ndo se apaga a crise, mas ocorre uma adaptacao a nova realidade (Casellato, 2005).
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Diversos autores contribuiram para a compreensao do processo de luto e desenvolveram
distintos modelos tedricos explicativos da experiéncia da perda de uma pessoa significativa. De
acordo com Bowlby (1985), duas mudancas psicoldgicas estdo implicadas no processo do luto:
"reconhecer e aceitar a realidade; e experimentar e lidar com as emocdes e problemas que
advem da perda”, as quais podem ser prejudicadas ou favorecidas pelo contexto no qual a
elaboracdo ocorre. O trabalho de luto implica no teste de realidade no qual se constata que o
objeto de investimento emocional ndo esta mais acessivel. Desta forma, a aceitacao dessa nova
realidade permite que o individuo possa investir em outras relacbes afetivas e assim
reorganizar-se emocionalmente e continuar a viver (Casellato, 2005). O luto implica em uma
transformacéo radical do vinculo com o morto, de maneira a promover o desligamento do

mesmo e a possibilidade de envolver-se em novos vinculos (Bowlby, 1999).

Stroebe & Schut (2001) propdem o Modelo do Processo Dual para compreender como
uma pessoa se adapta apds uma perda significativa. Tal modelo enfatiza a importancia de trazer
para a vida a perda sofrida, implicando em uma facilidade no processo de adaptagéo. Esta teoria
tem como base os fatores de stress associados a experiéncia da perda da pessoa significativa e
ao seu processo de luto, com énfase nas estratégias de coping necessarias e Uteis para lidar da
maneira mais adequada e ajustada a este evento disruptivo, de acordo com um processo

dindmico e de oscilagao.

O Modelo do Processo Dual do Luto especifica dois tipos de estressores: a orientagdo
para a perda e a orientacdo para a restauracdo. O coping orientado para a perda envolve as
atividades do enlutado em lidar com a separacdo da pessoa falecida como o choro, as
lembrancas, a saudade e as atividades relacionadas com a perda de si, 0 que pode ser
considerado o trabalho de luto. O coping orientado para a restauracdo envolve atividades que
caracterizam a construcdo de novos papéis e relacdes, o desenvolvimento de uma nova
identidade e a construcao de uma nova vida (Stroebe & Schut, 2001). Estes processos cognitivos
sdo dinamicos, envolvem uma oscilagdo e um mecanismo no qual a pessoa enlutada orienta a

sua atencdo ora para a perda, ora para o restabelecimento.

Neimeyer (2001) propde um modelo conceitual que considera o luto como um processo
ativo na busca de reconstrucéo de significado diante da perda da pessoa significativa, sendo um
suporte para o individuo adaptar-se a um mundo modificado, que se reflete nas dimensdes:

social, comportamental, psicoldgica, e fisioldgica.
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De acordo com Attig (2001), a vivéncia do luto implica em reaprender a complexidade
do mundo, envolvendo simultaneamente encontrar e construir significados em diferentes niveis.
A experiéncia do enlutado ocorre individualmente e coletivamente, no momento em que 0

individuo esta inserido no contexto familiar e social.

Attig (2001) afirma que respondemos ao processo de luto de duas maneiras principais e
inter-relacionadas: por um lado, ha um esforco para reaprender o mundo a nossa volta, através
de um processo constante de construcdo e busca de significados; por outro lado, ha uma luta
para amenizar a dor e a angustia que acompanham o impacto do processo de luto na vida do
individuo, ocorrendo um movimento entre ser a dor por completo e passar a ter a dor como um

residuo de tristeza.

O processo de reaprendizagem envolve uma construcdo de significados de diversos
aspectos do nosso mundo. Attig (2001) aponta como areas necessarias de reconstrucao de
significado: os arredores fisicos, nos quais se destacam a auséncia e as lembrancas da pessoa
falecida nesses locais; os arredores sociais, representados pelos relacionamentos que possuimos
na vida e a maneira como a qual as pessoais interagem com 0 nosso processo de luto; o nosso
senso de identidade, incluindo as caracteristicas pessoais, as histdrias e o0s papeéis da vida; o
relacionamento com a pessoa falecida. Por fim, Attig (2001) sintetiza ao afirmar que reaprender
0 mundo nao é apenas uma questdo de informacdes e conhecimento, mas aprender como ser e

agir no mundo sem a pessoa amada ao seu lado.

Nesse mesmo sentido, Franco (2008) afirma que viver o luto implica fazer a transicdo
entre amar as pessoas que estdo presentes para ama-las em sua auséncia. Isto implica em aceitar
a realidade da perda, enfrentar as emocdes do pesar, adaptar-se a vida sem a pessoa, encontrar
maneiras adequadas para lembrar o falecido, reconstruir a fé e os sistemas filoséficos abalados

pela perda e reconstruir a propria identidade e a propria vida.

De acordo com Franco (2008), a natureza e os significados relacionados a perda estao
intimamente associados ao luto e a sua estratégia de enfrentamento. A autora afirma que o
proprio processo do luto apresenta a ideia de reaprender o mundo através da construgao de
significados para tal vivéncia. Franco (2008) aponta entao que o processo do luto favorece uma
revisao da identidade, das relagoes sociais, da relagao com a morte e do sistema de crengas do

individuo.
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Parkes (2009), grande estudioso do tema, discorre acerca do Harvard Bereavement
Project (Pesquisa de Harvard), uma primeira tentativa de analisar o processo de luto e identificar
fatores que influenciam no resultado do luto, destacando a vulnerabilidade pessoal do enlutado;
a relacao com a pessoa falecida; eventos e circunstancias que levaram a morte e o apoio social
e outras circunstancias apos a morte. A Pesquisa de Harvard evidenciou que 0 apego a pessoa
falecida seria um forte determinante do resultado do processo de luto e de virem a acontecer

reacdes problematicas.

Em seus estudos acerca do luto, Parkes (2009) introduz o conceito de mundo presumido,
que se caracteriza por ser 0 nosso mundo interno que acreditamos ser verdadeiro. Nele estao
incluidas as experiéncias de vida passadas e a estrutura complexa cognitiva que produz o0 nosso
senso de significado e proposito de vida. Desta forma, qualquer acontecimento que provoque
mudangas importantes na vida, principalmente quando inesperado, introduz uma crise ao
desafiar o nosso mundo presumido. Até que as mudancas sejam realizadas, observam-se
sentimentos de inquietude, tensao, ansiedade e indecisao (Parkes, 2009). Tal fenémeno pode
ser observado no processo de luto, no qual mudangas sao necessarias no que tange a rotina e ao

significado em torno da vida.

Segundo Parkes (2009), pesquisas indicam que ha uma maior probabilidade de se
desenvolverem complicagdes no processo de luto quando este é consequéncia de mortes subitas,
inesperadas e prematuras, comparando-as a mortes que podem ser antecipadas e haver um
preparo, como ¢ o caso do luto frente ao contexto de cuidados paliativos. Na Pesquisa de
Harvard, observou-se que, nas perdas traumaticas, a pessoa possuia maior dificuldade para
acreditar na morte e confrontar a perda. Além disso, originava com maior freqiiéncia isolamento
social, ansiedade duradoura, depressao, soliddo e auto-reprovagao (Parkes & Weiss apud
Parkes, 2009). No caso da morte de uma criangca no contexto de cuidados paliativos, pode-se
considerar como uma morte prematura e inesperada, apesar de haver um preparo e uma

antecipagao ao longo do agravamento da doenga.

A fé que se tem no mundo enquanto um lugar seguro e em ordem € abalada no momento
em que compreendemos que a morte pode ocorrer em qualquer lugar, e que a doenga nao
respeita pessoas, lugares ou tempos (Parkes, 1998). Casellato (2005) ressalta que o
enfrentamento da morte na nossa sociedade ¢ marcado pela negacao e pela evitagdo, o que

dificulta o reconhecimento de situagoes de perdas, as condigoes para expressao do pesar e 0
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compartilhamento dos sentimentos e pensamentos frente a crise desencadeada em situacoes de
luto. Esse aspecto dificulta o recebimento de apoio social e profissional, e, consequentemente,

a reorganizacgao do individuo diante do momento de ruptura.

LUTO PARENTAL

A maternidade é um fendmeno que deve ser analisado atraves de um olhar amplo,
incluindo aspectos historicos, culturais, bioldgicos, psicolégicos e socioecondmicos. H4 uma
expectativa social sobre a mulher de ter filhos apds o casamento, e a incapacidade de concretizar
tais expectativas ou de perder um filho pode ser vista como um fracasso social. De tal forma, o
sentimento de culpa torna-se presente e a mulher sofre uma presséo da sociedade por ter falhado
na sua funcdo materna de cuidar e proteger o seu filho (Casellato & Motta, 2002).

O lidar com a morte na modernidade é caracterizado por um processo de negacao e
busca constante para evitar o morrer, este se torna ainda mais visto como um fracasso ou

fatalidade, como se ndo fizesse parte do ciclo vital e de desenvolvimento humano.

Estudos trazem que o luto dos pais que perdem filhos é particularmente severo, com
longa duracdo e com sintomas que flutuam ao longo do tempo. Nao importa a idade do filho,
com a sua perda, os pais perdem também sonhos, expectativas e fantasias para o filho morto.
Porém, a idade do filho morto podera influenciar o processo do luto parental, ja que a relacdo
dos pais com os filhos é definida pelos aspectos desenvolvimentais de cada etapa da vida da
crianca (Rando, 1986).

A morte de um filho € algo inesperado, contrério a cronologia do ciclo vital, e se
caracteriza como um evento dramatico, como resultado de acidentes. Desta forma, esse tipo de
perda tende a produzir efeitos traumaticos, dificultando o processo de luto. Observa-se também
uma dificuldade para encontrar significado na perda de um filho e uma busca por culpados para

0 evento, provavelmente com o objetivo de ter controle sobre a situacdo (Rando, 1986).

Uma forma para enfrentar a morte de um filho é tentar encontrar um significado para
essa perda, sendo uma forma saudavel para se recuperar de tal tragédia (Pine & Brauer, 1986).

Compreender a experiéncia da perda e reconstituir a vida familiar sdo aspectos importantes para
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0 processo de luto, sendo que a construcao de significado se torna essencial neste momento de
crise (Craig, 1977 apud Pine & Brauer, 1986).

Segundo Casellato & Motta (2002), o processo de desenvolvimento do luto materno
sera determinado pela natureza do vinculo prévio da mde com o filho, assim como pelo
momento de vida desta mulher e dos planejamentos profissionais e conjugais. Todos esses
fatores poderdo determinar o grau de ambivaléncia presente no vinculo com o filho e em sua
perda. Além disso, Rando (1986) pontua que a relacdo com a crianca serd determinada pelos
aspectos individuais da mesma, como a sua personalidade, caracteristicas, papéis, assim como

também pelos desejos, expectativas e significados atribuidos pelos pais a crianca.

Casellato & Motta (2002) destacam quatro dimensdes afetadas com a perda de um filho:
a individual; a relacdo conjugal; o sistema familiar e a sociedade. Tratando-se da dimensdo
conjugal, o estressor e a dor advindos da perda de um filho séo capazes de afastar o casal,

afetando a identidade individual de maneiras diversas.

No que se refere a dimensdo individual, esta se constitui pela experiéncia subjetiva de
perda da mae. Desta forma, a mae enlutada sofre a perda ndo apenas do filho, como também de
parte de si mesma (Rando, 1986; Casellato & Motta, 2002). Além disso, observa-se o impacto
da perda de um filho na ordem cronoldgica do individuo, ja que é esperado que os mais velhos
morram primeiro, afetando assim o sentimento de onipoténcia. Casellato & Motta (2002)
apontam a vulnerabilidade presente na morte de um filho, sendo esta inesperada, tragica e assim

uma ameaca a identidade da mulher e do sistema familiar.

O luto materno caracteriza entdo com um abalo na perspectiva de futuro e a perda da
funcdo de cuidadora, sendo esta parte da identidade do individuo. Os pais comecam a definir
as suas identidades a partir do papel parental, assim como a crianca se torna parte da vida dos
pais e uma extensdo internalizada dos seus comportamentos, sentimentos e pensamentos. No
que se refere ao futuro, um filho pode representar sonhos, fantasias e promessas para a mae
(Rando, 1986). Além disso, a crianca é vista socialmente como uma antitese da morte,
representando a continuidade dos seus pais e, de certa forma, uma imortalidade. O significado
construido da relacao entre pais e filhos sofreré influéncia das caracteristicas da crianca assim

como das projecdes futuras sobre ela (Casellato & Motta, 2002).

As mées que perdem filhos sofrem pela perda real do filho, assim como a perda de

sonhos investidos no mesmo. Desta forma, tais méaes podem sentir-se roubadas ou enganadas
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(Rando, 1986), sendo caracteristicas tipicas do enlutamento o desejo de entender e controlar o
que aconteceu na morte, um sentimento de culpa, uma identificagdo com o filho perdido,

sentimento recorrente de pesar e necessidade de expressar a sua dor (Casellato & Motta, 2002).

As autoras Casellato & Motta (2002) abordam alguns aspectos psicolégico do luto
materno como a culpa e a negacao. No que se refere a culpa, a perda de um filho desmascara o
sentimento de onipoténcia construido no papel de cuidador. Como consequéncia, ha um abalo
na autoestima e observa-se que as mées que perdem seus filhos ndo se sentem merecedoras de
amor, negando a felicidade. Como mecanismo de defesa e tentativa de aliviar a dor, as maes
que perdem filhos podem negar que tenham sofrido a perda ou diminuir o significado atribuido

a mesma.

Alguns fatores de risco sao destacados no luto materno: aspectos intrapsiquicos da mae
enlutada (personalidade, experiéncias de infancia, adolescéncia e vida adulta, dindmica familiar
conflituosa, comprometimento de saude fisica ou psicoldgica, fatores familiares ou culturais
que inibem o sentimento de pesar, isolamento social e auséncia de preparacdo para o luto);
circunstancias da perda (causa e tipo da morte, assim como a sua prematuridade); caracteristica
da relacdo da mée com o filho; auséncia de suporte social (Casellato & Motta, 2002). Além do
luto materno, torna-se importante refletir também sobre o luto infanto-juvenil no contexto de

cuidados paliativos na pediatria.

LUTO INFANTO-JUVENIL

Algumas questdes séo apontadas por Mazorra (2005) sobre as discussdes sobre o luto
infantil nos Gltimos quarenta anos, sendo elas: a crianca compreende e percebe a morte? E capaz
de enlutar-se? Pode ter uma elaboracgdo saudavel do luto? O luto infantil € o0 mesmo do luto

adulto? Como ocorre o processo de luto da crianca?

Diante desses questionamentos, a autora discorre acerca de cada aspecto abordado. No
que se refere a compreensao da crianca sobre a morte, Torres (1999) afirma que a auséncia de
uma pessoa significativa € uma experiéncia traumatica para a crianca, ja que esta ndo apresenta
uma compreensdo sobre o tempo linear e uma separacdo, mesmo que seja temporaria, é

vivenciada como definitiva.
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De acordo com Mazorra (1999), diversos autores associam a compreensdo da crianga
sobre a morte ao desenvolvimento cognitivo infantil, a partir de uma visdo piagetiana. Na etapa
pré-operacional, por volta dos sete anos de idade, a crianga compreende a morte como
temporéria e reversivel, e ndo se apresenta capaz de apreender 0s conceitos de universalidade,
irreversibilidade e ndo-funcionalidade da morte. Ja no periodo operacional concreto, ha uma
reducdo do pensamento magico e do egocentrismo, permitindo a presenga maior do pensamento
causal e temporal. Desta forma, os conceitos de causalidade, irreversibilidade, ndo-
funcionalidade e universalidade comegam a ser apreendidos e a crianca é capaz de compreender

a propria morte.

Bowlby (1960, apud Mazorra, 2005) descreve as reacdes de criancas de 12 meses a 3
anos ap6s serem afastadas de suas mées e caracteriza quatro fases do luto: entorpecimento -
defesa da crianca a uma informacéo que ndo pode absorver imediatamente; protesto — na qual
ocorre a ansiedade de separagéo e o choro pelo retorno da pessoa amada; a fase do desespero —
permanece 0 anseio pelo retorno da pessoa amada, porém a esperanca diminui, assim como o

choro; por ultimo a fase do desapego, na qual ocorre o desligamento da pessoa perdida.

De acordo com Bowlby (1993), o luto da crianga caracteriza-se, assim como o do adulto,
pela saudade, tristeza e recordacdes da pessoa perdida. Porém, comumente observa-se que as
criancas que perderam uma pessoa querida apresentam caracteristicas semelhantes aos casos de
luto complicado nos adultos, sendo elas o cuidado compulsivo com outras pessoas, sentimento
de culpa e anseio inconsciente pela pessoa perdida, euforia e despersonalizagéo, descrenca no
carater permanente da perda e sintomas de identificacdo. Isto ocorre, segundo Bowlby (1993),

devido aos mecanismos de defesa mais intensos e prematuros na infancia.

Na etapa das operagdes formais, o conceito de morte caracteriza-se por ser mais abstrato
e 0 adolescente se torna capaz de elaborar teorias sobre o morrer, aléem de confrontar o
fendmeno de forma existencial (Torres, 1999). Diante da relacdo entre o conceito de morte e a
experiéncia de perda da crianga/adolescente, alguns estudos apontam que a vivéncia da perda
permite que a crianga apreenda a irreversibilidade e a finalidade da morte antes do esperado na
etapa do desenvolvimento (Torres, 1999). Em sua experiéncia clinica, Mazorra (2005) afirma
que a perda de um ente querido para a crianca parece influenciar em uma percepcéo precoce da

prépria morte.
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No que se refere ao sentimento de pesar da crian¢a, Mazorra (2005) aponta que enquanto
a crianca ndo for capaz de reconhecer o seu objeto de amor separado dela, no momento da perda
ird sentir a perda de uma parte de si proprio, ndo sendo um pesar pelo objeto amado. Tal
percepc¢ao de diferenciagdo ocorre a partir dos 6 meses de idade. Estudos indicam que somente
aos dezesseis meses, com a capacidade simbolica mais desenvolvida, a crianca teria mais

recursos que permitiram elaborar de forma saudavel o luto (Mazorra, 2005).

Tratando-se da elaboracdo da perda, mesmo com 0 maior desenvolvimento da
capacidade simbdlica, Torres (1999) aponta que a dificuldade para compreender a
irreversibilidade da morte pode dificultar tal processo, no momento em que a crianga pode

aguardar o retorno da pessoa que morreu.

Diante de uma dificuldade cognitiva e emocional para dar um significado a perda, a
elaboracdo do luto infantil ocorre ao longo da sua estruturagdo psiquica. Desta forma, os
padrdes de diagnostico da elaboracédo do luto adulto ndo podem ser aplicados da mesma forma
as criancas, considerando que o processo de elaboracdo da mesma ndo é continuo. Torna-se
importante, entdo, conhecer o processo de luto da crianca a partir da sua vivéncia e nao de
acordo com os modelos de elaboragdo do adulto, para melhor compreensdo e suporte

psicoterapico, caso seja necessario (Mazorra, 2005).

Mazorra (2005) discorre acerca dos sintomas do luto apresentados por criangas que
foram acompanhadas durante um, seis e trezes meses ap0s a perda parental: dificuldade no
pensamento e na concentracdo, ideagdo suicida, retraimento social, choro, perda de prazer,
fadiga, irritabilidade e ansiedade de separacao. Além destas caracteristicas, a autora destaca que
a crianca tende a expressar a dor através do corpo, da irritabilidade e do comportamento
agressivo, no momento em que falta maturidade e habilidade de comunicar e significar a perda.
Diante da experiéncia clinica, Mazorra (2005) afirma ser comum a crianca sofrer em siléncio,

para também evitar a tristeza e preocupacdo dos familiares.

E possivel concluir que a crianca apresenta o luto de acordo com um modelo préprio de
elaboracdo e dificuldades caracteristicas da sua etapa de desenvolvimento emocional e
cognitivo, tornando-se necessario o apoio de um adulto cuidador para a elaboragdo do luto
(Mazorra, 2005). A autora destaca a importancia de aprofundamento no estudo sobre o luto

infantil, especialmente dos fatores que facilitam e que dificultam o processo.
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O confronto com a morte em nossa sociedade é um processo dificil para os adultos,
tornando-se mais custoso para a propria crianga. Quando se trata da crianga gravemente enferma
na iminéncia da morte, o confronto com a morte é enfrentado de forma muito particular. Aguiar
(2005) observou em sua experiéncia clinica enquanto psicéloga que as criangas com ameaca de
vida sentem que o problema é sério e que podem morrer, mesmo que a informacdo nédo seja

transmitida claramente para ela.

Para as criangas mais novas, 0 adoecimento e a morte estdo ligados ao desconforto
fisico. Ja criancas maiores reconhecem com maior facilidade as ameacas e costumam ligar a
doenca a algum acontecimento experienciado, conflitos afetivos ou questdes familiares, sendo

a morte associada a uma acdo ma ou a um castigo (Aguiar, 2005).

Diante do adoecimento, a fragilidade e a impoténcia comecam a fazer parte da vida da
crianca e esta é capaz de perceber a ameaca de que algo ruim esta acontecendo. Aguiar (2005)
aponta que a preocupacdo e a reflexdo com a morte se integram a rotina da crianca ao longo do
tratamento e hospitalizacdo, no momento em que comegam a conviver com a realidade que a

cerca e com a propria evolucdo da sua doenca.

Ao longo do tratamento, a reacdo dos pais e das criancas diante do diagnostico e
prognostico estd relacionada diretamente a compreensdo do processo. O tratamento
normalmente é caracterizado por momentos de melhoras e de recaidas, 0 que torna a experiéncia
desgastante e, em algum ponto, o individuo se conscientizara de que a situacao nao ira melhorar
(Mazorra, 2005). A autora aponta que a crianca, por ser perceptiva, logo identifica a morte
iminente e, desta forma, aprecia uma comunicagdo aberta sobre 0 seu progndstico e a sua
condicao de saude. O siléncio nesse contexto pode representar o0 agravamento de sintomas como

a angustia profunda, a solidao e a sensacdo de abandono (Mazorra, 2005).

Uma crianga gravemente enferma se depara com o processo de luto em diversas perdas,
desde a perda da salde, da esperanca em uma longa vida, a perda da esperanca dos sonhos
realizados, as perdas decorrentes da hospitalizacdo, dentre outras. De acordo com Aguiar
(2005), sintomas em resposta as perdas sdo a tristeza, o sofrimento profundo e a depressao.
Kubler-Ross (1998) aponta para dois tipos de depresséo no estado terminal: diante das perdas
vivenciadas ao longo do adoecimento (perdas fisicas, emocionais e materiais); e a percepcao da

iminéncia da morte, que corresponde a um luto antecipado diante da perda da vida.
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Tratando-se do estagio terminal, Mazorra (2005) afirma que € necessario o suporte para
que a crianga morra bem, acompanhada das pessoas que ama e sem dor. Deve-se dar atencdo
aos desejos da familia e a equipe deve atuar com o objetivo de atenuar o impacto da morte
iminente. Dentre os aspectos importantes, abordar as questdes do adoecimento e progndstico
abertamente pode favorecer o enfrentamento de questdes relacionadas a morte em si, 0 que

ocasiona o alivio da angustia.

De acordo com Mazorra (2005), estudos apontam que a crianga com informacdes claras
no momento do diagnostico apresenta maior ajustamento psicossocial ao longo do tratamento.
A autora ressalta que a crianga apresenta uma forte capacidade de observagdo e que, negar a
verdade a crianca, é negar a dor da mesma. A verdade nesse contexto pode aliviar a dor da
crianca e ajuda-la a elaborar a perda e o luto. Mazorra (2005) destaca a vivéncia do luto
antecipatorio da crianca terminal, experienciado como qualquer outro processo de luto, o que

envolve a angustia da separacdo das pessoas amadas.

E possivel observar, na literatura relacionada aos cuidados paliativos pediatricos, que
ha um movimento de destacar a relevancia de um cuidado especial com a crianca, para que esta
possa expressar 0s seus sentimentos diante do adoecimento e da iminéncia da morte. Ao mesmo
tempo, a crianga ndo € incluida no processo de tomada de decisdes e nem na comunicagdo com
a equipe profissional, sendo a sua vida guiada pelos seus responsaveis — normalmente os pais.
Questiona-se assim o0 que sabemos sobre a infancia. Como as criangas veem o mundo e como
veem a sua propria condicdo de infancia? Quais condi¢cGes possuem para construir suas
producdes sociais? Em que medida as criangas possuem espaco dentro dos processos sociais?
Qual € o lugar da infancia nas pesquisas e na propria sociedade? (Martins Filho & Barbosa,
2010).

De acordo com Corsaro (2011), as criangas sempre foram vistas nas teorias sociais como
marginalizadas, e o foco da perspectiva do adulto diante da crianga € do que ela sera no futuro.
Raramente, a crianca é vista de acordo com os seus proprios desejos e necessidades. A busca
pelo conhecimento e interpretacdo do mundo infantil € um objeto de estudo relativamente novo,
que implica em compreender a construcdo social da infancia (Nascimento, Brancher & Oliveira,
2008).
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O pensamento sociolégico da infancia perpassa pelo conceito de socializacdo e,
normalmente, inicia-se no ambiente familiar, no qual a crianca deve ser guiada para se tornar

um membro funcional na sociedade (Corsaro, 2011).

Corsaro (2011) aponta para dois diferentes modelos do processo de socializa¢do: o
modelo determinista e 0 modelo construtivista. No modelo determinista, a crianga assume um
papel passivo e deve contribuir para a manutengio da sociedade. E possivel observar que a
sociedade é reconhecida como determinante para o comportamento do individuo. No entanto,
0 modelo construtivista aponta a crianca com um papel ativo de construir o mundo social e 0
seu papel nele. Evidencia-se a influéncia da Psicologia do Desenvolvimento na visao da crianca

como um ator social, com a sua prépria interpretagdo sobre o mundo.

Para Corsaro (2011), “a socializagdo ndo ¢ s6 uma questdo de adaptacdo e
internaliza¢dao, mas também um processo de apropriacao, reinvengao e producao” (pag, 31).
Desta forma, torna-se importante compreender a forma como as criangas compartilham,
negociam e constroem a cultura dentro de si. No que se refere ao contexto de cuidados
paliativos, ressalta-se a importancia de um olhar especifico para a experiéncia da crianca
adoecida, com o objetivo de uma construcdo de conhecimento que favoreca o enfrentamento da

mesma.

Tanto a crianga quanto o adulto sdo ativos na construcdo da cultura. A crianga néo
apenas se adapta e interioriza as regras e habitos sociais, mas ela atribui significado ao mundo
ao qual pertence (Delgado & Muiller, 2005b). Introduz-se, desta forma, o campo da sociologia
da infancia, o qual possui o desafio tedrico e metodol6gico de considerar a crianga como uma
ator social. Tal perspectiva favorece a compreensdo de que a crianca é capaz de criar e modificar
a cultura, sendo abandonado o olhar focado no ponto de vista do adulto e valorizada a
perspectiva da crianca (Delgado & Miiller, 2005b).

Tratando-se do estudo com criangas, Corsaro (2011) aponta para um movimento de
pesquisa SOBRE criancas para pesquisa COM crianc¢a, na qual a crianga passa a ser vista como
um sujeito e ndo mais como um objeto. Desta forma, a preocupacéo da pesquisa com criancas

€ a voz e o interesse das mesmas, suas perspectivas e direitos enquanto cidadas.

Delgado, A. C., Muller, F. (2005b) apontam que as pesquisas realizadas com criangas

normalmente apresentam analises indiretas sobre a infancia, observando-se os contextos como
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a escola, os curriculos, os professores, e ndo a crian¢a enquanto ator da socializa¢do. Destaca-
se que o principal instrumento de pesquisa € o préprio pesquisador, sendo necessario desta

forma uma mudanca no olhar sobre a crianca.

As criancas sempre foram percebidas através da ideia de protecdo, tutela e controle. De
acordo com Martins Filho & Barbosa (2010), a crianca € um sujeito potencial capaz de falar e
informar sobre si mesmo. A perspectiva tedrico-metodoldgica da Sociologia da infancia afirma
a crianca enquanto protagonista e ativa no processo de elaboracdo, reflexdo e anélise da
experiéncia humana, em assuntos que lhe dizem respeito. Os autores destacam a importancia

de construir mecanismos e estratégias que aproximem os pesquisadores da crianca.

Para gque a crianca passe a ser vista como um sujeito da pesquisa, torna-se necessario
uma adaptacdo dos métodos convencionais para a coleta e anélise dos dados. Corsaro (2011)
aborda métodos de nivel mais macro, que permitem explorar a natureza da infancia como um
macrofenémeno, e métodos de nivel mais micro, que buscam descrever detalhadamente as
interpretacbes a partir da perspectiva da crianca. E possivel observar que as criancas sio
capazes, mesmo quando ainda pequenas, de responderem a questionarios sobre eventos
significativos de suas vidas (Corsaro, 2011). Destaca-se que um bom relacionamento com o

pesquisador favorece a participacdo da crianga, por construir um vinculo de seguranca.

Martins Filho & Barbosa (2010) descrevem quatro eixos essenciais a serem
considerados na pesquisa com criangas: a comunicagdo entre o adulto e a crianca; as
negociacdes proporcionadas e construidas pelos adultos; as relacdes e interacfes estabelecidas
com as criangas sujeitos da pesquisa; e a forma da participagdo infantil proporcionada diante

das relagdes estabelecidas.

Para definir o método a ser utilizado com as criancas, Corsaro (2011) aponta para a
necessidade de avaliar determinadas questes, como o uso da linguagem, a alfabetizacéo e o
desenvolvimento cognitivo da crianca participante. A partir disso, o foco torna-se a voz da
crianca sobre a sua propria experiéncia e interpretacdo sobre o mundo. No contexto de cuidados
paliativos e de hospitalizacdo, torna-se importante também avaliar o quadro clinico, as

limitagdes fisicas e cognitivas da crianca, assim como a prépria rotina do ambiente hospitalar.

Delgado & Muller (2005a) apontam para dificuldades relacionadas a pesquisa com

criancas. Destaca-se a logica adultocéntrica, na qual os autores sugerem uma mudancga nesta
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perspectiva para valorizar os significados expressados pelas criangas, e ndo os significados dos

adultos. Deve-se pensar na crianga e na sua experiéncia de vida.

Alderson (2003 apud Delgado & Muiller, 2005b) apresenta também obstaculos para a
pesquisa com criancas: a tendéncia dos adultos infantilizarem as criancas e tratad-las como
imaturas e incompetentes, assim como acreditar que é necessario apenas o consentimento dos
pais para a participacdo na pesquisa. A autora reforca a importancia de incluir a crianca na
investigacdo, como sujeito ativo e participativo da pesquisa. A reproducdo interpretativa
(Corsaro, 2011) favorece tal perspectiva, permitindo a inser¢do do pesquisador no mundo da

crianca, o que permite compreender a interpretacao e os significados que ela atribui a sua vida.

Uma dificuldade destacada por Delgado & Muller (2005a) sdo as questdes éticas que
envolvem as pesquisas com criangas. De acordo com Alderson (2000 apud Delgado & Muller,
2005a), a crianca possui o direito de consentir ou ndo com a participacdo na pesquisa. Da mesma
forma, a autora apresenta a crianga como produtora de dados, a qual deve participar das decisdes

e definicGes metodoldgicas, juntamente ao pesquisador.

Torna-se, portanto, importante refletir sobre os significados que as criangas apresentam
do mundo em que vivem. No tema proposto no atual projeto, ressalta-se a importancia de
explorar a experiéncia da crianga com cancer diante da iminéncia de morte, sendo algumas
questdes suscitadas como: a crianca possui consciéncia acerca da morte? Quais os significados
atribuidos & mesma? E uma possibilidade falar sobre a morte com uma crianca terminal?
Segundo Torres (2002), a crianca em fase terminal experiencia um siléncio, o qual antecipa o

siléncio da sua prdpria morte.

De acordo com Souza et al (2009), a literatura aponta que a crian¢a doente percebe o
perigo da morte e utiliza uma linguagem simbalica, verbal ou ndo verbal, para expressar a sua
experiéncia e compreensdo. E possivel observar que a crianca é capaz de sentir as mudancas
corporais e a progressdo da doenca, o que pode provocar intensa angustia. Os autores destacam
a importancia de fornecer um espago de escuta para a crianga, para continéncia da dor e do

sofrimento psiquico, que pode ser através da brincadeira e da linguagem simbolica.

Torres (2002) propGe uma discussdo acerca da comunicacdo com a crianca em fase
terminal ¢ coloca a questdo: “...se ndo ha davidas de que a crianga tem conhecimento de que

estd morrendo, por que se faz segredo deste seu conhecimento?” (p. 150). Segundo Torres
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(2002), a psicologia aponta que este siléncio advém da forma como a sociedade lida com a
morte, como um tabu, proibido, e 0 mecanismo de negacdo se torna o mais utilizado para o
enfrentamento. Desta forma, a experiéncia da crianca e do adolescente é determinada
principalmente pelas relagBes com as pessoas que sdo centrais em sua vida, como a familia e a

equipe de saude, que influenciam na oscilacdo entre a negacgéo e a aceitacdo da morte.

Delgado & Miller (2005b) ressaltam que € importante considerar as condi¢fes sociais
e culturais em que as criangas vivem, com quem elas interagem e como produzem oS
significados acerca da sua vivéncia. Desta forma, destaca-se o conceito de reproducao
interpretativa de Corsaro (2011), o qual implica que a crianga contribui para a producéo e
mudanca cultural, ou seja, a crianga ndo apenas internaliza a sociedade e a cultura, mas contribui

para produzi-la.

A sociologia da infancia fornece uma visdo da crianca como um ator social, com
destaque na sociedade, sendo capaz de construir e mudar a cultura. Além disso, apresenta uma
nova perspectiva de estudos COM criancas, no qual a mesma se torna um sujeito ativo na
investigagdo. Torna-se necessario, desta forma, definir cuidadosamente o método para ser
utilizado, assim como a forma de analisar os dados coletados, favorecendo sempre a voz do

participante — a crianga.

Pode-se observar que, diante da dificuldade de fornecer um espago de escuta para a
crianga no contexto de cuidados paliativos e na lacuna de estudos sobre a crianga em iminéncia
da morte, a perspectiva da sociologia da infancia abre novos caminhos de pesquisa. Destaca-se
a importancia de considerar a crianga como um ser ativo e um sujeito da pesquisa, capaz de
expressar sentimentos, interesses e a sua visao de mundo, sendo possivel também construir,
junto ao pesquisador, uma nova cultura e uma nova perspectiva de cuidado no contexto de

cuidados paliativos pediatricos.

LUTO ANTECIPATORIO

No contexto de cuidados paliativos, destaca-se a vivéncia do luto antecipatério, mais
evidenciado na experiéncia dos familiares e do paciente. Fonseca (2012) define o luto
antecipatorio como aquele luto pela futura perda concreta, o qual permite uma reorganizacao

de recursos para enfrentamento da perda iminente, propiciando um desenvolvimento normal do
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luto. Os sentimentos relacionados a dor da perda iminente podem ser denominados de luto
antecipatorio, sendo um luto que ocorre quando o doente ainda encontra-se vivo (Fonseca,
2012).

O fendmeno do luto antecipatorio se caracteriza como um processo, sendo, desta forma,
dindmico, singular e ndo linear. Da mesma forma que o processo de luto normal apds a perda,
o luto antecipatério também apresenta ... reagdes intensas e sobrepostas de choque e negacao,
ansiedade e busca, desorganizagdo e desespero, recuperacao e reorganizacao’ (Prade, Casellato

& Silva, 2008, p. 154).

O conceito de luto antecipatorio foi abordado inicialmente, em 1944, por Lindemann,
em um artigo denominado The Symptomatology and Management of Acute Grief, no qual o
autor observou que as esposas apresentavam reagoes de luto ao se separarem dos maridos que
iam para a guerra (Rando, 1986; Lerner, 2004; Fonseca, 2012). Tal fendmeno foi analisado e o
autor considerou que seria uma reacdo adaptativa diante da iminéncia da perda. Essa busca por
uma adaptacao seria uma tentativa das esposas se protegerem contra o impacto de uma perda

repentina.

A principal funcdo do luto antecipatorio talvez seja facilitar um desenvolvimento do
luto normal. Por ser um luto por uma perda futura, este possibilita que, no momento em que a
familia conseguir assumir a vivéncia de um membro doente e em fase terminal, ela seja capaz
de organizar os seus recursos para enfrentar a perda iminente do ente querido (Fonseca, 2012).
O autor ressalta que o processo de luto antecipatorio ndo extingue o impacto da morte quando

ela ocorre.

De acordo com Kovécs (2008), a antecipacdo do luto permite a elaboracdo de perdas
que acontecem ao longo da vida, o que produz significado para a existéncia do sujeito. A autora
destaca que o luto antecipatorio envolve perdas adquiridas com o adoecimento e que o trabalho
deste luto e a busca por um sentido para a dor vivenciada apresenta um carater preventivo para

0 luto apds a morte.

O processo de luto antecipatério implica que a morte efetiva da pessoa amada ainda néo
foi vivenciada, porém com o processo de adoecimento a pessoa pode ndo estar mais disponivel
e presente em algumas atividades cotidianas e sociais. Esse processo de adaptacdo pode auxiliar
a familia a enfrentar as mudangas que estdo por vir, quando a morte ocorrer. A separacdo e o

desapego que ocorrem no luto antecipatorio saudavel ndo implica que ndo haja uma
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continuidade no relacionamento com o paciente, mas se refere a uma relacéo intrapsiquica com

relacdo ao futuro e a iminéncia da morte (Fonseca, 2012).

Rando (1986) identificou divergéncias no que se refere as opinibes acerca do luto
antecipatorio, localizando trés vertentes: um grupo de pesquisadores que acreditam haver um
efeito positivo no luto normal pés-morte quando vivenciado o luto antecipatério, sendo este
uma possibilidade de evitar o luto complicado; outro grupo de pesquisadores que nao
identificam uma relagéo entre luto antecipatorio e o luto pds-morte e, por tltimo, aqueles que
consideram que o luto antecipatorio pode trazer um efeito negativo para o luto pds-morte, por
conduzir a uma separagdo prematura entre o paciente e seus familiares (Rando, 2000 apud
Fonseca, 2012).

Fonseca (2012) afirma existir um processo emocional, cognitivo e comportamental,
experienciado desde 0 momento em que é conhecido o diagndstico de doenca avancada de um
membro da familia, podendo tal processo ser considerado reacfes de luto. O prdprio autor
ressalta que a elaboracéo do luto antecipatorio ndo implica em um desligamento do vinculo e

afastamento da pessoa, como pode ser visto no luto pds-morte.

De acordo com Fonseca (2012), o luto antecipatério € um fendbmeno que afeta o
equilibrio familiar, assim como cada pessoa componente desse sistema. Desta forma, tal
vivéncia deve ser analisada sob uma perspectiva sistémica familiar e social, ndo somente

individual e subjetiva.

No luto antecipatorio, é necessario observar que existem diversas perspectivas para se
analisar a experiéncia: a do paciente, a das pessoas mais intimas, a de outras pessoas envolvidas
e a do cuidador. Cada pessoa envolvida no processo apresenta seus sentimentos, pensamento,
valores, principios e crencas que devem ser respeitados e ouvidos, sendo que a énfase deve ser
dada ao paciente em primeiro lugar. Outro aspecto a se destacar no luto antecipatoério é o foco
temporal, ja que, diante de um diagnostico de terminalidade, a experiéncia de enlutamento é
influenciada por perdas que ocorreram no passado, pelas atuais, assim como pelas que possam
vir (Rando, 1986; Fonseca, 2012).

O luto antecipatorio é idiossincratico e determinado por fatores psicolégicos, sociais e
fisiologicos. No que se refere aos aspectos psicoldgicos, destacam-se as caracteristicas do
significado e da natureza da relacdo com o paciente; as proprias caracteristicas do enlutado
(comportamento de enfrentamento, personalidade e salde mental) e as caracteristicas da doenca

e do tipo de morte que serd enfrentado. Nos fatores sociais, observam-se as caracteristicas
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referentes ao conhecimento que se tem da doenca e da iminéncia da morte, assim como da
experiéncia subjetiva do doente acerca da doenca; caracteristicas da familia e da reagdo
emocional ao adoecimento e a iminéncia da morte; fatores socioecondmicos e ambientais. E
por fim, os fatores fisiologicos dizem respeito a saude fisica do enlutado (Rando, 1986;
Fonseca, 2012).

Um quadro relacionado ao processo do luto antecipatério foi produzido por Fonseca
(2012). O autor ressalta que o processo de luto antecipatorio € determinado culturalmente e

descreve as suas fases, que podem ocorrer de forma simultanea:

1. Choque: a pessoa sofre um impacto/abalo, apresentando entorpecimento, confus&o.

Podem-se notar reacGes que variam de apatia a agitacao;

2. Negacao: dificuldade de aceitar a realidade de perda iminente, tentativa de viver como
se nada estivesse acontecendo. Pode ser entendida como um mecanismo de defesa,

podendo ocasionar um isolamento, no qual a pessoa se torna mais reflexiva e quieta;

3. Ambivaléncia: a ambivaléncia pode ocorrer entre aceitar a perda iminente ou apresentar

sentimentos de negacao;

4. Revolta: raiva, protestos, nos quais podem surgir sentimentos de culpa e auto-

recriminacdo com relacdo ao que ndo foi dito ou ndo foi feito;

5. Negociacdo: tentativa de selar um acordo, normalmente com o divino/sagrado. Destaca-

se a expressdo da fé e da esperanca nessa fase;

6. Depressdo: tristeza profunda, apatia, abatimento fisico ou moral. E comum identificar e

lamentar por perdas secundarias;

7. Aceitacdo e Adaptacdo: aceitar a perda iminente e buscar um processo de adaptacdo as

mudancas dela decorrentes, elaboracdo da dor da perda, reorganizacao e recuperacao.

Uma outra perspectiva é apresentada pelo Children’s Hospital Boston, através da
enumeracéo de quatro fases: dar-se conta de que a morte é inevitavel, o que pode gerar tristeza,
depressao e raiva, sendo esta direcionada ao doente, aos profissionais, ao adoecimento ou a si
mesmo; preocupacgdo e interesse na pessoa em estado terminal; ensaio para a morte; e, por
ualtimo, os familiares e os amigos comegcam a imaginar a vida sem o paciente, sendo a etapa
mais dolorosa do luto antecipatdrio, no qual ha uma preocupa¢do com o futuro (Adams &
Jefferson, 2004).
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4. DELINEAMENTO METODOLOGICO

4.1 ESTRATEGIA GERAL DA PESQUISA

Em uma pesquisa realizada no campo da salde, destaca-se uma realidade complexa que
demanda o dialogo entre conhecimentos distintos que compdem a perspectiva biopsicossocial,
colocando em foco o problema da intervencdo e da assisténcia a saude. Este é um estudo
qualitativo, o qual é caracterizado por usar o texto como dado empirico, possuir como base a
construcao social da realidade em estudo e estar interessado na perspectiva do participante,
através da compreensdo do seu cotidiano e da sua prética diéria (Flick, 2009). De acordo com
Mesquita (2005), a abordagem qualitativa permite uma exploracdo mais particular sobre as

atitudes, crencas, valores e significados da populacéo estudada.

Este estudo qualitativo é idiografico e hermenéutico, pois busca realizar uma andlise
através dos discursos apresentados pelos participantes ao interagirem com a pesquisadora,
explorando os significados que 0os mesmos atribuem as suas experiéncias inseridas no contexto
particular em que vivem (Gondim, 2003). Estrutura-se, em seu delineamento, como um estudo
de casos multiplos, de cunho analitico e sistémico. Esta estratégia de investigacdo permite um
maior aprofundamento sobre um fenémeno (seja este um caso, um grupo, um meio ou um
acontecimento), cujo destaque aumenta a compreensdo acerca do mesmo (Laville & Dionne,
1999).

Através dos dados qualitativos, buscou-se contribuir para o desenvolvimento teérico do
campo de estudo do luto e dos cuidados paliativos, com a tentativa de explorar em profundidade
o fendmeno. Ao estudar situacdes de perda e luto, os resultados podem ajudar a compreender

outras situacOes de ruptura e perdas.

4.2 PARTICIPANTES

Os participantes foram cuidadores de criangas e de adolescentes com cancer em

cuidados paliativos ou com um progndstico reservado/potencialmente fatal, pais e maes, e as
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préprias criancas e adolescentes, com 0 objetivo de compreender a sua percepcao acerca da
experiéncia de adoecimento e da relagdo com a equipe de salde e o cuidador principal. Por ser
um estudo de casos multiplos, a definicdo da quantidade de participantes foi estabelecida
atraves do critério de saturacdo. No momento em que as informagdes comegaram a se tornar
repetidas e ndo agregaram novos dados a serem analisados, foi possivel considerar que se

alcangou um namero satisfatorio de participantes.

Por tratar-se da continuidade do estudo realizado durante o mestrado da autora (Bastos,
2014), o projeto foi enviado e avaliado pelo Comité de Etica previamente, através da Plataforma
Brasil, de modo a considerar todos os aspectos éticos envolvidos na pesquisa, especialmente
sobre o recorte empirico envolvendo seres humanos e o delicado contexto dos cuidados
paliativos. Foram garantidos os principios éticos de autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia

e justica, e aplicado o Termo de Consentimento livre e esclarecido (Apéndice A).

A oncologia pediatrica oferece assisténcia a criancas e adolescentes de 0 a 17 anos de
idade. Como a escolha dos participantes ocorreu de acordo com o diagndstico e o progndstico
diante do adoecimento, foram encontradas criancas e adolescentes de diversas idades. A coleta
de dados foi realizada com treze participantes, sendo cinco maes, um pai e sete pacientes da

oncologia pediatrica, conforme aponta a tabela a seguir.

Rosana Laura — 9 anos
(o pai foi entrevistado, porém a
entrevista interrompida e ndo foram

Araci — 15 anos
coletados dados relevantes para a

andlise)
Pedro Clara — 15 anos
Edna Joé&o - 14 anos
Joana Marisa — 7 anos

(devido a rotina e a alta hospitalar
do paciente, nao foi possivel Felipe — 11 anos
entrevistar)
(devido a rotina hospitalar, néo foi

. _ Gabriela — 17 anos
possivel entrevistar)
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Tati (filno 12 anos — ndo tinha condic¢des clinicas
ati
de ser entrevistado)

_ (filho 4 anos - néo tinha condigdes clinicas de
Eliana _
ser entrevistado)

QUADRO 1: QUADRO ILUSTRATIVO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

4.3 PROCEDIMENTOS PARA A CONSTRUCAO DOS DADOS

Para as ciéncias sociais, a narrativa se desenvolve gradativamente como um lécus de
destaque para a analise da cultura, da acdo social e da experiéncia (pessoal e social), sendo
considerada, desta forma, uma ferramenta universal de construcdo, mediacédo e representacao
do processo de elaboracéo da experiéncia social (Castellanos, 2015). O autor pontua que, para
o0 individuo cronicamente adoecido, as diferentes narrativas produzidas por ele apresentardo
relacdes entre o corpo, 0 mundo e o proprio self, além de se destacar, para a analise, um contexto

especifico no qual sera atribuido sentido a experiéncia de adoecimento e de cuidado.

Foram realizadas entrevistas narrativas, as quais sdo caracteristicas de uma pesquisa
qualitativa, na qual ndo se segue o esquema “pergunta-resposta” ou um roteiro dirigido, mas,
sim, temas amplos a serem propostos aos entrevistados. Desta forma, ha um incentivo para a
espontaneidade por parte do participante e para o ‘contar historias’. Foram coletados, também,
dados sociodemograficos (idade, nivel de escolaridade, estado civil e renda) por meio de um

questionario desenvolvido para o proprio estudo (Apéndice B).

Aqui, a entrevista narrativa, baseada em um temério previamente elaborado (Apéndice
C), buscou explorar os signos e as praticas envolvidas no contexto dos cuidados paliativos.
Entre esses dominios da experiéncia, foram topicos relevantes: cuidados paliativos, cancer,
estratégias de enfrentamento, sociabilidade (redes de apoio), familia e crencas religiosas.
Especial atencdo foi dada aos signos emergentes quanto ao fendmeno da morte, bem como aos
significados e praticas a eles associados ao longo da narrativa, 0 que configurariam o0s

mecanismos semidticos presentes no processo de luto.

Grandesso (2011) define narrativa como um discurso organizado, o qual reflete um

fluxo de experiéncia vivida, atribuida de significados e uma sequéncia temporal. A autora
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reforca que as narrativas sdo construcdes complexas e que ndo sdo estaticas, havendo sempre
reconstrugdes em torno delas; ela chega a adotar a narrativa como “uma chave para a constru¢ao
do conhecimento humano”, afirmando que a mesma ¢ a base para estudar as experiéncias
pessoais. De acordo com Bruner (2002), na arte narrativa fazem-se presentes a memoria, as
ideias, 0s sentimentos, as crencas e a subjetividade de um sujeito, sempre em interacdo com a

opinido das outras pessoas e de expectativas presentes na cultura da qual esta imerso.

Inicialmente, os procedimentos com a crianca tinham como objetivo agregar a narrativa
recursos ludicos, como desenhos, além da técnica de contar historias. De acordo com Favero e
Salim (1995), o desenho tem sido um instrumento de coleta de dados em diversos trabalhos no
campo da psicologia e pode ser analisado como um meio de comunicacao e expressdo. Desta
forma, o desenho pode alcangar a linguagem e a simbolizagéo, 0 que o torna um importante
instrumento para a obtencdo dos dados principalmente quando se trata de criancas, sendo uma
forma ludica de manifestar a realidade. Porém, no momento de realizar o estudo foi dificil
utilizar o recurso do desenho como um instrumento. Dentre 0s motivos, é possivel identificar o
desinteresse da crianca ou do adolescente pela atividade proposta, assim como as limitagdes
fisicas de realizar entrevistas ou propor atividades ludicas no ambiente hospitalar, com criangas

e adolescentes internados em tratamento.

A pesquisa foi realizada em unidades pediatricas de instituicbes hospitalares em
Salvador, Bahia. A construgdo dos dados para o estudo anterior do mestrado (Bastos, 2014)
ocorreu em tais instituicbes, ja existindo um contato prévio com o0s coordenadores e

profissionais que atuam nas unidades pediatricas.

A entrada em campo ocorreu com facilidade, devido a um vinculo ja formado com a
equipe de profissionais e por ja ter a aprovacdo do Comité de Etica. Porém, algumas
dificuldades foram encontradas. Tanto para o contato com os cuidadores informais quanto para
0 contato com as criangas, 0 acesso foi através da coordenadora medica e da psicéloga da
unidade. Com as mées e com 0s pais, a proposta de realizar uma entrevista narrativa foi bem
aceita e todos os participantes demonstraram sentir-se a vontade com a proposta da pesquisa.
Inicialmente, a pergunta disparadora foi “Como tem sido essa experiéncia com seu filho?” e, a
partir dai, o relato abordava o adoecimento, a hospitalizacdo, as dificuldades enfrentadas, a rede

de apoio, o vinculo e o luto antecipatério.



78

O contato com as criangas e com os adolescentes também ocorreu sem dificuldades.
Apo6s uma explicacdo sobre a pesquisa, com o intuito de expor o objetivo mais amplo de
compreender a experiéncia de adoecimento deles, passou-se a interagir com a
crianca/adolescente em busca de estabelecer um vinculo inicial. O instrumento que foi possivel
ser utilizado com todos os pacientes foi a propria entrevista narrativa, na qual a pergunta
disparadora foi “Como tem sido pra vocé essa experiéncia no hospital?”, sendo que alguns
participantes se sentiram mais a vontade com a narrativa, enguanto outros precisaram de maior
intervencdo, a exemplo de pontuar as tematicas propostas, ao longo da entrevista. A maior
dificuldade encontrada na construcdo dos dados foi relacionada as caracteristicas do contexto
hospitalar, com as interrup¢des necessarias para os cuidados fisicos das criangas, as quais

demandaram a atengéo tanto dos pacientes quanto dos pais responsaveis.

4.4 PROCEDIMENTOS PARA A ANALISE DE DADOS

Para a analise dos dados obtidos, a etapa inicial foi a transcricdo e a leitura das
entrevistas para uma compreensdo mais ampla da experiéncia retratada na narrativa. Apos
leitura exaustiva, as narrativas foram organizadas de modo a responder os objetivos especificos
da pesquisa. Sob este mesmo direcionamento, buscou-se compreender a experiéncia e 0
processo de luto no contexto dos cuidados paliativos pediatricos, sendo possivel explorar os
conceitos de ruptura e transicdo (Zittoun, 2012) e a compreensdo da dindmica dos signos
(mecanismos semidticos) e da mediacdo semiotica (Valsiner, 2012), o conceito de imaginacdo
(Zittoun, 2015) sob a perspectiva de futuro, além de outros conceitos que se mostraram ser
necessarios para a melhor compreensdo do fendmeno, a exemplo do conceito de ambivaléncia
(Abbey, 2012).

Apo6s a leitura minuciosa das entrevistas, foram elaboradas categorias para melhor
organizacdo dos dados obtidos. Diante das categorias propostas, buscou-se compreender de que
forma elas interagiam para responder aos objetivos do estudo, sendo elaborado um modelo de
analise com o foco em explorar o processo de construcdo de significados que envolve a
experiéncia e o luto antecipat6rio dos atores no contexto de cuidados paliativos na oncologia

pediatrica.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados foram analisados e discutidos de acordo com uma organizagdo que, além
de contemplar os objetivos do trabalho, facilitasse sua leitura e compreensdo. Desse modo,
serdo apresentados em trés capitulos. O primeiro capitulo focaliza os dados referentes as
narrativas das criancas e dos adolescentes, enquanto os dados das narrativas dos cuidadores,
pais e mdes, estdo focalizados no segundo capitulo. E, por fim, o terceiro capitulo traz uma
sintese dos resultados, com o objetivo também de explorar as interacfes entre 0s pacientes e 0s
seus familiares. Cada capitulo envolve duas etapas: inicialmente, apresenta-se uma visao mais
ampla diante dos eixos tematicos extraidos das entrevistas narrativas e, posteriormente, uma
proposta de um modelo tedrico que contribui para a compreensdo do luto antecipatorio no

contexto de cuidados paliativos pediatricos.

Para contextualizar os resultados que serdo apresentados a seguir, julgou-se relevante
descrever 0s participantes, com destaque para o seu diagnéstico e 0 momento do tratamento,

assim como para sua dindmica familiar.

Marisa |uma crianca de 7 anos de idade, com o diagndstico de meduloblastoma parcialmente
ressecado. Estava fazendo quimioterapia para reduzir o que restava do tumor e a equipe médica
ja havia decidido coloca-la em cuidados paliativos, porém ndo havia comunicado ainda a
familia da paciente. No momento da entrevista, estava internada para tratamento de uma
infeccdo. Desta forma, a entrevista foi realizada a beira do leito da enfermaria, contando com
algumas interrupcbes para assisténcia aos cuidados fisicos da paciente. Com o intuito de
facilitar a realizacdo da entrevista, a pesquisadora ofereceu a possibilidade de utilizar o recurso
ladico (desenho), mas Marisa apresentou dificuldade para movimentar os bracos e ndo
conseguiu desenhar. Apresentou-se pouco comunicativa e ndo muito confortavel durante a
entrevista, buscando sempre dialogar com a mée ao longo da narrativa. Residia em Salvador

com os pais e era filha Unica.

mae de Marisa e, como principal cuidadora, estava sempre presente durante as
hospitalizacOes e tratamento da filha. A expectativa da genitora era de cura e de retorno a vida
anterior ao adoecimento. Esperava, ansiosamente, levar a filha para a escola e para brincar.

Embora a equipe médica ja houvesse decidido pelo cuidado paliativo, isso ndo foi claramente
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explicitado para Joana. O principal suporte de Joana era a espiritualidade/fé e o suporte do

marido. Trabalhava como doméstica.

Laura |uma crianga de 9 anos de idade. Ela tinha o diagndstico de Tumor de Wilms, cuja
localizagdo € no rim, apresentando tambem um trombo tumoral extenso. Laura apresentou uma
recidiva tumoral, a qual afetou o cranio, a mandibula, o pulméo, o figado, os linfonodos
paradrticos e o atrio direito. Residia em Salvador com a mae, o padrasto e uma irma mais nova
(6 anos de idade), familia de classe média baixa. A paciente perdeu o pai quando tinha um ano
de idade, por assassinato, e apresentava um forte vinculo com o padrasto, o qual considerava
um pai. Quando adoeceu, Laura frequentava o terceiro ano do ensino fundamental. Quando a
entrevista foi realizada, Laura havia recentemente sido colocada em Cuidados Paliativos e
estava hospitalizada devido a forte dor de cabeca. Desta forma, a entrevista foi realizada a beira
do leito da enfermaria, contando com algumas interrup¢des para assisténcia aos cuidados fisicos
da paciente. Foi oferecida a atividade ludica através do uso de desenhos, porém a crianca

sinalizou ndo gostar e a recusou, sendo realizada somente a entrevista narrativa.

é a mée de Laura e a sua principal cuidadora. Ela possui uma filha mais nova,
de seis anos de idade e, quando a entrevista foi realizada, havia descoberto recentemente uma
gravidez, sobre a qual Laura ainda ndo sabia. E casada e reside em Salvador. Relatou histéria
de abandono na infancia e a perda repentina do companheiro, pai de Laura, quando a mesma
possuia 1 ano de idade. Rosana foi receptiva quando Ihe forneci esclarecimentos sobre o estudo
e solicitei 0 seu consentimento para a entrevista com Laura. Exerceu diversos trabalhos de

cuidados gerais como auténoma e o Gltimo emprego foi como domeéstica.

Felipe |historico de tumor cerebral aos dois anos de idade, sendo realizada cirurgia e tratamento
e como sequela o paciente ficou cego. Aos 10 anos, identificou-se um novo cancer —
osteossarcoma, e O paciente retornou ao tratamento. Foi necessario amputar a perna
(desarticulagdo) e, no momento da entrevista, 0 paciente apresentava metéstase pulmonar,
sendo indicado o Cuidado Paliativo. Logo ap0s a realizacdo da entrevista, a crianca teve alta
hospitalar, sendo indicado o cuidado paliativo domiciliar e, desta forma, ndo foi possivel
realizar a entrevista com a sua mae. Felipe relatou ter se sentido bem e ter gostado da
participacdo no estudo, por poder falar sobre a sua trajetoria e ajudar outras criangas que vao

iniciar o tratamento. N&o demonstrou clareza acerca da gravidade e da morte iminente.
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Jodo um adolescente de 14 anos de idade, diagnosticado com Leucemia Mieldide Aguda.
Recusou o tratamento, junto com a sua familia, pois ndo aceitou a possibilidade de transfusdo
de sangue proibida por sua religido (Testemunha de Jeovad). No momento em que a entrevista
foi realizada, estava em busca de didlogo com a equipe médica sobre um tratamento alternativo.

Pouco comunicativo, demonstrou timidez ao longo da entrevista.

mae de Jodo, diagnosticado com Leucemia Mieldide Aguda. Era a principal
cuidadora e quem acompanhava o filho durante o tratamento e hospitalizacédo. Concordou com
o filho em nédo aderir ao tratamento por haver uma grande probabilidade de necessitar de
transfusdo de sangue, procedimento este ndo aceito pela religido da familia. Demonstrou clareza
sobre a possibilidade de morte do filho, a0 mesmo tempo em que apresentou esperanca de
encontrarem um tratamento possivel para ele. Residia com a familia em Salvador e, alem de

Jodo, tinha uma filha mais velha. Trabalhava como assistente administrativa.

Araci uma adolescente de 15 anos de idade, com o diagndstico de TCG (tumor de células
germinativas) misto (disgerminoma e Seio endodérmico) recidivado estadio IV. Ela
apresentava imagem em pelve e lesGes hepéticas. Residia no interior do estado com os pais e
possuia oito irmdos, sendo um deles ainda bebé. Desta forma, quem acompanhou a paciente,
durante a hospitalizagdo e adoecimento, foi 0 seu pai, pois a mée encontrava-se dedicada, no
momento, ao bebé ainda muito pequeno. Nos momentos de alta hospitalar, costumava ficar na
Casa de Apoio ofertada pelo hospital e, apenas quando o intervalo do tratamento era um pouco

maior, conseguia ir para sua cidade para ficar em casa com a sua familia.

Clara|uma adolescente de 15 anos de idade, com o diagndstico de um osteossarcoma extenso
em regido sacra, inoperavel, e sem resposta ao tratamento quimioterapico e radioterapico. Filha
Unica, residia com seus pais em Salvador. No momento da entrevista, estava em Cuidados
Paliativos e internada para controle da dor constante e aguda. O pai era o seu principal cuidador
e quem a acompanhava durante a hospitalizacdo, principalmente porque a mae apresentava
problemas de saude que a impediam de estar por longos periodos no ambiente hospitalar. A
forga fisica do pai também era um fator que contribuia para que fosse o principal cuidador, pois

a adolescente demandava ajuda para se mover no leito.

A entrevista foi realizada durante a hospitalizacdo, sendo interrompida algumas vezes

devido as rotinas necessarias de cuidado. Clara foi bastante solicita, estava llcida e orientada,
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comunicativa. Relatou a historia de adoecimento e as dificuldades enfrentadas e vivenciadas
até o momento. Detalhou os sintomas e o processo do diagndstico, apresentando como queixa

maior a dor intensa.

é o pai de Clara, Unica filha, seu principal cuidador, e quem a acompanhou durante
0 tratamento e a hospitalizagdo. Residiam em Salvador e a mae fazia visitas ao hospital, porém,
por problemas de salde, ndo conseguia revezar com o pai no acompanhamento da filha durante
0 internamento. Pedro apresentou clareza sobre a gravidade e a iminéncia da morte da filha e
afirmou viver um dia de cada vez. Ressaltou, em alguns momentos da entrevista, o desejo de
que a filha ndo fosse informada sobre os Cuidados Paliativos, pois acreditava que isso acabaria

com a sua esperanca e desejo de viver. Trabalhava como seguranca.

Gabriela juma adolescente de 17 anos de idade, com diagndstico de tumor no ovario e posterior
osteossarcoma no joelho. No momento da entrevista, a paciente estava aguardando o resultado
dos exames que indicaram a disseminagdo do tumor nos 0ssos, com metastase pulmonar. Apos
aentrevista, a paciente teve uma conversa com a mae e a médica assistente para esclarecimentos
acerca dos cuidados paliativos. Residia no interior da Bahia com 0s pais e um irmdo mais novo
e planejava morar em Salvador para a preparagao para o vestibular. Sonhava em ser médica.
Né&o foi possivel realizar a entrevista com a mae de Gabriela, pois, apds a conversa com a equipe
médica e a definicdo dos cuidados paliativos, elas retornaram para a cidade natal no interior da

Bahia e em pouco tempo Gabriela faleceu.

mée de Kaua, que teve o diagnostico de tumor cerebral aos dois anos de idade e
enfrentou, por dez anos, o tratamento oncoldgico. Ha trés anos foram definidos os cuidados
paliativos, quando ja ndo havia mais possibilidades de cura. Tati € a principal cuidadora de
Kaud, e quem o acompanha desde o primeiro diagndstico oncolégico. Residiam no interior da
Bahia: Kaud, a mae Tati e os pais de Tati. No momento da entrevista, Kaua estava hospitalizado
para controle de crises convulsivas e, devido ao quadro clinico, ndo estava disponivel para
participar do estudo. Era funcionaria de um banco quando o filho adoeceu. Apds o seu

adoecimento, ndo trabalhou mais.

é a mée de Marcelo, 4 anos, que apresentou um carcinomatose (tumor cerebral)
sem perspectiva de cura, sendo iniciado os cuidados paliativos. Foi a sua principal cuidadora e

esteve todo o tempo com o filho durante o tratamento e a hospitalizagdo. O pai da crianga ndo
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era presente e ndo apresentava uma boa relacdo com a mée. Eliana apresentou clareza sobre a
gravidade e a iminéncia da morte e afirmou viver um dia de cada vez, sem pensar no amanha.
Relatou o despertar da fé apos o adoecimento do filho e indicou ser a sua principal fonte de
apoio. Demonstrou preocupacdo com dificuldades financeiras, sendo que destacou o apoio
social de amigos e vizinhos. Trabalhava como cabelereira.

COMO COMPREENDER O A EXPERIENCIA NO CONTEXTO DE CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS?

A partir das narrativas dos treze participantes do estudo, foi possivel construir categorias
sobre a experiéncia dos cuidados paliativos pediatricos, conforme apresentado na Figura 3.
Dentre as categorias propostas, buscou-se compreender os processos que ocorrem diante das
perdas vivenciadas com o adoecimento infantil, sendo possivel destacar, como categorias, a
trajetoria de adoecimento (diagnostico, tratamento e cuidados paliativos); relacdes eu-outro;
regulacdo afetivo-semidtica no curso das transicGes desenvolvimentais (o luto antecipatorio);

e, por fim, processos imaginativos e perspectiva de futuro.

* Diagnostico
* Tratamento
* Cuidados Paliativos

TRAJETORIA DE

ADOECIMENTO

* Relagcdes familiares
RELACOES EU-OUTRO * Relacdo com a equipe de saude
* Relagdes institucionais

REGULACAO AFETIVO- BREAGCETNELTEIGITE
SEMIOTICA NAS * Recursos disponiveis/construidos para
TRANSICOES elaboragédo
DESENVOLVIMENTAIS ¢ Processos afetivos

* Planos e projetos futuros

IMAGINACAO/FUTURO * Relacao temporal: passado, presente e
futuro

FIGURA 3: CATEGORIAS ELABORADAS A PARTIR DAS ENTREVISTAS REALIZADAS.
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Na categoria trajetoria de adoecimento (diagnostico, tratamento e cuidados paliativos)
foram agrupados dados sobre o conhecimento acerca do adoecimento, a exemplo das descri¢des
dos sintomas fisicos, diagndstico, piora ou melhora do quadro clinico relacionados ao
adoecimento infantil, buscando compreender a clareza que os participantes tinham acerca da
doenca e prognostico, sendo um dos elementos evidenciados a comunicacdo com a equipe de
salde. Os relatos referem-se também a forma como a crianga ou adolescente e o cuidador
reagiram aos processos de saude identificados, podendo ser explorados momentos de ruptura e

processo de transicao.

A categoria relacOes eu-outro foi criada para explorar as relagdes estabelecidas nesse
contexto e compreender como estas se configuram e influenciam a experiéncia frente ao
adoecimento e aos cuidados paliativos pediatricos. Ao decorrer das narrativas, foi possivel
destacar o papel relevante da relagdo com a familia e com a equipe de saude no processo de
adoecimento, sendo identificadas, nessa categoria, a funcéo, as dificuldades e o suporte ofertado

nesse contexto.

As emoc0Oes aparecem em diversas categorias, tendo uma atencdo especial na categoria
regulacdo afetivo-semidtica no curso das transi¢des desenvolvimentais com o objetivo de
identificar os aspectos emocionais relatados ao longo da trajetéria de adoecimento e assim
enfatizar e compreender a afetividade no processo de construcao de significados nos cuidados
paliativos pediatricos. Ndo menos importantes, foram destacados nas narrativas os aspectos
referentes aos significados e a relacdo dos participantes com a morte, através de crencas,

sentimentos e questdes culturais envolvidas no processo do morrer.

Ao focar nos aspectos comportamentais e nas acdes, buscou-se compreender, na
categoria sobre a regulacdo afetivo-semidtica no curso das transi¢cGes desenvolvimentais a
vivéncia do luto antecipatdrio, os recursos utilizados para a elaboracdo da perda, 0s recursos
disponiveis e/ou construidos pelos participantes para lidarem com as adversidades impostas

pelo adoecimento e/ou pela iminéncia da morte.

Por fim, foi proposta uma categoria referente a perspectiva de futuro apresentada pelos
participantes, utilizando o conceito de imaginacgao para explorar as dinamicas presentes nesse
processo. Nesta categoria, buscou-se identificar planos e projetos futuros narrados pelos

participantes, tendo em vista a dimensédo temporal que envolve passado, presente e futuro.
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Com o objetivo geral de compreender a experiéncia e o processo de luto no contexto de
cuidados paliativos pediatricos, um modelo de analise foi construido a partir da literatura ja
apresentada sobre o tema e a partir dos dados obtidos nas narrativas dos participantes, os quais
serdo apresentados no tdpico seguinte. Neste modelo, apresentado na Figura 4, buscou-se
representar a dinamica com a qual as categorias se relacionam, interagem, se complementam
e/ou divergem, no processo de construcéo de significados sobre a experiéncia e o luto para as

criancas ou adolescentes e cuidadores no contexto de cuidados paliativos pediatricos.

E —\ | EXPRESSAO DE

W SENTIMENTOS

| CONHECIMENTO

; SOBRE 0S :

! PROCES'SOS DE ENFRENTAMENTO IMAGINACI\OI
s SAUDE Estratégias de =D CAMINHOS
i FUTUROS
| - PERDAS eIabora_c;éo

i PERCEPCAD DO

i IMPACTO DO N

' || ApoecivenTo | RELACAO COM A |

| MORTE

Cognigbes, Afetos e Agdes

Cognicdes e Afetos /

PROCESSO DE CONSTRUCAO DE SIGNIFICADOS

A
L 4

FIGURA 4: MODELO DE ANALISE UTILIZADO PARA REPRESENTAR A DINAMICA DE INTERACAO
DAS CATEGORIAS.

Ao vivenciar a realidade de adoecimento da crian¢a e do adolescente destaca-se o
conhecimento sobre 0s processos de salde e a comunicacdo com a equipe de salde, assim como
a percepcdo do impacto desse adoecimento. Conforme aponta a literatura, o cancer infanto-
juvenil ocasiona diversas perdas tanto para o paciente quando para os familiares e busca-se
compreender, desta forma, a vivéncia desse processo destacando-se a expressdo dos
sentimentos e a relacdo com a morte, refletindo toda a influéncia do contexto histérico e social.
Paralelo as dimensdes cognitivas e afetivas, destacam-se também os comportamentos

imbricados no enfrentamento deste processo, permeados pelo suporte social (especialmente da
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familia) e a propria projecdo para o futuro — especialmente nos cuidados paliativos na iminéncia

da morte.



87

5.1 SOBRE AS NARRATIVAS DAS CRIANCAS E DOS ADOLESCENTES

Na revisdo de literatura realizada sobre os cuidados paliativos pediatricos, foi possivel
identificar a necessidade de um cuidado especial com a crianga, para que esta possa expressar
0s seus sentimentos frente ao adoecimento e a iminéncia da morte. Ao mesmo tempo em que
se destaca essa atencao especial, evidencia-se um conflito com a pratica no momento em que a
crianca ndo é incluida no processo de tomada de decisdes e nem na comunicagao com a equipe
profissional, sendo a sua vida guiada pelos seus responsaveis — normalmente os pais. Desta
forma, compreender a experiéncia e o luto antecipatério para os pacientes em cuidados
paliativos na oncologia pediatrica é um dos desafios deste estudo, ja que eles ndo costumam ser
informados sobre a impossibilidade de cura e iminéncia da morte. Seguindo as indagac6es de
Martins Filho & Barbosa (2010), questiona-se de que forma as criangas veem o mundo e quais
condicdes possuem para construir suas producdes sociais diante do silenciamento na interacdo

com a equipe de saude e, por vezes, com a propria familia.

Os resultados serdo apresentados em trés etapas: inicialmente, uma visdo mais ampla
diante das categorias extraidas das entrevistas narrativas e, posteriormente, uma analise de um
caso em maior profundidade. Por fim, uma sintese e uma proposta de um modelo tedrico que
contempla e contribui para a compreensdo da experiéncia e do luto antecipatério no contexto
de cuidados paliativos pediatricos. As categorias sédo a trajetdria de adoecimento (diagnostico,
tratamento e cuidados paliativos); as relagdes eu-outro; a regulacédo afetivo-semidtica no curso
das transicdes desenvolvimentais (o luto antecipatorio); e, por fim, processos imaginativos e

perspectiva de futuro.

Na pratica profissional com criangas, foi possivel observar a orienta¢do social, advinda
do mundo adulto, de que as criangas ndo sabem informar o que sentem, ndo sao capazes de
identificar o que seria melhor para elas, ndo compreendem o que vivenciam e evidencia-se uma
tendéncia para protegé-las por parte dos adultos. Barbosa, Lecussan & Oliveira (2008)
ressaltam que as criancas apresentam mudancas intensas ao longo do seu desenvolvimento e
apresentam maior resiliéncia que aos adultos diante de situagdes adversas, assim como uma

maior variabilidade de respostas as intervencdes de salde.
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TRAJETORIA DE ADOECIMENTO: DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E CUIDADOS
PALIATIVOS

De acordo com Straus et al? (1984, apud Castellanos, 2011), trajetéria de adoecimento
corresponde ao trabalho emocional e organizacional envolvido no enfrentamento dos desafios
impostos pela doenca. Engloba, desta forma, a dimensdo psicolégica assim como uma
organizacdo total do individuo diante das novas situagdes, sendo demandadas diversas formas
de enfrentamento para os problemas emocionais, praticos e simbélicos acometidos pela pessoa

frente ao adoecimento.

Para que a crianca e o adolescente mantenham um desenvolvimento saudavel ao longo
do processo de adoecimento, certas condi¢fes podem favorecer esta trajetdria, sendo elas o
suporte e afeto de familiares, vinculos bem formados a equipe de saude, fornecimento de
informacdes relativas ao tratamento, atividades ludicas. Torna-se relevante pontuar que a idade,
o tempo de internacgdo, a histéria da doenca, hospitalizagdes anteriores e estilos parentais e
familiares devem ser levados em consideracdo ao se analisar a trajetéria de adoecimento de

uma crianca (Santos & Custodio, 2017), assim como de um adolescente.

Neste tema, buscou-se compreender a trajetoria de adoecimento das criancas e dos
adolescentes ao explorar o conhecimento acerca do diagndéstico, do tratamento e dos cuidados
paliativos, assim como analisar a percep¢do do impacto do adoecimento em suas trajetorias e
as perdas vivenciadas ao longo dessa experiéncia. Segue abaixo um quadro que apresenta as

principais informagdes contidas em cada narrativa acerca desse tema.

Relatou o diagndstico e tratamento somente  Hospitalizagdo: distancia

Marisa , . < < x o .
apos a intervencdo da mae. Ndo houve da familia e dos amigos.

7 anos x
Interrupgéo dos estudos.

2 Strauss, A. L. et al. (1984) Chronic illness and the quality of life. 22 ed. St Louis — Toronto: The C. V. Moshy
Company.



Meduloblastoma

Laura
9 anos

Tumor de Wilms e
recidiva tumoral
em diversas partes
do corpo

Felipe
10 anos

Osteossarcoma
(joelho) e
metastase
pulmonar

Jodo
14 anos

Leucemia
Mieléide

comunicacdo direta com a equipe médica.
Né&o sabe sobre os Cuidados Paliativos.

Maior queixa: hospitalizacao e
intervencdes dolorosas.

Verbalizou raiva ao falar sobre o ambiente
hospitalar.

Descreveu 0 diagnostico, cirurgia e
tratamento com detalhes. Atribuiu o tumor
a um chute que levou na barriga. Relatou
estar internada para controle da dor e teve
alta hospitalar sem restri¢cdes — ndao abordou
os Cuidados Paliativos. Verbalizou medo
diante de novas mudancas corporais.

Maior queixa: hospitalizacéo e distancia da
escola.

Clareza sobre o diagnostico inicial e
tratamento, mas ndo sobre a metastase
pulmonar e os Cuidados Paliativos.

N&o houve comunicagdo direta com a
equipe medica sobre os Cuidados
Paliativos.

Maior queixa: efeitos da quimioterapia —
infeccOes e isolamento.

Ndo demonstrou clareza sobre o
diagnostico e o progndstico. Afirmou que
ndo pode realizar o tratamento e que
aguardava a definicio de novas
possibilidades.

N&o houve comunicacdo direta com a
equipe medica sobre os Cuidados
Paliativos.

Choque com o adoecimento. Desgaste do
tratamento, doloroso.

89

Perda do cabelo:
ressignifica ao acreditar
que nascerd um cabelo
melhor.

Sequela da
tremor no braco.

cirurgia:

Interrupcao dos estudos.
Restricdo para brincar.

Perda do cabelo: utilizava
perucas e se culpava por
ter se queixado do cabelo
“ruim”, atribuindo a si a
responsabilidade diante
da perda.

Amputacdo da perna —
medo e alivio da dor.

Impacto fisico: inchaco e
perda do cabelo — “ndo
me reconheco”.

Restricdes na rotina, na
vida social, na
alimentacdo e referente
as atividades fisicas.



Araci
15 anos

Tumor de células
germinativos

Clara
15 anos

Osteossarcoma
(regido sacra)

Gabriela
17 anos

Tumor no ovario,
osteossarcoma
(joelho) e
metastase
pulmonar

Relatou o diagndstico, mas sem clareza
acerca da gravidade. Expectativa de cura.

N&o houve comunicacdo direta com a
equipe medica sobre os Cuidados
Paliativos.

Maior queixa: longas hospitalizagbes —
tristeza e solid&o.

Choque com o diagndstico. Relatou com
detalnes o processo e destacou a dor
intensa.

Ambivaléncia no conhecimento: falou
sobre o insucesso do tratamento, mas nao
abordou os Cuidados Paliativos.

Falou sobre controle da dor, fisioterapia,
com consciéncia sobre a permanéncia da
doenca.

N&o houve comunicagdo direta com a
equipe medica sobre os Cuidados
Paliativos.

Maior queixa: dor intensa, efeitos da
quimioterapia.

sobre o
possivel

Clareza e detalhamento
diagnostico, tratamento e
gravidade do quadro.

Comunicacdo clara com a equipe medica
sobre diagndstico, tratamento e Cuidados
Paliativos.

Ambivaléncia - Choque e tranquilidade
com o diagnoéstico: ressignificagdo do
cancer.

Maior queixa: quimioterapia — agressiva,
dolorosa e desgastante.

90

Hospitalizacao:
afastamento de casa, da
familia e dos amigos.

Restricbes na rotina:
alimentacdo e atividade
fisica.

Perda do cabelo: choro
intenso.

Interrupgéo dos estudos e
planos futuros e
profissionais.

Afastamento de casa e
dos amigos.

Principal perda: néo

conseguir andar.

Perda do cabelo: tristeza.

Mudanca na rotina:
morar em Salvador.

Perda do cabelo: tristeza,
vaidade.

Restricdes na rotina e na
vida social.

Perda de amizades.

Interrupcdo de planos
futuros: estudo/cursar
medicina.

Mudangas corporais.
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QUADRO 2: SINTESE DAS NARRATIVAS DAS CRIANGAS E DOS ADOLESCENTES NO QUE DIZ
RESPEITO A TRAJETORIA DE ADOECIMENTO.

O adoecimento pode ser considerado como uma ruptura que marca um processo de
transicdo, ou seja, envolve uma mudanga no curso do desenvolvimento (Zittoun, 2012). Em
todas as fases da vida, o diagnostico oncologico € vivido como uma experiéncia cruel por ser
uma fatalidade capaz de eliminar o futuro e possibilitar uma morte completamente inesperada,
especialmente para uma crianca (Santos & Custddio, 2017). As narrativas apresentaram o
diagndstico oncoldgico como um evento ndo esperado - tratando-se especialmente da pediatria
-, ndo normativo, demandando uma reorganizacdo tanto no nivel psicolégico quanto no nivel
comportamental, sendo importante também ressaltar a necessidade de mudancas a nivel
sistémico, na estrutura e nas relagdes familiares. O momento do diagnostico oncolégico foi
marcado, de uma maneira geral, pelo sentimento de choque e alguns participantes enfatizaram
a surpresa de terem uma doenca que nunca imaginaram ter, conforme pode ser visto na fala de

Clara:

"Entao eu fiquei desesperada, né? Porque poxa, a gente ndo esperava né, meu pai
mesmo pensava que era nervo ciatico atacado. Nunca que a gente... nunca que iria
imaginar que era um tumor, mas a dor assim apareceu do nada, mas a gente nunca iria
imaginar né, que era um cancer. (...) O tumor ja tava avancado, tava com 7 cm e meio,

jatava grande ja." (Clara, 15 anos)

Menezes & Barbosa (2013) enfatizam ainda a especificidade do adoecimento na
infancia e na adolescéncia, tornando-se um drama social por ser um periodo da vida
demasiadamente valorizado na sociedade ocidental contemporénea. Quando se fala em
cuidados paliativos e morte iminente, os desafios tornam-se ainda maiores nessa etapa da vida.
Tanto as criangas quanto os adolescentes abordaram o diagnostico e o tratamento, evidenciando
terem tido uma comunicacdo direta com a equipe médica sobre o momento inicial de
adoecimento. E possivel observar uma incerteza acerca do conhecimento de alguns
participantes sobre o progndstico e o seu quadro clinico. Ao mesmo tempo em que relatam os
procedimentos realizados para diagndstico e tratamento, ndo demonstram clareza acerca da
definicdo dos cuidados paliativos. No caso de Laura, foi possivel observar uma ambivaléncia
diante desse conhecimento, no momento em que ha a liberagdo do médico para voltar a se

alimentar sem restricdes e voltar as atividades cotidianas; conforme indicado na fala a seguir, a
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participante demonstra certa duvida sobre o retorno da doenca e sobre a cura, expressando

medo.

"Ai minha barriga inchou... descobri quando eu tinha uma massa no rim, ai descobriu,
ai a barriga foi crescendo, foi crescendo, ai ndo aguentava nem andar. S6 que aquela
massa eu tive que tirar, agora eu s6 tenho um rim sé. (...) E agora eu t6 ficando gorda

de novo, eu t6 com medo™ (Laura, 9 anos)

Conforme aponta Souza et al (2009), a literatura apresenta a crianga doente como capaz
de perceber o perigo da morte e utilizar-se de uma linguagem simbdlica, verbal ou ndo verbal,
para expressar a sua experiéncia e compreenséo. E possivel observar que a crianca é capaz de

sentir as mudancas corporais e a progressao da doenca, o que pode provocar intensa angustia.

No momento em que Laura expressa 0 medo diante de uma mudanca corporal sentida,
semelhante ao periodo em que teve o diagnostico do cancer, é possivel inferir que a crianca
identifica um sintoma que ndo corresponde a cura, mas que esta associado a doenga, como € o
caso do inchago da barriga. Apesar de indicar uma preocupagdo com o seu quadro clinico, a
participante ndo abordou em nenhum momento da entrevista, de maneira mais clara, a
possibilidade de uma complicacdo no quadro clinico ou uma possibilidade de morte iminente,
mesmo a genitora pontuando em sua entrevista que a crianga tem consciéncia acerca dos
tumores em outras partes do corpo. Em determinado momento da narrativa, Laura chegou a
considerar o cAncer como uma doenga que se encontra no passado, conforme ela afirmou: "E
que eu tinha um cancer no rim". ldentifica-se, entdo, uma ambivaléncia no que se refere a

clareza acerca do seu quadro clinico.

A ambivaléncia, expressa diante da dualidade entre o estar doente/ter o retorno da
doenca e ndo estar doente/estar em processo de cura, promove uma construcdo de significado
no momento em que um processo é derivado do trabalho de superar a tensdo entre o que é
representado e o que € imaginado (Abbey, 2012). Para Laura, hd uma comunicacao clara do seu
préprio organismo pontuando algo anormal enquanto a comunicagao verbal do médico é de um
retorno para a rotina anterior ao adoecimento. E quais significados emergem diante dessa

ambivaléncia?

No caso de Laura, a ambivaléncia fica evidente entre a possibilidade de cura expressa

na alta hospitalar e a possibilidade de retorno da doenga. A crianca apresentava diversos sinais
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fisicos de dor, de intervencdo cirurgica para descompressao no cranio, inchago na barriga, choro
e sofrimento da mée, constantes hospitalizagfes. Abordou o0 medo em um determinado
momento da narrativa e depois se calou. Falou sobre a doenca utilizando o tempo verbal no
passado. O individuo constroi e reconstrdi constantemente hierarquias de significados, as quais
regulam a sua acdo no contexto do aqui-e-agora, permitindo a emergéncia da novidade
(\Valsiner, 2000). A perspectiva de futuro, de retorno as atividades, em especial a escola, atua
como um signo promotor no sentido de focar em uma melhora da satde. A esperanca de retomar
a vida anterior ao adoecimento emerge como um novo significado e atua como um signo
hipergeneralizado que catalisa 0 movimento para o futuro e reduz (ou elimina) o medo de

retorno da doenca.

No momento em que a entrevista foi realizada com Laura, o médico lhe havia dado alta
hospitalar e havia liberado o consumo de alimentos que eram restritos durante o tratamento
quimioterapico. Em consenso com a familia, a participante iria para o conforto da casa, conviver
com a irmd e voltar a realizar atividades cotidianas usuais a0 momento anterior ao adoecimento.
Inicialmente, Laura relatou em sua narrativa, uma alegria por poder ir a praia, ir a escola e se
alimentar com “comidas gostosas” como cachorro-quente e macarrdo instantaneo. Ao refletir
sobre a doenca e a cura, Laura estabeleceu um didlogo com a pesquisadora que evidencia,
novamente, uma ambivaléncia e uma falta de clareza sobre o seu quadro clinico, conforme

apresentado a seguir.

“... a gente sO fica com a doenga quando ele quer.

P — Quando quem quer?

A — Quando o corpo da gente quer.

P — E seu corpo quer?

A — Nao sei. Sei que, acho que ele queria, porque eu ndo comia muita coisa e agora eu
vou poder comer essas coisas, mas eu vou comer muito pouco. Vou pensar em mim, vou

comer essas coisas pouco, vou comer assim...”. (Laura, 9 anos)

A crianga ndo apenas se adapta e interioriza as regras e habitos sociais, mas ela atribui
significado ao mundo ao qual pertence (Delgado & Miiller, 2005b). Com essa interacao
apresentada anteriormente, € possivel observar um processo de construgdo de significados
diante do adoecimento, buscando uma explicacdo para a sua existéncia. Para a participante, o

corpo precisa desejar a doenga para que ela se estabeleca. Além disso, hd uma atribuicdo de
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responsabilidade a si mesma, no momento em que relatou uma falha na alimentacéo e afirmou

que iria pensar em si, com o intuito de se cuidar.

Diante da ruptura imposta pelo adoecimento e a necessidade de marcar a transigéo, é
exigido, da criancga, um novo sistema de significados que auxiliem em uma nova maneira de
pensar e agir em um contexto diferente, com frequentes hospitaliza¢Ges, transformacgdes no
corpo e na rotina. E possivel observar que Laura atribuiu uma responsabilidade ao seu corpo
pelo adoecimento e, assim, permitiu assumir um controle diante da sua vida e adoecimento ao
afirmar que ira cuidar-se e alimentar-se melhor para evitar uma nova doenca. De acordo com
Cagnin, Liston & Dupas (2004), criancas e adolescentes apresentam uma tendéncia a mesclar
fantasias imaginarias com significados conhecidos sobre a doenga, construindo significados
que correspondam a sua capacidade de compreensdo e a experiéncia vivida com o cancer. Os
autores afirmam ainda que, mesmo tendo informacdes sobre o diagnostico, em alguns casos, as
criancas e os adolescentes ndo conseguem avaliar a gravidade do seu quadro clinico especifico

e podem acreditar estar sendo acometidas por um tipo menos invasivo e grave de cancer.

Na narrativa de Marisa nota-se que ha um conhecimento sobre a doenca e o tratamento,
porém nao ha clareza sobre a sua gravidade e prognostico. Valsiner (2012) afirma que o
desenvolvimento deve ser estudado sendo considerados os signos que sdo construidos para
organizar e dar sentido a experiéncia subjetiva humana, caracterizando a regulacdo semiotica.
No trecho a seguir destaca-se a tentativa de atribuir uma causa e construir um sentido para o
adoecimento, assim como fica clara a auséncia de nogdo sobre a gravidade do seu quadro

clinico.

“Minha dor de cabeca foi porque... Mamae acha que foi por causa que a gente vinha
do colégio andando, por causa do sol, né mamae? Ai teve que fazer uma cirurgia na
sua cabeca pra tirar um tumor no cérebro. E so tirou sé oitenta por cento. Um, dois,

trés, quatro, cinco... ”’(Marisa, 7 anos)

Foi possivel observar também na entrevista com Marisa uma atribuicdo da
responsabilidade ao profissional de salde por realizar procedimentos invasivos e gerar perdas
para a crianga, a exemplo da perda do cabelo. E possivel notar uma tentativa de construgio de
significado para dar sentido ao adoecimento ao queixar-se dos procedimentos médicos

realizados em seu corpo.
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“E isso que é a DVP (Derivacdo Ventriculo-Peritoneal). T4 dentro da minha
barriguinha. Esse médico é muito do bisbilhoteiro, que ninguém manda ele cortar
minha barriga e cortar minha cabeca. E também cortar meu cabelo, né Binha (apelido
dado a pesquisadora pela prépria crianca)? Ele é muito do bisbilhoteiro.” (Marisa, 7

anos)

De acordo com Zittoun (2015), a Psicologia Semidtico Cultural apresenta quatro
pressupostos, dentre eles a necessidade de analisar a pessoa dentro do mundo social e cultural,
em um tempo e espacgo especificos, considerando que o contexto possui material e objetos
simbdlicos que permitem ou inibem a acdo humana; e o foco da perspectiva é no processo de
construcdo de significado. De acordo com Bruner (1997), o significado nos ajuda a
compreender como os estados intencionais moldam as expectativas e atitudes do individuo e

tais significagdes estao inscritas em sistemas simbolicos da cultura.

E possivel observar o esforco das criangas em construir significados diante do
adoecimento através dos elementos disponiveis em seu mundo social e cultural, seja 0 material
simbdlico do hospital a exemplo dos procedimentos invasivos e informacGes transmitidas pela
equipe de salude, seja pelo material simbolico experienciado no ambiente familiar ao longo da
sua trajetéria de vida, a exemplo das crencas acerca da alimentacdo inadequada ou de um mau
comportamento, que podem gerar uma doenca ou uma punicéo. Esta produgao de significados
se da, em muitas das vezes, através das narrativas. De acordo com Bruner (1997), é através da

narrativa que as experiéncias sao estruturadas, organizadas e esquematizadas.

Bruner (1997) afirma ainda que, se nao houvesse as narrativas, as experiéncias seriam
cadticas. Para o autor, o canénico compreende tudo o que esta incluido nos padrdes socialmente
aceitos e a ruptura com o candnico ocorre quando o individuo experiencia e narra algo fora do
esperado, a exemplo do acometimento do cancer infantil e dos cuidados paliativos. Nesse
momento, a narrativa exerce a funcdo de incluir as novidades, amenizando as angustias geradas

pela ruptura.

Nessa mesma direcdo, Telles & Valle (2010) apontam que, para a crianca, 0
adoecimento se caracteriza por uma dificuldade em distinguir o0 mundo externo do mundo
interno, no momento em que a vida psiquica infantil € composta por fantasias. Os temores € a

inseguranca experienciados pela crianga adoecida podem ser amenizados diante do
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fornecimento de informacdes sobre o estado clinico e sobre o ambiente hospitalar (Telles &
Valle, 2010).

Diante da possibilidade de vir a morrer devido ao cancer, a crianca hospitalizada depara-
se, em diversos momentos, com a morte de maneira singular. Mesmo ndo havendo uma
comunicagdo clara e direta com a crianga, ela é capaz de sentir que esta perdendo algo, como a
sua saude, familia, amigos e o0 ambiente escolar, 0 que, nesta etapa de desenvolvimento social
e psiquico, é muito significativo. Valle e Vendruscolo (2001) afirmam que os conflitos e
preocupacdes que a crianga apresenta nesse contexto devem ser observados, pois, ainda que
ndo se expresse claramente, a crianca pode demonstrar 0s pensamentos e sentimentos atraves
das brincadeiras, dos seus relacionamentos, do humor e dos afetos, a exemplo do medo

verbalizado por Laura.

Clara também verbalizou a preocupacdo com a gravidade da doenca e possivelmente
com a iminéncia de morte, sobretudo ao relatar o ndo éxito do tratamento. Tal preocupacéo com
0 quadro clinico é também repleta de ambivaléncia entre o estar doente e 0 ndo estar doente,
com énfase na auséncia de uma comunicacdo clara sobre a situacdo por parte da equipe de salde

e da familia.

"Eu fiquei um pouquinho preocupada, mas depois eu fiquei tranquila (sobre a
quimioterapia ndo ter dado certo). (...) Ela (a médica) vai ver isso depois que as minhas
dores passarem. Pra ver se eu continuo com a quimioterapia oral, se vai mudar alguma

coisa... Ou se ela vai fazer outra coisa. Nao posso ficar parada, né? ” (Clara, 15 anos)

Nessa fala de Clara pode-se observar a preocupacao com a auséncia de tratamento e que
“estar parada” esta associado ao processo de cuidados paliativos, de ndo haver mais um

tratamento curativo.

Quando se fala em Cuidados Paliativos, ha uma prioridade para a qualidade de vida, no
momento em que nao € possivel curar a doenca. Clara relatou que a finalidade da radioterapia
realizada foi o alivio da dor e ndo a cura da doenga. Observa-se que a adolescente possui
informacdes sobre 0 ndo éxito do tratamento, porém mantém a esperanga, frente a ambivaléncia,

de que sera encontrado outro método curativo de tratamento.

"Essa radio foi mais pra... Aliviar as dores(...) A oral (quimio), disse que ndo viu muito

resultado. Entdo ndo sei como € que t4, ndo sei ainda. (...) entdo ela vai ver o que vai
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se fazer ainda. Eu acho que ela vai mandar eu continuar fazendo a radio, porque a
quimio ndo t4 adiantando muito ndo. Tem que ver se a radio adianta alguma coisa, né.

Disse que alivia as dores e ainda diminui o tumor." (Clara, 15 anos)

Em um estudo realizado com os profissionais de saude que atuam na oncologia
peditrica, Bastos (2014) identificou, nas narrativas, que tanto a crianga quanto o adolescente
sentem a progressao da doenga e a iminéncia da morte, mesmo sem haver uma comunicacao
formal por parte da equipe médica. Ao discutir sobre a comunicagdo com a crianga em fase
terminal, Torres (2002) questiona: “...se ndo ha duvidas de que a crianca tem conhecimento de
que esta morrendo, por que se faz segredo deste seu conhecimento?” (p. 150). Para Torres
(2002), a razdo do siléncio neste contexto € fruto dos significados compartilhados socialmente
acerca da morte como um tabu, e 0 mecanismo de negacao se torna o mais utilizado para o
enfrentamento. Pode-se concluir que, desta forma, a vivéncia da crianga e do adolescente em
cuidados paliativos ¢ influenciada, em grande parte, pelas relagoes com as pessoas mais centrais
em sua vida, como 0s membros da familia e da equipe de satde, que oscilam entre a negacao e

a aceitag¢ao da morte.

De acordo com Souza et al (2009), a comunicagao clara com crianga e/ou adolescente e
com a familia permite um fortalecimento da relagao médico-paciente, o que favorece uma maior
compreensao e integracao das informagdes acerca do adoecimento e do tratamento. Desta
forma, a comunicacdo pode contribuir também com o enfrentamento e os desafios impostos
pelo adoecimento e pelo final da vida. A oferta de um espago de escuta para a crianga, no qual
ela possa esclarecer suas duvidas, torna-se terapéutico, no momento em que acolhe e legitima
as angustias. O foco desta escuta, segundo Torres (2002), ¢ ofertar & crianga a confianga de

poder compartilhar com o adulto as suas indagacdes e 0s seus medos diante a morte.

Ao tratar a gravidade do quadro clinico e a definicdo dos cuidados paliativos, 0s
participantes ndo demonstraram ter clareza e evidenciam a auséncia de um dialogo aberto e
direto com a equipe médica. Apenas Gabriela, a adolescente de 17 anos de idade, teve o
esclarecimento por parte da equipe de salde ao buscar tais informacdes acerca do seu quadro
clinico. A adolescente evidenciou preocupacdo com a possibilidade de metastase e com a
gravidade do quadro clinico, porém manteve-se com uma postura otimista utilizando, como

argumento, a boa resposta que teve a quimioterapia, com reducéo do tumor inicial.
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E possivel observar os recursos simbdlicos (Zittoun, 2015) para a transic&o, aqui vistos
no campo medico como a resposta a medicagdo quimioterapica utilizada, como instrumento
para manter a esperanca de Gabriela em uma possivel cura. No caso, uma esperanca de que a

dor sentida fosse efeito do tratamento e ndo uma complicagédo da doenga.

Observa-se a forma com a qual a crianca é vista no ambiente da oncologia pediatrica.
Ela é central, a principal figura de cuidado, porém ndo se trata diretamente com a crianca e nem
com o adolescente as condi¢fes da sua doenca e nem as medidas necessarias para tratamento e
controle. Segundo estudo realizado por Davies® (2000, apud Aguiar, 2005), manter o foco
apenas nos familiares e ndo considerar a experiéncia e a participacdo dos pacientes no estudo

do luto antecipatorio nega o papel central desses atores e limita o entendimento do fenémeno.

Clara relatou dificuldades diante do adoecimento, com grande destaque para os efeitos
do tratamento, em especial da quimioterapia. Segundo Valle e Ramalho (2008), a quimioterapia
é 0 emprego de uma medicagdo para exterminar as células cancerosas e “costuma causar apatia,
perda de apetite; queda do cabelo (que crescerd novamente apos o término do periodo da
medicac¢do); diminuicdo da resisténcia da crianga devido & diminui¢do de um dos componentes
do sangue, os globulos brancos, responsaveis por combater infecgdes; hematomas (manchas
azuladas na pele); e sangramento nasal provocados pela baixa taxa de plaquetas no sangue
(células responsaveis pela coagulacdo; edemas (inchacos); aftas na boca; nauseas; vomitos;
diarreia” (p. 506). A adolescente discorreu acerca dos efeitos da medicagdo, 0s quais
envolveram longas hospitalizacoes, infeccGes e mal estar, evidenciando uma grande ruptura em

sua rotina.

"Toda vez que eu fazia quimio tinha complicacdo... Tipo 0 sangue baixava, tava com

sangue baixo, tinha que receber plaqueta, bolsa de sangue.... E... Ficava com varias

de ficar internada. Nao gostava mesmo... Ficava agoniada, querendo ir pra casa,

% Davies, B. (2000) Anticipatory mourning and the transition of fading away. In: Rando, T. A. Clinical dimensions
of anticipatory mourning; theory and practice in working with the dying, their loved ones, and their caregivers.
Illinois: Research Press. Cap. 5, p. 135-153
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enjoada, porgue eu enjoava mesmo... Toda hora vomitando, ficava fraca, sem comer

nada, me davam soro, mas ndo comia nada, nada mesmo." (Clara, 15 anos)

Ao narrarem o impacto do adoecimento e a maneira como se sentiram diante da ruptura
vivenciada, as criancas e os adolescentes evidenciaram a regulacdo afetiva que esta envolvida
no processo de construgdo de sentido para a experiéncia de adoecer. Os afetos estdo organizados
em diferentes niveis de generalizacdo, desde aqueles préximos aos processos fisioldgicos
imediatos, até os hiper abstratos e supergeneralizados dos sentimentos totais (Valsiner, 2012).
O maior impacto do adoecimento para Gabriela foi a quimioterapia. A adolescente descreveu a
quimioterapia como algo agressivo, doloroso e desgastante, que abate a pessoa mais do que a

propria doenca.

"0 ruim do cancer, na minha opinido... podem ter opinides diferentes; ndo é o cancer
em si, é o tratamento. Quimioterapia € uma coisa que... €... Eu acho que é a Unica coisa
que vocé vem pro hospital bem... Eu vim super bem, felizona... Sai daqui parecendo que
levei uma surra. E ai eu fico - Meu Deus, é horrivel - e ai eu fico... tipo, eu fiz hoje, ai
eu fico hoje, amanha, sem comer nada... ndo consigo comer nada. Fico so... passando

mal, passando mal, passando mal..." (Gabriela, 17 anos)

Nessa fala de Gabriela € possivel identificar um exemplo de generalizacdo de nivel
segundo hierarquia de regulacdo afetiva de Valsiner (2012), a autorreflexdo generalizada,
superior ao uso de categorias de emogéo (“cheguei felizona”). A adolescente utiliza categorias

generalizadas para descrever sentimentos.

Ao estudar as trajetorias na vida humana, alguns conceitos facilitam a sua compreenséo
e 0 seu mapeamento. A esfera da experiéncia é um deles e se configura como atividades,
representacdes e sentimentos, que ocorrem de forma recorrente em um determinado contexto
social (material e simbdlico), e se caracteriza como um dos padrdes de experiéncia regular e
estavel em que a pessoa se engaja (Zittoun, 2015). Logo, esferas de experiéncia sdo fenémenos
mesogenéticos. Para Valsiner (2012) a mesogénese € ““ o processo de estruturas de relagdo entre
eventos microgenéticos e ontogenéticos [...]. Pode ser observado, geralmente, na criacdo
recorrente de atividades cotidianas sempre novas, mesmo que similares” (Valsiner, 2012 p 296).
No caso da experiéncia das criangcas com cancer um evento microgenético como ir ao hospital
se torna, devido ao adoecimento, um evento mesogenético, pois ir/estar no hospital (ou manter-

se neste contexto, com longas ou médias internacGes) passa a compor parte das atividades
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cotidianas da crianca pds adoecimento. Como a hospitalizacao, por seu carater de ruptura, exige
uma transicao, novos habitus préprios da transicdo parecem compor essa mudanca entre esferas

micro para mesogenéticas.

O curso de vida é composto por essas alternancias entre as esferas da experiéncia,
algumas coexistindo, outras em conflito, outras desaparecendo (Zittoun, 2015). Quando uma
pessoa precisa sair de uma esfera da experiéncia para criar uma nova, pode-se chamar de
ruptura, experiéncia que pode ser observada com o acometimento do cancer infantil. A crianga
rompe com algumas esferas da experiéncia, criando uma nova esfera delimitada pelas
atividades, representacfes e sentimentos no ambito da hospitalizagdo. Tal ruptura implica em

situacOes de perda e consequente elaboracdo de luto pelo ator que vivencia este contexto.

Uma esfera da experiéncia demanda determinadas atividades, apresenta certas metas e
é envolvida por um campo emocional (Zittoun, 2015). A escola é um exemplo de esfera da
experiéncia significativa para todos os participantes do estudo, que envolve uma rotina, uma
meta de estudo e planejamentos, além de estarem presentes a formacao de amizades, alegria e
esperanca de um futuro profissional. Observa-se, desta forma, uma ruptura, no momento em
que os modos aos quais as criancas e o0s adolescentes estavam ajustados precisam ser
modificados com o adoecimento e torna-se necessario criar uma nova esfera da experiéncia, a
hospitalizacdo. Apds a experiéncia de ruptura, a transi¢do ocorre, sendo ela mesma um processo

de adaptacdo a uma nova forma de ajustamento ao ambiente.

Além do risco da morte decorrente do cancer infantil, o paciente pode experienciar
diversos lutos diante da doenca e das perdas advindas desta. A ruptura imposta pelo
adoecimento e consequente hospitalizacdo envolveu diversas perdas, como foi possivel
identificar nas narrativas: o afastamento da escola, da familia e dos amigos, assim como a
queixa diante dos efeitos do tratamento e dos procedimentos invasivos — perda do bem estar.
Gabriela destacou a ruptura ndo normativa e a rapidez com a qual a sua vida mudou ap6s o

diagnostico:

"E pra mim foi dificil porque foi uma mudanga muito rapida... Quando vocé sabe que
vai sair de casa, tipo assim, "0, més que vem eu vou sair de casa porque eu vou comegar
a fazer faculdade noutra cidade™, entdo vocé se programa... O meu ndo. O meu foi da
noite pro dia... Eu vim pra cé no sabado... Do sabado, eu td6 aqui até hoje. Eu nunca

voltei na minha casa, nunca. Eu nunca voltei na minha casa... Tem familiares meus que
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eu td seis meses sem ver... Entendeu? Foi... Meus amigos... tem amigos meus que eu td

seis meses sem ver..." (Gabriela, 17 anos)

Sobre o impacto do adoecimento, Araci destacou o momento do diagndstico e,
principalmente, o longo e intenso tratamento: "... a pessoa chega aqui, a pessoa nao sabe de
nada, ai pensa que vai embora cedo e no final tem que ficar mais de 15 dias.". O tratamento
oncoldgico envolve, de uma maneira geral, longas hospitalizacdes, as quais demandam do
individuo outros processos adaptativos além do adoecimento em si, entre 0s quais se incluem
0S recursos institucionais, o papel dos profissionais e o suporte familiar. A hospitalizacéo,
componente da transicdo imposta pela ruptura do adoecimento, é apontada, por Araci e pelos
outros participantes, como um dos grandes desafios diante do adoecimento, evidenciando

algumas perdas neste processo.

As perdas caracterizam o conceito central deste estudo. Diante do diagnéstico
oncoldgico, o grande destaque, segundo os participantes, foram a hospitalizacdo e as perdas
associadas a mesma. Araci destacou eventos que podem ser interpretados como rupturas na
trajetoria do adoecimento. A hospitalizacdo e o afastamento de casa foram destacados como
mudancas significativas, associadas a uma dificuldade de enfrentamento, conforme aponta a

fala a seguir.

"Porque é ruim ficar no hospital, sem ter ninguém pra conversar, sem estar em casa. E
bom a pessoa estar em casa... em casa a pessoa passeia. Aqui ndo, a pessoa tem que
tomar o remédio, ficar assistindo televisdo, tomar banho na hora de tomar e ai fica

ruim." (Araci, 15 anos)

Aqui novamente é possivel observar que a relacdo que se estabelece entre ser ruim estar
no hospital e ser bom estar em casa demonstra claramente a regulacéo afetiva, envolvendo um
processo de generalizagdo. A adolescente utiliza categorias generalizadas para descrever
sentimentos (“bom”, “ruim”). E recorrente nas narrativas o uso de categorias generalizadas
como expressdo de campos afetivos. Isso pode se dar porque sdo criangas — cujo estagio
desenvolvimental ainda pode implicar limitac6es de expressdes emocionais verbalmente mais

complexas — ou por dificuldade de reconhecimento de sua situagcéo de forma mais abrangente.

A maior queixa de Marisa diante do adoecimento foram as longas hospitalizacdes e as
intervencdes dolorosas, a exemplo de pulsionar a veia para tomar as medica¢Ges. Em

determinado momento da entrevista, Marisa demonstrou raiva ou ressentimento ao falar sobre
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a hospitalizacdo e verbalizou o desejo de prender os profissionais que a mantiveram naquele

ambiente, de punir quem lhe causa sofrimento, conforme aponta a fala a seguir:

“Vai mandar prender todas as enfermeiras, porque fica furando eu aqui toda hora. (...)
Mesmo assim fica doendo, tem que furar de novo. Vou mandar mesmo.” (Marisa, 7

anos)

E possivel observar na fala de Marisa uma expressdo de raiva por via de uma metafora,
como um “primitivo semantico”. As emocdes estdo associadas a internagdo, gerando um campo
afetivo complexo que, neste caso, ndo foi descrito com termos como “ruim”, “bom”, “triste”,
mas através de uma metafora que denota sentimentos negativos frente a internacdo. Essa no¢do
de primitivo semantico abordada por Valsiner (2012), ao fazer referéncia a Wierzbicka (1992,
tem relagdo a quando a pessoa usa “conceitos minimos” para expressar emog¢des complexas que
sdo dificeis de externalizar na linguagem. Marisa utiliza uma metéafora, provavelmente
cultivada em seu contexto, para expressar que quando uma pessoa faz coisa ruim gera uma
punicdo e assim manda-se prender. Ela sofreu a algo ruim (procedimentos invasivos, cirurgia,

hospitaliza¢ao) e assim a raiva foi externalizada através de uma metafora.

O afastamento da escola teve destaque em todas as narrativas, em especial na
experiéncia de Laura, que pontuou ser esta a sua maior dificuldade e maior perda apos iniciar
o0 tratamento oncoldgico. Faz-se importante destacar o papel da escola na vida da crianga, que
caracteriza ndo apenas o estudo e um projeto para o futuro, mas também uma rotina, um papel
— 0 de ser estudante -, e 0 contato com colegas e amigos da mesma idade - socializa¢do. De
acordo com Valle e Ramalho (2008), entre 6 a 11 anos de idade, a escola significa o0 ambiente
fundamental para a socializagcdo, onde a crianca aprende a ser competente e eficaz nas

atividades valorizadas e exigidas pelos adultos na sociedade ocidental.

"Mas o que eu queria mesmo era falar assim... quando minha mae disse assim: “Vocé

ndo vai poder mais estudar”, eu fiquei triste. E porque estudar é coisa pra mim, 0 que

4 Wierzbicka, A. (1992). Semantics, Culture, and Cognition. Oxford: Osford University Press.
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eu queria, 0... pra estudar, eu preciso estudar muito, € que eu quero ser chef de

cozinha". (Laura, 9 anos)

Dentre outras perdas vivenciadas, Laura relata a restri¢do para brincar em determinados
ambientes em que costumava brincar diariamente, como a varanda da propria casa, alem da
restricdo de interacdo com amigos, devido a baixa da imunidade ocasionada pelo préprio
tratamento. O adoecimento trouxe para Araci diversas restricbes em sua vida cotidiana, sendo
que a adolescente demonstrou ambivaléncia diante deste processo e das perdas vivenciadas

apos o diagnostico oncoldgico.

""agora eu nao posso passear por causa do sol, tem um negécio do sol quente. Quem faz
quimioterapia ndo pode andar no sol quente ndo. Nao pode tomar banho de mar, de
rio, nada. Mas de primeira era bom, mas até hoje esta sendo bom... tirando essa parte,
né? Nao estou achando a minha vida ruim n&o. O que eu vivo, eu vivo normal. S6 ndo

pode fazer algumas coisas que eu fazia primeiro... mas eu vivo normal."” (Araci, 15 anos)

Além do impacto do tratamento, Jodo relatou, em sua narrativa, as restricbes que o
adoecimento e o tratamento causaram. O adolescente evidenciou uma ruptura no momento em
que ndo conseguiu ter a rotina antes vivida com a alimentacdo, atividades e vida social,

conforme aponta a fala a seguir.

"A rotina tava bem diferente, na alimentacéo, ndo pode fazer o que eu fazia antes. (...)
Jogar bola, fazia um bocado de coisa, correr, é, sair muito assim, ndo pode, por
enquanto ndo né, vai ter... por enquanto que ta fazendo o tratamento, mas depois que
voltar o tratamento também ndo vai poder mais... quando terminar, ai depois que pode."

(Jodo, 14 anos)

O relato de Gabriela também destaca restricdes que lhe foram impostas com o
adoecimento e com o tratamento. No auge da adolescéncia, momento em que se abrem diversas
oportunidades de crescimento, liberdade e diversdo, a participante pontuou as limitagdes para
sair, divertir-se e conhecer pessoas novas. De acordo com Valle & Ramalho (2008), a
adolescéncia é marcada pela aquisicdo de uma identidade pessoal que envolve um papel sexual
e 0 desenvolvimento de relacionamentos sociais mais maduros. Desta forma, € um momento
também em que o adolescente estabelece uma independéncia maior frente a sua familia ao se

preparar para o futuro, e o adoecimento, de certa forma, dificulta todo esse processo.
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"As vezes eu quero sair... Quando meu sangue baixa, ent3o... eu n40 posso sair, eu N30
posso fazer nada... eu fico agoniada... fico s6 14 em casa, assistindo (rs)... E... Mas...
tem muitas pessoas que, quando comecam a fazer o tratamento, perdem... tipo,
principalmente em relagcdo a menina, porque a fase que eu td, eu tenho 17 anos, é aquela
fase que a... Quando a pessoa chega nessa fase assim, ela quer sair, quer conhecer
gente nova... E aquela fase, assim... que vocé quer evoluir, vocé quer mudar e bem...

justamente nessa fase, que eu adoeci... " (Gabriela, 17 anos).

O adoecimento também promoveu perdas no que diz respeito a imagem corporal, a qual
envolve 0 emagrecimento ou inchago e, uma perda citada por todos os participantes, a perda do
cabelo. A queda do cabelo veio associada a um sentimento de tristeza e afetou também a
autoimagem das criangas e dos adolescentes. As criangas trouxeram sentimento de culpa, por
terem se queixado do cabelo, assim como uma expectativa de que, ap6s a queda, o cabelo as
agradariam mais, tornando-se liso. Aqui, encontra-se convergéncia com a observagao de Aguiar
(2005), ao afirmar que a vivéncia da culpa nas criangas envolve uma mistura de “inseguranca,
davida, autocondenagdo, autojulgamento, ansiedade e medo. Esse sentimento ocorre quando
um individuo irrealisticamente se sente responsavel pela condi¢cdo ou morte do outro (ou até
dele proprio)” (p. 54). Note-se o componente afetivo adicional, ‘cabelo liso agradavel’, que
pode refletir o impacto de uma vivéncia de racismo, em se tratando de criangas e adolescentes

negras, em sua maioria. Nos relatos a seguir esse componente aparece outra vez.

O tratamento quimioterapico envolve impactos fisicos, dentre os quais, na descri¢do de
Jodo, houve destaque para o inchago do corpo e a queda do cabelo. Tais acontecimentos podem
ser vistos como perdas decorrentes do adoecimento e que envolvem a vivéncia de um luto
antecipatorio, podendo ser identificado, na fala a seguir, em que Jodo relatou as mudancas

corporais vivenciadas.

"Foi ruim. Foi forte (a quimioterapia) , no sentido que eu fiquei muito diferente, apesar
de ser pra o meu bem né, mas, ai o remédio fez inchar, caiu o cabelo, eu ndo era assim

né eu nem era assim" (Jodo, 14 anos)

Durante o tratamento quimioterapico, Laura perdeu o cabelo e relatou ter lidado com
isso de maneira “tranquila”, pois utilizava lencos e aderecos que a agradavam. Porém,

compativel com a capacidade cognitiva e o0s aspectos relacionados ao desenvolvimento infantil
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e ao pensamento egocéntrico da infancia, Laura expressa um sentimento de culpa pela perda do

cabelo em seu processo de construcdo de significados, como aponta a fala a seguir:

"Eu reclamava muito que o meu cabelo era cacheado, ai ele endurece, fica duro, ai eu
reclamo ‘Eu quero cortar meu cabelo, eu ndo aguento mais!’. Ai eu acho que ele caiu
porque eu disse que ndo quero mais ter cabelo cacheado, porque € ruim". (Laura, 9

anos)

Para Araci, a queda do cabelo veio associada ao choro e ao sentimento de perda. Relatou

aceitacdo, com um sentimento de pesar:

"Apesar de tudo, a pessoa diz que ndo gosta do cabelo, mas na hora que perde né? Pode
ser o cabelo feio que for, mas vocé perder nessa situacdo vocé fica triste (...) Ai cortou
bem curtinho, mas ai eu chorei que sé. Depois me acostumei. Eu ando sem lenco em

casa, eu ando pra qualquer lugar sem lenco, me acostumei ja." (Araci, 15 anos)

Uma perda que se destacou, na narrativa de Clara, foi a interrupcdo dos seus planos e
projetos futuros. A adolescéncia € um momento marcado pelos pensamentos acerca do futuro,
e que envolvem, especialmente, as escolhas profissionais. E possivel observar na narrativa de
Clara uma ruptura que gerou interrupgéo e reordenamento na trajetoria de vida imaginada. A
adolescente narra um processo imaginativo orientado para um futuro sem a doenga, mas
evidencia-se uma suspensao temporaria do projeto futuro de seguir carreira de modelo. Clara
verbalizou o desejo de ser modelo e também de cursar odontologia, mas, com o adoecimento,

esses projetos foram, temporariamente, interrompidos.

"Pretendo fazer isso e eu pretendo ser também eu ja pretendia hd muito tempo...
Modelo... De fotos... Assim modelo... S6 que ai... Veio essa doenca e tal... Me
atrapalhou... Mas... Seguir essa carreira assim, sabe? (...) Também queria ser dentista
também... Eu gosto muito dessa area de dentista também... Eu acho muito legal

também... Estudar.” (Clara, 15 anos)

No que diz respeito ao tratamento, Clara relatou que teve complicaces com a
quimioterapia e que o seu tumor era inoperavel, devido ao tamanho e a localiza¢do. Afirmou
que o tratamento estava, no momento da entrevista, indefinido. De acordo com a adolescente,
o0 tumor ndo regrediu com a quimioterapia e nem com a radioterapia, mas os médicos estavam

avaliando qual seria o tratamento adequado. Apesar de demonstrar clareza acerca do seu quadro
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clinico e condicbes de tratamento, a adolescente ndo abordou os cuidados paliativos e a

iminéncia da morte.

"N&o, assim eu parei de fazer quimio tem uns quatro, cinco meses... Parei porque eu
nao me dei bem. A quimio venosa... Ndo me dei bem mesmo. Quase que vou a Obito.
Porque me deu uma complicagio que vocé nem imagina. Porque assim... E... A Gltima
quimio que eu fiz venosa foi a mais forte que eu fiz... Eu ainda ia continuar fazendo, s6
que como eu ndo me dei bem a médica preferiu fazer a oral, s6 que eu ainda néo to

fazendo ainda a oral... " (Clara, 15 anos)

Nota-se que Clara compreendeu e relatou as informagOes sobre o insucesso do
tratamento, porém nao se referiu as consequéncias possiveis diante de tal situacdo. A dor surgiu
como um foco ao longo da narrativa, o qual direcionou a atencédo da adolescente, dando pouco

espaco para planos e perspectivas futuras.

"Porque primeiro a médica quer o que? Avaliar as minhas dores agora, né, pra depois
ela ver o que vai fazer se eu ndo me dei bem com a oral, ndo me dei bem com a venal,

pra ela ver o que se vai fazer, entendeu?" (Clara, 15 anos)

Quando se fala de Cuidados Paliativos, ha uma prioridade para a qualidade de vida, no
momento em que nado é possivel curar a doenca. Clara relatou que a finalidade da radioterapia
realizada foi o alivio da dor e ndo a cura da doenca, porém ndo fez, na narrativa, uma correlacdo

com os Cuidados Paliativos.

"Essa radio foi mais pra... Foi mais pra... aliviar as dores(...). A oral (quimio), disse
que ndo viu muito resultado. Entdo ndo sei como é que ta, ndo sei ainda. (...) entdo ela
vai ver o que vai se fazer ainda. Eu acho que ela vai mandar eu continuar fazendo a
radio, porque a quimio néo ta adiantando muito ndo. Tem que ver se a radio adianta

alguma coisa, né. Disse que alivia as dores e ainda diminui o tumor." (Clara, 15 anos)

Apos detalhar as informacdes acerca da trajetdria de adoecimento, torna-se relevante
explorar os recursos interpessoais e institucionais utilizados pelas criancas e pelos adolescentes

para enfrentar os desafios impostos pelo adoecimento e pelo tratamento.

RELACOES EU-OUTRO: esferas e atribuicdes
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A cultura pode ser considerada enquanto algo dindmico e processual que ocorre dentro
dos sistemas psicolégicos humanos, através dos processos pelos quais o sujeito se relaciona
com o mundo. E, portanto, papel do estudo do desenvolvimento, compreender a relagéo de troca
entre o sujeito e o seu ambiente cultural, mediada semioticamente, através da construcdo e uso
de significados (Valsiner, 2012). Para compreender o processo de construcao de significados e
a forma de lidar com o adoecimento, tratamento e cuidados paliativos, torna-se necessario
explorar as relacfes que os participantes estabelecem nesse contexto e como esse outro participa
na emergéncia de novos significados e no processo de transicdo diante da ruptura. Esse tema
explora a relacdo dos participantes da pesquisa com a familia, profissionais de satde, demais
criancas internadas e seus cuidadores, e qualquer outro real ou imaginario significativo. Ao
decorrer das narrativas, foi possivel destacar o papel relevante da relagdo com a familia e com
a equipe de saude no processo de adoecimento, sendo identificadas, nessa categoria, a funcéo,
as dificuldades e o suporte ofertado nesse contexto. Segue abaixo um quadro que apresenta as

principais informagdes contidas em cada narrativa acerca desse tema.

Principal cuidadora: a mae. N&o houve comunicagdo clara

) o com a equipe.
Marisa Mé&e como principal fonte de seguranca,
sendo necessaria a participacdo e Demonstra raiva e ressentimento
7 anos intervencdo ao longo da entrevista. com os profissionais devido aos
) - procedimentos invasivos.
Pai como suporte e presente nas visitas.
Principal cuidadora: a mde. Elogia a equipe.
Preocupacdo com o sofrimento da mée, que Em consenso coma mée, a equipe
torna-se visivel para a crianca mesmo que a ndo compartilha as informacdes
Laura genitora tente esconder. sobre o quadro clinico com
} . _ Laura.
9 anos Protege a mée e busca anima-la. Cuidado
mutuo.
Preocupacdo com questdes praticas:
financeiras e rotina em casa.
Principal cuidadora: a mae. Afeto, amor e gratiddo com toda
; o ) ) a equipe de salde.
Felipe Pai e irmdo presentes, porém residem no
10 anos interior do Estado. Profissionais como suporte para

Preocupacdo com o sofrimento da mée.

enfrentamento da hospitalizacdo
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Relagdo de confianca com a mde, com
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Nédo houve comunicacdo clara
com a equipe.

Jodo guem compartilha anseios e angustias. Delega as decisdes e o contato
) o ) com a equipe para a mae.
14 anos O pai apresenta dificuldade para aceitar 0s
cuidados paliativos e a mae relatou o desejo
de aproveitar os momentos bons e curtir o
filho.
Araci Principal cuidador: o pai. N&o aborda relacdo com a equipe.
Saudade da familia e dos amigos. Deus: fé como recurso para
15 anos
enfrentamento.
Principal cuidador: o pai. Mae presente Boa relagdo com a equipe e a cita
Clara também. como suporte, em especial a
) ) o psicologa e a médica paliativista.
15 anos Pais e amigos como principal fonte de

suporte para o enfrentamento da doenga.

Principal cuidadora: a mde — acompanha
toda a hospitalizagéo.

Relagéo conflituosa com a mée: precisa dar

Deus como suporte: manter a fé.

Deus como um guia que orienta a
construcdo de significados.

Fé como suporte para a mae

suporte e cuidar dela. Desequilibrio também.
. ional — ndo lidou bem com o
Gabriela 17 anos ~ €Mociona : : ]
adoecimento da filha. Perdeu amizades apbs o

adoecimento.
Primo significativo com quem compartilha
as dificuldades diéarias.

Saudade da familia e dos amigos.

QUADRO 3: SINTESE DAS NARRATIVAS DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES NO QUE DIZ RESPEITO
A RELACAO EU-OUTRO

Nos casos analisados neste estudo, a maioria dos cuidadores principais foram as mées.
Apenas em dois casos o pai foi o principal acompanhante, sendo apontados como uma situacado
especifica, em um caso por doenca da genitora e, em outro caso, pela genitora estar com um
filho bebé. O cuidador principal, neste estudo, caracteriza-se por ser o responsavel legal pela
crianga e/ou adolescente e ser o principal acompanhante ao longo do tratamento e das
hospitalizagbes. As visitas dos demais familiares e o contato com outras criangas e/ou

adolescentes em tratamento também foram apontados como apoio em algumas narrativas.

De uma maneira geral, no que se refere a tomada de decisdes, as genitoras estabeleceram

um vinculo com a equipe e uma comunicacao clara com o médico, que orientou acerca dos
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cuidados paliativos e aconselhou os melhores caminhos a serem seguidos. Foi possivel observar
um consenso em ndo envolver a crian¢a e nem o adolescente no processo de tomada de decisdes
e de comunicacdo. As informacdes eram transmitidas aos participantes somente no que dizia
respeito ao tratamento, mas houve uma restricéo e selecdo de informagdes quando se tratava de

piora do quadro clinico, cuidados paliativos e iminéncia de morte.

As criancas hospitalizadas sdo representadas legalmente pelos seus responsaveis, que
atuam na tomada de decisdes, além de participar dos cuidados de ordem fisica e emocional.
Barbosa, Lecussan e Oliveira (2008) reconhecem que, no contexto de cuidados paliativos
pediatricos, é papel dos responsaveis prezar pelo maior beneficio para a crianga; porém,
enfatizam que esta deve ser envolvida no processo de tomada de decisdes pertinentes ao seu

cuidado, 0 méaximo possivel.

Ao longo das entrevistas foi possivel observar a interacdo dos participantes com os seus
cuidadores e a preocupacao com o sofrimento deles frente ao adoecimento. Diante das reac6es
emocionais da mae, Laura demonstrou preocupacéo e cuidado. Identificou o sofrimento da mae
associado ao seu adoecimento e buscou anima-la. Esse mesmo tipo de preocupacao foi relatado
no estudo realizado por Aguiar (2005), no qual hd uma tentativa da crianca de proteger a mae
do sofrimento advindo do seu adoecimento e em que, mesmo com a percepcao da terminalidade,
a crianca destaca a todo o tempo a sua vida. Novamente, Laura ndo demonstrou clareza acerca

da gravidade do seu quadro clinico, conforme é possivel observar no relato a seguir.

“(P—-Vocé sabe por que é que ela (m&e) chora?) E porque eu td assim. Af eu fico assim:
‘Minha mde, eu sei que td tudo bem comigo”. Eu ndo sou assim de ficar triste, chorando
pelos cantos. Se eu souber que vou fazer isso, vai ajudar em alguma coisa? Ficar

chorando pelos cantos vai ajudar em alguma coisa? Ndo vai ajudar’.” (Laura, 9 anos)

Laura demonstrou preocupagdo também com questdes de ordem pratica, como a questdo
financeira, e afirmou que ajudara a mde quando retornar a escola, ja se referindo a planos

futuros.
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“O mde, eu vou ajudar a pagar as coisas da minha escola. Eu vou ajudar a pagar as
coisas da minha escola, e do aluguel também. (M — E? Como?) Com meu ‘mealheiro™.”

(Laura, 9 anos).

Evidencia-se, desta forma, o cuidado que é exercido mutuamente entre a mae e a filha
diante das mudancas impostas pelo adoecimento. Laura relatou, em sua narrativa, que percebia
que a mée evitava chorar e demonstrar tristeza, mas que, como a conhece, facilmente identificou
0 estado emocional da mae e buscou ajuda-la a olhar para a situacdo de uma nova maneira. Para
facilitar a transicdo, sdo necessarios recursos de diversa natureza que a pessoa encontra em si
ou no ambiente (Zittoun, 2012). O cuidado, nesse contexto, pode ser considerado um recurso
das relacdes interpessoais que favorecem o enfrentamento. E possivel observar a importancia

do suporte familiar também na fala a seguir de Felipe:

"0 que ficou de mais forte pra mim foi minha mée, que cuidou muito de mim, né? Cuidou

de mim desde que eu nasci até agora. E meu pai também. E meu irm&o. E minha avo

(Felipe, 10 anos).

Ao abordar os relacionamentos familiares, hd um grande destaque para a genitora na
narrativa de Gabriela. O que é possivel observar na literatura sobre tal temaética e na realidade
vivenciada no ambiente da oncologia pediatrica é o suporte ofertado pelas mées as criancas e
adolescentes que vivenciam um adoecimento. Porém, Aguiar (2005) aponta que alguns pais ndo
estdo preparados ou ndo conseguem compreender a necessidade da criangca em compartilhar a
experiéncia, as davidas e as angustias. Em muitos casos, a crianca pode assumir o papel de
cuidadora, na tentativa de proteger os pais do sofrimento, assumindo, por vezes, o papel de
adulta e responsavel, tentando confortar aqueles que estdo a sua volta. No caso de Gabriela, a
adolescente relatou as dificuldades vivenciadas com a mée que sofreu um desequilibrio

emocional ao ter que enfrentar a hospitalizacdo, a cirurgia e o tratamento da filha.

5 Termo designado a um pequeno cofre em que ha uma fenda por onde se colocam moedas.
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"Eu lembro que, quando eu deitei 14, na ginecologista, a minha mae entrou em
desespero, porque, €... quando ela viu a massa, ela disse que provavelmente... era um
tumor. A minha mée, ela surtou. Ela comecou a chorar, num sei o que... Eu figuei... Eu

juro que eu fiquei assim, olhando, sé olhando " (Gabriela, 17 anos).

Desta forma, apesar de ter a mde como responsavel legal devido a sua idade, Gabriela
assumiu as responsabilidades diante das tomadas de decisdo e das informacdes acerca do seu

quadro clinico, sendo a principal interlocutora com a equipe médica.

"0, Gabriela, eu vou ter que explicar pra vocé, porque sua mae ndo tem condicoes de
escutar". Ai ela explicou tudo pra mim... mas eu ndo tinha nocao, tipo, que eu... Eu ndo
tinha nogdo que... tipo, obrigatoriamente quando vocé tem um tumor... Porque nem

sempre é obrigatoriamente” (Gabriela, 17 anos).

Foi possivel observar, na narrativa de Gabriela, que o seu adoecimento foi uma ruptura
também na trajetdria de vida da sua genitora, que se afastou do trabalho, da familia e da cidade

para dedicar-se integralmente a sua filha.

"Porque ela (mé&e) largou tudo, a vida dela... Ela é professora. Diretora, alias. E pra
ela foi muito dificil também, porque tem meu irmdo... meu irmao é pequeno... Ela é

muito... Ela é extremamente apegada ao meu irmdo" (Gabriela, 17 anos).

A relacdo com a equipe também foi também abordada pelos participantes, nas suas
narrativas. Relataram um vinculo estabelecido com os profissionais, que atuou como um apoio
para o enfrentamento do tratamento e da hospitalizacdo, como é possivel observar na fala de

Felipe, a seguir.

“E o povo daqui (hospital) também, que é todo mundo amoroso comigo (chora). E tanto
amor comigo aqui nessa enfermaria. Quando o povo, todo mundo sabe que eu vou
chegar, todo mundo fica alegre, todo mundo fica gritando, porque eu vou chegar. Todo
mundo faz festa! Faz uma festa porque sabe que eu vou vir aqui, porque eu vou me
internar, porque eu vou ficar internado, todo mundo fica alegre. Todo mundo fica
naquela alegria, sabe? Me tratando bem. Todo mundo me beijando, me abragando."

(Felipe, 10 anos)
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A relacdo com a equipe de saude pode ser vista como parte dos recursos interpessoais
que deram suporte ao enfrentamento das criancas e dos adolescentes, assim como o suporte

familiar.

REGULACAO AFETIVO-SEMIOTICA NO CURSO DAS TRANSICOES
DESENVOLVIMENTAIS: O PROCESSO DO LUTO ANTECIPATORIO

A crianga compreende e percebe a morte? E capaz de enlutar-se? O luto infantil é o
mesmo que o luto adulto? Como ocorre o processo de luto da crianga? Mazorra (2005) propde
essas questdes ao discutir o luto infantil na literatura dos ultimos quarenta anos. No presente
estudo, questiona-se como é a vivéncia da crianca e do adolescente diante da prépria morte.
E capaz de enlutar-se pela morte iminente? E capaz de compreender o que esta por vir diante
da definicdo dos cuidados paliativos? Quais recursos utiliza para lidar com as perdas

vivenciadas diante do diagnostico oncoldgico?

A tese central da Psicologia Semidtica Cultural é a de que “a vida psicologica humana,
em sua forma mediada por signos, ¢ afetiva em sua natureza” (Valsiner, 2012, pp. 251). Criam-
se sentidos para as relagbes com o mundo através dos sentimentos, que sdo culturalmente
regulados pela construcdo e uso dos signos. Os aspectos cognitivos sdo considerados, nessa
perspectiva, como ferramentas semioticas para organizar o relacionamento afetivo com o
mundo. Diante da percepcdo do impacto do adoecimento e das perdas vivenciadas nesse
processo, buscou-se explorar, nesse tema, 0 campo afetivo e as estratégias semidticas utilizadas
para o enfrentamento da situacdo de perdas e de morte iminente. Segue abaixo um quadro que

apresenta as principais informac6es contidas em cada narrativa acerca desse tema.
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Raiva direcionada a equipe. Construcdo de novos significados:
cuidar da careca para o cabelo
Marisa nascer liso.
7 anos Atividades ludicas como pintura.

Presenca da mée.

Laura Medo: inchaco na barriga (diagnéstico Lugar somente para a alegria.

inicial). Tristeza ndo resolve o problema.
9 anos



Felipe

10 anos

Joao

14 anos

Araci

15 anos

Clara

15 anos

Gabriela 17 anos

Tristeza diante das perdas vivenciadas.

Culpa: construcdo de significado para o
adoecimento e a perda do cabelo.

Amor pela familia e equipe.

Sente-se acolhido e feliz no hospital.
Medo de dor.

Soliddo, isolamento no hospital.
Tristeza com a amputacao.

Surpresa com a doenga.

Tristeza pela dor e pelas restri¢oes.
Tristeza com as perdas do adoecimento.
Soliddo: hospitalizagéo.

Esperanca e desejo de viver.

Desespero e choque com o diagnostico.

Preocupacdo com o quadro clinico ao
relatar o nado éxito do tratamento:
ambivaléncia ao falar sobre a cura.

Medo das consequéncias do
adoecimento: ndo poder engravidar.

Tratamento doloroso e

desgastante.

agressivo,

Ressignificou o0 sofrimento: outro

parametro ap6s o adoecimento.

Tristeza com a queda do cabelo: pior
sensacao.

Ndo tem medo de morrer — precisa
aproveitar a vida.
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Espiritualidade, Deus.

Ajudar outros pacientes a enfrentar
a amputacéo, ser um exemplo de
superacéo.

“Sou campedo, vencedor”

Tempo ajudou na adaptacéo.

Alegria em poder realizar atividades
cotidianas: ir para casa, encontrar
familia e amigos.

Focar no objetivo do tratamento
para enfrentar as dificuldades do
processo.

Focar no futuro: vai passar e vai
melhorar.

Planos e projetos futuros.

Principal suporte: rede de apoio dos
pais e amigos.

Calma e otimismo na cura.
Espiritualidade.

Construcéo de significados para o
adoecimento.

Foca na chance de cura.

Organizagdo  emocional
contribuir com o tratamento.

para

Mudou programas e atividades para
adaptar as suas restrigdes.

Espiritualidade. A doenga como um
propdsito na sua vida - Deus.

Autoconhecimento.
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Medo e angustia em lidar com o Valor da vida.
inesperado: possibilidade de novos
tumores.

QUADRO 4: SINTESE DAS NARRATIVAS DAS CRIANCAS E DOS ADOLESCENTES NO QUE DIZ
RESPEITO A REGULACAO AFETIVO-SEMIOTICA

Aguiar (2005) ressalta que a crianga terminal vivencia um processo de luto
antecipatorio, o qual envolve a angustia da separacao das pessoas amadas. Porem, compreender
0 luto antecipatorio a partir da narrativa das criancas e dos adolescentes torna-se um desafio
para 0 pesquisador no momento em que nao ha a transmissao de informagoes verbais pela
equipe de satde e nem pela familia para os pacientes na pediatria sobre o seu prognostico. No
entanto, a partir do caso Laura — no qual muitos sao os nao ditos — podemos pensar que a
iminéncia da morte poderia ser percebida/sentida através da linguagem nao verbal expressa por
outros significativos, bem como através do proprio corpo. De acordo com Aguiar (2005), a
experiéncia do luto antecipatorio por um individuo € influenciada pela interacéo entre fatores
psicoldgicos, sociais e fisioldgicos, e qualquer processo de luto s6 pode ser compreendido e

analisado a luz destas varias influéncias.

Laura narrou importantes indicios neste sentido: ela sentiu mudancas corporais, sentiu
seu corpo inchar, e pontuou estar com medo. E claro que o desafio para o pesquisador persiste,
pois os indicios, apesar de presentes, sao contraditorios e incertos. Para a crianga e para o

adolescente, este nao dito pode suscitar uma forte ambivaléncia.

O que caracteriza o luto antecipatorio nessa experiéncia? O processo do luto
antecipatorio ocorre no nivel temporal, ja que, diante de um diagndstico de terminalidade, a
experiéncia é influenciada por perdas que ocorreram no passado, pelas atuais, assim como pelas
que possam vir (Rando, 1986; Fonseca, 2012). O luto antecipatdrio, segundo Kovacs (2008),
também envolve as perdas do adoecimento. Os participantes expressaram a tristeza diante do
que foi perdido ap6s o diagndstico e buscaram recursos para enfrentar. A perspectiva de futuro

e de que iriam retomar o que foi perdido evidenciou-se como um suporte para o enfrentamento.

Fonseca (2001), considerando o pressuposto de que a vivéncia do luto antecipatorio
pode se assemelhar as reacBes do luto pos morte, propds um processo que envolve sete fases,

sendo elas: choque, negacdo, ambivaléncia, revolta (pode ser expressa através da culpa em



115

relacdo ao passado), barganha (as crencas passam a ter um papel importante), depresséo e, por

fim, aceitacdo e adaptacdo (elaboracéo e reorganizacao).

As emocdes que prevaleceram foram o choque diante da surpresa do diagndstico e a
tristeza com as diversas perdas, como a hospitalizacdo e a perda do cabelo. A raiva foi
evidenciada na narrativa de Marisa, ao falar sobre a hospitalizagdo e o desejo de prender os
profissionais que a mantiveram naquele ambiente e a fizeram sofrer, conforme ja mencionado
anteriormente. Os novos signos e possibilidades de agdo que se colocam para as criangas € 0s

adolescentes trazem a carga afetiva positiva, negativa, ambivalente, dessas emocaes.

Foi possivel observar um processo de aprendizagem nas transi¢cdes desenvolvimentais
apOs o0 adoecimento que envolveu pensar uma nova maneira para lidar com o problema
imediato, o que, na maior parte dos casos, foi a hospitalizagdo. Como recurso para enfrentar as
mudancas e adversidades e alcancar um equilibrio, Laura ressaltou as emoc¢des. Segundo a

participante,

"Eu lembrei de uma coisa que conversaram comigo, que a tristeza ndo é um remédio

pra curar, a alegria que é o remédio" (Laura, 9 anos)

Vale ressaltar que a alegria destacada por Laura para enfrentar as adversidades impostas
pelo adoecimento é também um significado construido a partir da ambivaléncia entre o estar
doente e 0 ndo estar doente, no momento em que preocupa-se com a tristeza da mae frente ao
seu tratamento oncoldgico e precisa expressar sentir-se bem como forma de cuidar da genitora.
Ao relatar momentos de dificuldade ao longo do adoecimento e do tratamento, como a perda
do cabelo, Laura demonstrou uma atitude positiva e buscou recursos para seu enfrentamento, a

exemplo de utilizar aderegos na cabeca para substituir o cabelo, conforme aponta a seguir.

"Minha mé&e acha que eu sou uma crianca de cinco anos, que eu ndo ligo pra nada...
pra que eu vou ligar, vou ficar me preocupando com besteira? Quando caiu o cabelo,
minha mde comegou a chorar. Eu: “O que é?”, ela: “T6 preocupada com o seu
cabelo!”. Ela chorava o dia e a noite, o dia e a noite. Eu ndo sabia por que ela tava
chorando. Ai depois eu fui perceber, era o cabelo! Eu néo ligo, ndo. Tudo que a senhora

imaginar, até o chapéu da Frozen eu tenho em casa." (Laura, 9 anos).
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Ao analisar o caso de Laura, pode-se notar que seu processo de transi¢do pds ruptura
demandou transformagdes nos trés aspectos da experiéncia humana, relacionados e mutuamente
dependentes (Zittoun, 2015). Quanto a identidade, foi possivel observar que ela relatou a forma
como a mde a V& como uma criangca mais nova (imatura), que ndo liga para o que esta
acontecendo. Porém, atraves de um processo de aprendizagem, a participante encontrou uma
nova capacidade de lidar com os problemas, enfrentando-os com os recursos disponiveis no
contexto. No caso da perda do cabelo, encontrou materiais para substitui-lo. Por fim, um dos
aspectos presentes na construcao de significado é o valor que atribuiu ao corpo e a forma como
elaborou os sentimentos advindos da perda, recorrendo a alegria como signo promotor no
enfrentamento de novos desafios. Tanto o processo de aprendizagem quanto a construgéo de
novos significados estdo presentes na mudanca de identidade que Laura apresentou diante do
adoecimento, mudanca esta marcada por um amadurecimento e uma nova visdo sobre a vida, a

exemplo de uma nova fungéo exercida ao cuidar de sua mae.

Para enfrentar o adoecimento e as consequéncias diante do tratamento, as criangas e 0S
adolescentes construiram significados para a experiéncia que permitiram dar um sentido para o
self. A vivéncia do luto implica em reaprender a complexidade do mundo, envolvendo,

simultaneamente, encontrar e construir significados em diferentes niveis (Attig, 2002).

Ao ser indagada sobre como enfrentar o diagndstico e o tratamento oncologico, Clara
trouxe a calma como um aliado para a organizacdo emocional, assim como a crenga e o
otimismo na cura. A espiritualidade encontrou-se presente também em seu discurso, ao falar
sobre a vontade de Deus e a fé na cura. A calma como um signo promotor, uma emocao, que
atua sobre a regulacdo semibtica e, junto ao signo promotor e hipergeneralizado da fé,

conduzem o processo de adaptacédo para enfrentamento do tratamento.

"Primeiro de tudo, manter a calma, calma... Porque cancer tem cura... Claro que cada
um tem seu tipo de cancer, seu diagnostico. Mas cada tipo de cancer tem a sua cura.
Tipo se for... Se for algum no comego é mais facil pra se tratar, né que eu sei... E mais
facil de ser tratado... E ndo se desesperar porque precisa de tratamento, a se fazer, tem

cirurgias, e manter a fé seguindo o trilho" (Clara, 15 anos).
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Gabriela trouxe um discurso realista, coerente e organizado emocionalmente ao buscar
significados para o adoecimento. Desta forma, conseguiu enfrentar as dificuldades com o

objetivo de contribuir com o tratamento.

"Porque € uma coisa que ndo tem... aconteceu comigo, ndo tem como eu fugir... E eu
acho que... Eu acho néo, eu tenho certeza, que se eu ficasse pra baixo, ia acabar

prejudicando meu tratamento também..." (Gabriela, 17 anos)

O adoecimento permitiu um processo de autoconhecimento para Gabriela, que relatou
ter descoberto caracteristicas suas que ainda ndo conhecia. Destaca-se a construcdo de
significado de si mesma enquanto uma pessoa forte, enquanto alguém que é capaz de enfrentar

situaces dificeis, dolorosas, limitantes, com leveza e alegria, conforme mostra a fala a seguir:

"Eu lembro que eu fui pro centro cirargico dando risada... Eu nunca imaginei... assim,
porgue eu nunca imaginei que eu fosse... tdo forte. (...) eu descobri isso tudo depois do
tratamento, porque eu ndo tinha no¢éo ndo, que eu era assim. A gente s6 descobre o
quéo forte é quando precisa. Porque quando a gente ta normal, ta feliz, tranquilo,
saudavel... pra que se esforcar em ser forte se vocé ndo tem necessidade?" (Gabriela,

17 anos)

Diante do adoecimento grave, por vezes vivenciado como uma grande mudanca na
existéncia pessoal, foi possivel observar que Gabriela foi demandada a reelaborar novos
sentidos para a vida e para o viver. Além de se identificar como uma pessoa forte, Gabriela
destacou o suporte social como apoio para enfrentar as dificuldades advindas do adoecimento.
O suporte com maior destaque em sua narrativa refere-se ao seu primo, com o qual conviveu
em Salvador, dividindo o apartamento e compartilnando as experiéncias desse momento

delicado de tratamento.

"Tava arrumando tudo, ai eu fiquei l& com ele (primo), gracas a Deus... porque, tipo, é
minha companhia... porque imagine, né... eu ficar s6 eu e minha méae, eu e minha mae,
néo ia ser legal... porque ele tem a faixa de idade parecida com a minha e leva os
amigos, leva as amigas... Entdo, pra mim... eu ja virei amiga dos amigos dele tudo...

Entéo pra mim foi muito bom™ (Gabriela, 17 anos).
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PROCESSOS IMAGINATIVOS E PERSPECTIVA DE FUTURO

Nesta Gltima categoria, buscou-se organizar os dados referentes a perspectiva de futuro
e aos processos imaginativos narrados pelas criancas e pelos adolescentes acerca das suas
trajetorias de vida, sempre com o foco no processo de adoecimento. Segue abaixo um quadro
que apresenta as principais informacdes contidas em cada narrativa acerca desse tema.

PARTICIPANTES PROCESSOS IMAGINATIVOS FUTURO
Marisa Cuidar da careca para o cabelo nascer Ser “obreira” na igreja — futuro
liso. imediato.
7 anos
Construcao de significados: Retomar atividades diarias: escola,

) ) ) brincadeiras, alimentacao livre.
- perdeu o cabelo pois havia se queixado

de que ele era ruim; Estudar e virar chefe de cozinha.

- levou um chute na barriga que gerou o
Laura

tumor;
9 anos - 0 corpo sO fica com a doenca se ele
quiser (e o dela queria pois ela ndo se
alimentava bem)
Coloca a doenca com o verbo no
passado. (Tinha cancer).
Felipe Analogia com uma musica “campedo “Deus me curou”.
vencedor”
10 anos
Jo&o Perspectiva de cura. Encontrar um tratamento para
poder concluir e retomar a sua
14 anos rotina.
Espera que a quimioterapia tenha Desejo de voltar a estudar.
Aracl matado o cancer. o -
Retomar atividades cotidianas.
15 anos
Confiante na cura.
Né&o imaginava um dia ter cancer. Fazer fisioterapia e voltar a andar.
Coloca a doenca com o verbo no Retomar os estudos.
Clara passado. )
Investir em se tornar modelo:
15 anos maior sonho.

Expectativa de retomar o
tratamento.
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Associacdo do cancer com morte: Retomar os estudos.
ressignificacao. o
Tornar-se médica.

N&o imaginava um dia ter cancer. ) ) )
Desejo de viver e construir uma

Imaginava que seria mais dificil familia — tornar-se mae.
enfrentar.

Gabriela 17 anos

Medo de surgirem novos tumores
Imagina a rotina  anterior ao
adoecimento: acordar, estudar, sair.

QUADRO 5: SINTESE DAS NARRATIVAS DAS CRIANGCAS E DOS ADOLESCENTES NO QUE DIZ
RESPEITO A PERSPECTIVA DE FUTURO

Como compreender a perspectiva de futuro dessas criangas e adolescentes que
vivenciam a iminéncia de morte? De qual forma eles projetam e planejam o futuro? Ha uma
clareza ou alguma mencdo acerca da morte iminente? De acordo com Zittoun (2015), a
imaginacdo é o processo pelo qual nos separamos temporariamente do aqui-e-agora e das
experiéncias proximais para nos engajar em experiéncias distantes. A imaginacdo permite
expandir a nossa experiéncia, para nos conectar com o que ocorreu no passado e para criar
novas possibilidades para o futuro, podendo ser avaliada em trés dimens@es: passado ou futuro;

aspectos concretos ou gerais/abstratos; plausiveis e nao plausiveis.

De uma maneira geral, foi possivel observar que os participantes, tanto criancas quanto
adolescentes, relataram diversos planos para o futuro, para quando finalizar a doenga. O maior
destaque foi para o retorno aos estudos e a retomada de projetos que foram interrompidos com
0 adoecimento. Torna-se novamente evidente o adoecimento como uma ruptura na trajetéria
dos participantes, que anseiam para o retorno a rotina anterior. Quando uma pessoa imagina
possibilidades de acontecimentos ela estad, ao mesmo tempo, preparando-se para ocorréncias
futuras e, aumentando, com isso, sua capacidade diante de novas experiéncias (Abbey, 2012).
A imaginacdo exerce, assim, um papel orientador das decisdes que a pessoa assume ao longo

de seu curso de vida.

Ao analisar a narrativa de Laura, foi possivel observar que a participante fez planos para
quando terminar o tratamento, planos estes relacionados as restricdes vividas durante o
adoecimento, tais como retornar a escola e voltar a comer alimentos que foram proibidos. Laura
trouxe uma perspectiva de futuro, com aspectos concretos, porém ndo plausivel devido a

gravidade do seu quadro clinico, o qual a impedira de realizar tais planos. Tais planos e projetos
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de retomar a vida foram também expressos pelos outros participantes, enfatizando a falta de

probabilidade que permeia a imaginagao dessas criangas e adolescentes.

Nessas narrativas, pode-se reconhecer as trés dimensdes do processo imaginativo
descrito por Zittoun (2017): orientagdo temporal (podendo estar dirigido as experiéncias

passadas ou futuras), plausibilidade e generalidade.

Observa-se que Laura apresentou uma perspectiva de cura e de retorno a uma vida
“normal”, conforme experienciada antes do adoecimento. ESse recurso imaginativo permite a
expansdo da experiéncia: ao transitar entre o passado, o presente e o futuro, ao se conectar com
a experiéncia de perda do cabelo no passado e a projecdo futura de doé-lo, assim que ele crescer,
para criangas que passaram pela mesma situacdo que ela, Laura evidenciou a necessidade de
distanciamento da experiéncia de hospitalizacdo — significado por ela como um dos aspectos

negativos do adoecimento.

"Quando o meu cabelo crescer, eu vou doar, porque eu sei que isso ai (cabelo) néo vai
ficar 14 (cabeca). Se ele vai ficar 14, ficar como lembranga... lembranca do hospital?...

nao € que as pessoas sejam ruins aqui, € que eu ndo gosto de hospital”. (Laura, 9 anos)

Diante das narrativas das criancas e dos adolescentes, buscou-se explorar o processo de
luto antecipatorio vivenciado por eles diante da iminéncia de morte imposta pelo agravamento
do céncer. Os participantes ndo abordaram a possibilidade de morte e nem um agravamento da
doenca, mas sim relataram, em diversos momentos, planos e projetos para a sua vida futura,
quando adultos. Em um breve momento da entrevista, conforme j& mencionado anteriormente,
Laura relatou sentir medo por identificar uma mudanca corporal e um sintoma semelhante ao
momento em que o cancer foi inicialmente identificado. Ao se referir as perdas vivenciadas ao
longo do adoecimento, Laura enfatizou o afastamento da escola como uma perda significativa

e que interfere e prejudica o seu plano futuro, de estudar para ser chef de cozinha.

Os adolescentes Araci e Jodo relataram como expectativa de futuro a cura da doenca,
com o mesmo desejo de retomar a vida a rotina anterior ao adoecimento. Araci afirma que "E,
lutar. Ainda tem esperanca né?" (Araci, 15 anos). E, ao ser indagado sobre o futuro e sobre as
suas expectativas, Jodo relatou o desejo de concluir o tratamento e retomar a sua vida,
evidenciando uma expectativa de cura: "Esperar, fazer o tratamento, continuar pra terminar e

voltar logo ao normal.” (Jodo, 14 anos)
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Valsiner (2017) refere que a imaginacdo pode ser compreendida como um catalisador
em direcdo as experiéncias futuras. Zittoun (2015), por sua vez, acrescenta que a imaginagado
pode se constituir como um recurso transitivo ao transformar situaces desconhecidas em ideias
que podem ser funcionais para o individuo. A imaginacdo, assim, pode ser compreendida como
uma atividade humana fundamental e que estd intimamente envolvida com as dindmicas
ruptivas e transicionais do curso da vida. Nas diversas narrativas houve um predominio dos
planos em um futuro a longo prazo, na vida adulta. Ao imaginar o futuro, Laura abordou o
desejo de se tornar uma chef de cozinha ao crescer, e afirmou que faria alimentos saudaveis,

demonstrando uma preocupacgdo com a saude de si e do outro, conforme aponta o relato a seguir.

“Quando eu for chef de cozinha, vou inventar comida saudavel e nova, que é a mesma
coisa. Ai Dr. Marcelo disse que eu posso comer tudo, ai quando ele disser quando eu

posso comer tudo, eu vou poder ir pra praia...” (Laura, 9 anos).

Nas narrativas dos adolescentes, os planos profissionais foram ainda mais enfatizados,
sendo caracteristicos desse momento da vida uma preparacao mais direta para 0 momento de
trabalhar. Clara relatou planos para o futuro e pontuou o desejo de fazer fisioterapia para voltar
a andar. Abordou também o desejo de voltar a estudar, tornar-se dentista e se dedicar ao seu

maior sonho, que era o de ser modelo.

Gabriela relatou projetos futuros ao longo da sua narrativa. Um deles foi interrompido
com o diagndstico oncoldgico: o projeto de se mudar para Salvador, dedicar-se ao cursinho para
fazer a faculdade de medicina. Tal interrupcéo nos planos foi considerada, por Gabriela, como

uma pausa, um momento passageiro.

"Eu me formei ano passado, no terceiro ano... Entdo eu tava com aquilo na minha
cabeca: eu vou agora morar so... estudar... nunseiqué... outra vida... outra cidade...
outras pessoas... Mas ai acabei vindo morar aqui, mas ndo pelo motivo que eu queria...
Mas, ndo tem nada n&o... Depois eu... vou voltar a estudar... E s6 uma pausa, ndo é um

término... E uma pausa so. " (Gabriela, 17 anos)

Sobre o futuro profissional, Gabriela enfatizou o desejo de estudar medicina e
especializar-se em oncologia, destacando novamente o propoésito divino e reforcando a ideia de

que nada acontece por acaso. Atribuiu um significado novamente a experiéncia do adoecimento,



122

sobre a doenca ter um propésito de mudar a sua forma de viver, que contribui para as

expectativas de futuro.

"E eu sei que Deus tem um propdsito, Deus quer me mostrar alguma coisa... Da mesma
forma que ele ja t& me mostrando muita coisa, entendeu? Em relacdo também a... a
minha profissdo. Eu tenho cem por cento de certeza que eu quero fazer medicina. E
ainda eu... t6 pensando até em, quando eu terminar, me especializar em oncologia
também. Entdo tudo... tudo tem um propdsito, assim, um dedo de Deus." (Gabriela, 17

anos)

Todos os pacientes entrevistados encontravam-se em Cuidados Paliativos e a iminéncia
da morte era bastante presente. Apesar de estarem vivenciando esse momento, a temética da
morte foi pouco abordada nas entrevistas. Foi possivel observar um contato com essa
possibilidade apenas com as duas adolescentes, sendo uma de maneira mais direta e outra
abordando de uma forma mais indireta. Tal resultado pode ser influenciado por diversos
aspectos, tais como a auséncia de comunicacao por parte da equipe e da familia, a possivel
limitacdo cognitiva da infancia e da adolescéncia para se compreender o fendmeno da morte e
a propria dificuldade individual em lidar com a possibilidade de morrer e o sofrimento que

possa estar associado a essa experiéncia.

A auséncia de comunicacdo por parte da equipe e da familia e a propria dificuldade dos
atores nesse contexto de enfrentar o morrer reforgam a ideia da morte enquanto um tabu na
sociedade ocidental, um assunto interdito que ndo deve ser abordado — aspecto este
intensificado ao se tratar de criangas e adolescentes que sdo considerados como seres passivos
e incapazes de compreender as experiéncias da vida. Como afirma Kellehear (2013), “a
experiéncia de morrer é a medida mais comumente ignorada da nossa histéria mais ampla como

seres humanos” (p. 14).

O futuro remeteu Clara aos planos terapéuticos e ao que aconteceria com a sua vida e
com o seu tratamento. Demonstrou ndo ter clareza acerca das condutas médicas, porém
apresentou expectativas de ter algum recurso para retomar seus o0s planos de vida,

principalmente os profissionais.

"Nao sei, talvez eu faca radio... Eu comecei a fazer uma radio agora, sO que... A
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depois que as minhas dores passarem. Pra fazer essa etapa, pra ver o que ela ta
pensando. Pra ver se eu continuo com a quimioterapia oral, se vai mudar alguma

coisa... Ou se ela vai fazer outra coisa. Nao posso ficar parada, né?" (Clara, 15 anos).

Ao falar sobre o futuro, Clara trouxe o recurso da espiritualidade como apoio para o
enfrentamento da doenga e acreditava que tudo dependia da vontade de Deus. Coloca a cura
como uma possibilidade: “Ai eu t6 pensando assim... Ai se tudo der certo... A vontade de

Deus... S0 0s meus planos.".

A complexidade da temporalidade do adoecimento crénico é bem expressa por
Castellanos (2011), ao descrevé-la como “um oscilar entre a certeza da permanéncia
(cronicidade) e a incerteza associada a impermanéncia (oscilacdo da gravidade, terminalidade
da vida)” (p. 37.). Um adoecimento grave como 0 cancer causa mudangas na organizacgao da
rotina e na dindmica familiar, além de exigir, da pessoa, novos significados que possam
contemplar as exigéncias acerca das expectativas do futuro, assim como uma nova ética sobre

as experiéncias passadas.

O CASO DE GABRIELA: RESSIGNIFICANDO A VIDA

"Vocé pode ter o cancer. Mas ndo pode deixar o cancer ter vocé."

Gabriela era uma adolescente de 17 anos de idade, com diagndstico de tumor no ovario
e posterior osteossarcoma no joelho. No momento da entrevista, a paciente estava aguardando
0 resultado dos exames que indicaram a disseminacdo do tumor nos 0ssos, com metastase
pulmonar. Apds a entrevista, a paciente teve uma conversa com a mae e a médica assistente

para receber explicacdo acerca dos cuidados paliativos.

A descoberta do diagnéstico ocorreu repentinamente. Gabriela identificou um
“carocinho” (sic) na virilha e buscou atendimento médico em sua cidade, no interior da Bahia.
Apos perceber um enrijecimento na barriga da adolescente, o médico logo a encaminhou para
Salvador para que pudesse realizar exames especializados. Através do ultrassom, foi
identificado um tumor no seu ovério. Gabriela afirmou ter lidado com o diagndstico de forma

tranquila, mesmo sendo algo inesperado e repentino.
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"N&o vou dizer que é facil, que € uma experiéncia facil, mas, assim, no geral, pra mim
t& sendo mais facil do que o que eu, que eu imaginava que seria, entendeu? Porque eu...
eu nunca pensei... eu hunca imaginei... Ninguém acorda e pensa: "Nossa, se eu tivesse
cancer..." Nunca passa pela cabeca de ninguém. Ainda mais em meu caso, que eu
descobri assim, tipo... eu ndo senti absolutamente nada. Entdo pra mim foi uma
surpresa assim... mas desde que eu descobri, até hoje, eu sempre... nunca me

desesperei... sempre fiquei tranquila™ (Gabriela, 17 anos).

Na narrativa de Gabriela, foi possivel observar o diagnéstico oncolégico como uma
ruptura em sua trajetoria. Apesar de ter pontuado essa tranquilidade, a adolescente relatou uma
trajetoria de vida repleta de satde, com os cuidados necessarios como alimentacdo saudavel e
atividade fisica, e sem contato com hospitalizacdes. Toda a experiéncia prévia que compunha
uma percepcdo da Gabriela como uma pessoa saudavel contribui para a significacdo do

momento como uma ruptura e a no¢do da doenca grave como algo repentino e inesperado.

"Eu nunca tinha feito uma cirurgia, nunca tinha ficado internada... eu nunca tive
nenhum problema de salde... (...) nunca visitava um hospital, na verdade... Porque eu
ndo tinha nada, era super saudavel... Ate a minha alimentacdo... eu tinha o maior
cuidado do universo... eu ndo comia 0leo... eu era super chata, sabe?" (Gabriela, 17

anos)

Além de demonstrar que o adoecimento se configura como um momento de ruptura,
Gabriela enfatiza a experiéncia repentina na qual a realizacdo de um exame modificou toda a
sua rotina e sua vida em geral. A adolescente residia no interior do estado e, ao vir para
Salvador, capital, para realizar exames, ja ficou hospitalizada para realizar o tratamento,

configurando um rompimento brusco com sua casa, sua rotina, sua familia e seus amigos.

"E pra mim foi dificil porque foi uma mudanga muito rapida... Quando vocé sabe que
vai sair de casa, tipo assim, "0, més que vem eu vou sair de casa porque eu vou comecar
a fazer faculdade noutra cidade", entdo vocé se programa... O meu ndo. O meu foi da
noite... Eu vim pra ca no sabado... Do sabado, eu t6 aqui até hoje. Eu nunca voltei na
minha casa, nunca. Eu nunca voltei na minha casa... Tem familiares meus que eu t6 seis
meses sem ver... Entendeu? Foi... Meus amigos... tem amigos meus que eu td seis meses

sem ver..." (Gabriela, 17 anos).
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Gabriela demonstrou clareza e conhecimento acerca do diagnéstico e tratamento,
detalhando, com propriedade, as informagdes obtidas com a equipe médica, em dialogo com as
suas sensacOes corporais. A deteccdo do tumor no ovario Ihe causou um choque e um
sentimento de medo ao evidenciar o risco de ndo poder engravidar. Destaca-se a importancia
que a maternidade exerce na vida de Gabriela e como o adoecimento rompe, em algum

momento, essa projecdo do futuro, conforme aponta a fala a seguir:

"Eu retirei um ovario... um s, gragas a Deus. Porque a medo era ter que tirar os dois
e ai, no caso, ndo ia poder engravidar, e eu tinha muito medo que isso acontecesse...
(...) Aminha preocupacao, quando eu soube que era o ovario, era essa: ‘meu Deus, ndo

vou poder engravidar . Porque eu sou louca por crianga.” (Gabriela, 17 anos).

Apos o relato do diagnostico, Gabriela descreveu a cirurgia realizada e justificou a
necessidade de fazer a quimioterapia. Segundo a adolescente, 0 tumor teve uma resposta
positiva ao tratamento e reduziu em pouco tempo. Todas as informagGes acerca do diagndstico,
tratamento e quadro clinico evidenciam uma comunicacao clara de Gabriela com a equipe

médica.

"Entdo eu retirei os dois... SO que o da... 0 perto da virilha, por ser uma regido é... Nao
critica, assim... sensivel, porque, tipo, é perto da genitalia da mulher e também envolve
a bacia, essas coisas assim... Entdo néao deu pra... retirar todo nédo a cirurgia. Entéo
ficou uma parte la... Por isso que eu to fazendo quimioterapia... Mas, gracas a Deus, 0
meu... tratamento ta sendo... ta correndo tudo bem... Tanto que, com dois meses de
quimioterapia, eu realizei a ultrassom e a, o pedacinho que tinha ficado ja tinha

diminuido pela metade... Com dois meses s6..." (Gabriela, 17 anos)

No momento em que a entrevista foi realizada, Gabriela havia feito uma série de exames
para investigar uma forte dor na perna que a incomodava ha alguns dias. Os resultados ja
haviam saido e evidenciaram metastases, sendo que a conduta da equipe medica indicava um
tratamento paliativo. A equipe médica conversou com Gabriela logo apds a realizacdo da
entrevista e a adolescente voltou para sua cidade, no interior da Bahia, aonde residia com a
familia. Conforme aponta a fala a seguir, a adolescente apresentava uma expectativa positiva

em relacdo aos exames, associando as dores aos efeitos do tratamento quimioterapico:
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"Mas eu fiz exame pra ver (dores nas pernas)... Porque a gente sempre pensa, né... em
uma coisa mais séria, assim... Mas pode ser efeito da propria quimio... A prépria quimio
deixa algumas dores no corpo, sem contar que eu fiz uma cirurgia no lugar que ela

disse que pode ta puxando nervo e, na hora que eu piso, doi. " (Gabriela, 17 anos)

Apesar da expectativa positiva e de esperar que as dores fossem efeito do tratamento,
Gabriela apresentou clareza acerca das possibilidades de piora da doenca, conforme pode ser

observado no trecho a seguir:

"0 cancer é uma doenca que... t6 fazendo tratamento pra tirar o que ja tem... Mas pode
aparecer em outros lugares, podem aparecer outras coisas - que Deus me livre... Entéo
a gente sempre tem que ter em mente que... pode... pode ndo ser nada, mas pode ser
alguma coisa, entendeu? Entdo... ai eu fiz os exames, mas t6 muito confiante, sabe?
Pode ser, na minha cabeca... Eu tenho consciéncia que pode ser, mas eu ndo penso que
vai ser. Eu penso que vai, que... que ndo &, que é dor normal, porque eu... conhego
varias pessoas que... é... pacientes que tb sentem dores no corpo... Nao sé na perna...

Tem gente que sente no... no corpo todo" (Gabriela, 17 anos)

O conhecimento acerca do seu diagndstico permitiu que Gabriela pudesse ressignificar
0 cancer, que a adolescente associava imediatamente a morte. Ao conviver com outras criangas
e adolescentes, ao conhecer historias de adoecimento e tratamento, Gabriela p6de descontruir
a visao de cancer associado a morte e compreender que o cancer também pode estar associado

acura e a vida.

“Principalmente a gente que ¢ do interior... Quando fala "cancer”... Tem gente que nem
gosta de falar "cancer™, fala ""ce a". Principalmente no meu interior... Quando a pessoa
fala, ‘meu Deus, aquela menina ali ta com cdncer’, a pessoa ja pensa, ‘vixe, vai morrer’.
E o natural, porque a doenca que... que... as pessoas mais ligam & morte é o cancer.
Mas néo é assim! Eu conheci tanta gente aqui no hospital, que ja terminou o tratamento,
ta super bem. Eu conheci pessoas da minha idade... que ja (...) fizeram trés anos de
tratamento. Trés anos tomando quimioterapia. E tdo super bem. Tem uma que ta até
fazendo faculdade na UFBA agora... O cabelo ta crescendo também.” (Gabriela, 17

anos)
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Para Gabriela, a maior dificuldade diante do adoecimento foi a quimioterapia. A
adolescente descreveu a quimioterapia como algo agressivo, doloroso e desgastante, que abate

a pessoa mais do que a propria doenca.

"0 ruim do cancer, na minha opinido... podem ter opinides diferentes; ndo é o cancer
em si, € o tratamento. Quimioterapia é uma coisa que... é... Eu acho que € a Gnica coisa
que vocé vem pro hospital bem... Eu vim super bem, felizona... Sai daqui parecendo que
levei uma surra. E ai eu fico - Meu Deus, é horrivel - e ai eu fico... tipo, eu fiz hoje, ai
eu fico hoje, amanhd, sem comer nada... ndo consigo comer nada. Fico sé... passando

mal, passando mal, passando mal..." (Gabriela, 17 anos)

"0 dificil ndo é ter cancer. O dificil é tratar. Mas a gente tem que tratar (...) ndo tem

outra forma ainda...” (Gabriela, 17 anos)

A adolescente relatou o impacto da quimioterapia no organismo, trazendo experiéncias
de outras pessoas como exemplo também. Destacou o uso das redes sociais como fonte de apoio

e possibilidade de compartilhar experiéncias.

"Eu sigo uma menina no Instagram, mesmo... Menina n&o. E uma mulher. Ela ja é uma
mulher... E ai eu... me identifico muito com as coisas que ela posta... E ela postou,
mesmo, um dia desses, que ela tava... nem se... nem se mexia... A foto, ela tava na rede...
E ela dizia que tava com o corpo todo doendo, que pra subir uma escada, demorava

uma eternidade. Porque, é... Isso tudo é reflexo do tratamento.” (Gabriela, 17 anos)

Foi possivel observar que as dificuldades enfrentadas com o tratamento favoreceram
uma ressignificagcao do sofrimento. Gabriela sentiu o quanto sofreu com a quimioterapia e, a
partir dai, pdde perceber a intensidade do sofrer, ressignificando vivéncias anteriores, como a

dor em relacionamentos amorosos.

"Extremamente agressivo. Eu falo isso pra minha mée direto... Quem passa por isso
aqui, ndo tem mais sofrimento de... de amor, de nada que atrapalhe... (rs) E muito
sofrido, o tratamento... Tem dias que vocé ndo tem reacdo, mas quando vocé tem, é...

ataca. E horrivel" (Gabriela, 17 anos)
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Apesar de detalhar as dificuldades com a quimioterapia, Gabriela se mostrou bastante
positiva em relagcdo ao cancer, assumindo uma postura assertiva no enfrentamento e na adeséo

ao tratamento.

"Entdo eu acho assim, a dificuldade das pessoas em relacdo ao cancer € se entregar.
Porque vocé pode ter cancer... tudo bem, eu tenho cancer. Mas ele ndo me tem. Ele ndo
mudou minha vi... ndo mudou vida, assim... a Unica diferenca é que agora eu tenho que
ir pro hospital. A Unica diferenca. E eu fico passando mal depois que passa o

tratamento. (rs)" (Gabriela, 17 anos)

Como ja foi relatado anteriormente, Gabriela referiu medo com a perda do ovario e o
risco de ndo poder engravidar. A tristeza também surgiu com a perda do cabelo, bastante
valorizado pela adolescente por constituir a sua autoimagem. Gabriela destacou o vinculo com
o cabelo e o cuidado que tinha com o mesmo, sendo uma perda muito dificil para a adolescente,

conforme aponta a fala a seguir:

"ela (médica) olhou nos meus olhos... ela falou que meu cabelo ia cair todo. E eu, Meu
Deus, pior sensac¢ao do mundo... (...) ndo é porque era meu ndo, mas era aqui assim, 0.
Era liso, s6 que nas pontas ele é ondulado, um pouco... Era muito lindo. Ai... € nem
cortar, eu cortava. Ai ela falou que ia cair. Eu lembro que eu chorei, chorei, que eu
acho que o hospital todinho aqui escutou. Foi o Gnico dia também. Passou uma semana,

eu que quis cortar; cortei igual de homem..." (Gabriela, 17 anos)

Gabriela relatou restricdes que lhe foram impostas com o adoecimento e com 0
tratamento. No auge da adolescéncia, momento em que se abrem diversas oportunidades de
crescimento, liberdade e diverséo, a participante pontuou as limitagcbes em sair, se divertir e

conhecer pessoas novas.

"As vezes eu quero sair... Quando meu sangue baixa, ent3o... eu n4o posso sair, eu N0
posso fazer nada... eu fico agoniada... fico s6 a4 em casa, assistindo (rs)... E... Mas...
tem muitas pessoas que, quando comecam a fazer o tratamento, perdem... tipo,
principalmente em relacdo a menina, porgue a fase que eu t6, eu tenho 17 anos, é aquela
fase que a... Quando a pessoa chega nessa fase assim, ela quer sair, quer conhecer
gente nova... E aquela fase, assim... que vocé quer evoluir, vocé quer mudar e bem...

justamente nessa fase, que eu adoeci... " (Gabriela, 17 anos)
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Uma perda importante relatada por Gabriela foi o rompimento de algumas amizades. As
dificuldades impostas pelo adoecimento como a distancia, a tristeza, a necessidade de cuidado,
afastaram pessoas da vida dela e a adolescente afirmou poder ter descoberto quem sdo 0s seus

verdadeiros amigos, 0s quais se apresentaram como uma rede de apoio eficaz.

"porque muita gente se afastou de mim também, nessa... entre esse periodo, assim... que
é uma coisa natural, ndo € que vocé vai perder 0s seus amigos, vocé vai... a vida vai
selecionar 0s que realmente sdo seus amigos, porque sé fica com vocé nessas quem
realmente é seu amigo. Quem nao &, vocé vai deixando de lado, ndo porque vocé quer,
mas porque a pessoa nao tem... aquela... ndo... ndo sente mais... Quando vocé ta bem,
assim... ¢ muito facil vocé ter amigo. Agora, quando vocé ta pra baixo, vocé ta doente..."
(Gabriela, 17 anos)

Ao descobrir o cancer, Gabriela estava planejando estudar para o vestibular. Os planos
eram alugar um apartamento em Salvador e intensificar os estudos com o cursinho. Novamente
é possivel identificar o diagndstico como uma ruptura na trajetéria de vida de Gabriela. A
adolescente relembrou, na narrativa, a sua rotina anterior ao tratamento, pontuando mudancas

vivenciadas.

"Eu sinto muita falta dos meus estudos. Eu imagino a minha rotina do ano passado.
Acordar... Tomar café... Estudar... Voltar. Ver os meu amigos também... Sair... Outra
coisa que esse ano... Festa também, que eu ndo... eu gosto... eu Nao posso ir pra todas.
Agora eu acho que ela vai me liberar, porque se ela me liberar... Eu também s6 vou se
minha perna melhorar, que eu ndo vou prum lugar com minha perna doendo "
(Gabriela, 17 anos)

As mudancas corporais ocasionadas pelo adoecimento também foram relatadas por

Gabriela:

"Eu perdi muito peso também... t6... td recuperando ainda... Minhas roupas téo tudo...
eu sé t6 usando vestido, porque minha calca, até a que era mais apertada..." (Gabriela,

17 anos)

Gabriela apresentou um discurso realista, coerente e organizado emocionalmente ao

buscar significados para 0 adoecimento. Desta forma, conseguiu enfrentar as dificuldades com
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0 objetivo de contribuir com o tratamento, ou seja, a adolescente se concentrava nos resultados

da quimioterapia.

"Porque € uma coisa que ndo tem... aconteceu comigo, ndo tem como eu fugir... E eu
acho que... Eu acho ndo, eu tenho certeza, que se eu ficasse pra baixo, ia acabar

prejudicando meu tratamento também..." (Gabriela, 17 anos)

O adoecimento permitiu um processo de autoconhecimento para Gabriela, que relatou
ter descoberto caracteristicas suas que ainda ndo conhecia. Destaca-se a construcdo de
significado de si mesmo enquanto uma pessoa forte, enquanto alguém que é capaz de enfrentar

situaces dificeis, dolorosas, limitantes, com leveza e alegria, conforme aponta a fala a seguir:

"Eu lembro que eu fui pro centro cirargico dando risada... Eu nunca imaginei... assim,
porque eu nunca imaginei que eu fosse... to forte. (...) eu descobri isso tudo depois do
tratamento, porque eu ndo tinha nogdo ndo, que eu era assim. A gente s6 descobre o
quéo forte é quando precisa. Porque quando a gente ta normal, ta feliz, tranquilo,
saudavel... pra que se esforcar em ser forte se vocé ndo tem necessidade?" (Gabriela,
17 anos)

Além de se identificar como uma pessoa forte, Gabriela destacou o suporte social como
apoio para enfrentar as dificuldades advindas do adoecimento. O suporte com maior destaque
em sua narrativa é o seu primo, com o qual conviveu em Salvador, dividindo o apartamento e

compartilhando as experiéncias desse momento delicado de tratamento.

"Tava arrumando tudo, ai eu fiquei 14 com ele (primo), gracas a Deus... porque, tipo, é
minha companhia... porque imagine, né... eu ficar s6 eu e minha mae, eu e minha mae,
nédo ia ser legal... porque ele tem a faixa de idade parecida com a minha e leva os
amigos, leva as amigas... Entdo, pra mim... eu ja virei amiga dos amigos dele tudo...

Entdo pra mim foi muito bom.” (Gabriela, 17 anos)

Ao analisar as situacbes ao seu redor, Gabriela se colocou como privilegiada,
minimizando o seu sofrimento em comparacdo a outros, e ressaltou a sua capacidade de

enfrentar e buscar manter uma rotina de vida saudavel, com atividades sociais.
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"Se eu falar que eu tenho uma grande dificuldade em ter cancer, eu t6 mentindo... Eu
ndo tenho nenhuma grande dificuldade... Eu ndo tenho um graande sofrimento... porque
é como eu disse... tem pessoas - ainda mais na minha idade... ainda mais por eu ser
mulher, também - que elas perdem completamente a auto estima... ndo querem mais
sair... elas ndo querem mais ver ninguéem... Eu ndo. Eu saio, eu me arrumo... " (Gabriela,

17 anos)

O pensamento positivo e o otimismo diante do diagndstico permitiram um
enfrentamento saudavel do tratamento e uma organizacao emocional que fez com que Gabriela

focasse sempre na chance de cura.

"Entdo foi uma doenca que ndo... ndo... ndo me afetou... ndo afetou em nenhum
momento o meu psicoldgico, a doenca... em nenhum momento. Eu nunca fiquei pra
baixo, eu nunca fiquei pensando... coisa besta, nunca fiquei pensando, "ah, mas vai dar

errado”. Eu sei que tem a chance, entendeu?" (Gabriela, 17 anos)

Gabriela relatou clareza e conhecimento acerca do diagndstico e dos riscos possiveis.
Porém, a adolescente encontrou a alegria e o0 pensamento positivo, com o suporte profissional

da psicologa, como um recurso para enfrentar os momentos dificeis.

"Eu t6 sendo realista. Eu sei que ndo é uma... ndo é uma gripe. Cancer nao € uma gripe.
Mas se vocé ficar pensando no pior... E como a psicologa falou: em relacio ao
tratamento, setenta por cento € a cabeca. Vocé tem que ta... vocé tem que ta bem de
cabeca. Se vocé néo tiver bem de cabega, atrasa tudo... tudo, tudo, tudo... o tratamento
fica... vai passar mais devagar... vai ser mais dificil... vai ser mais doloroso... Entdo eu

chego pra fazer quimioterapia dando risada... " (Gabriela, 17 anos)

Para lidar com as restricbes impostas pelo tratamento, Gabriela buscou recursos para

conseguir manter atividades cotidianas que lhe faziam bem, a exemplo do passeio na praia.

"Eu amo o mar. E ai... no tratamento vocé nao pode tomar banho de mar. Entdo pra
mim foi meio... estranho assim... Mas, mesmo assim, eu ndo deixo de ir. Me faz bem...
Eu gosto. Eu vou pra I4... fico trés horas sentada na grama, olhando - também néo pode
ficar na areia, né... (rs) Fico trés horas la sentada na grama. Vocé tem que buscar fazer

a0 maximo o que te faz bem. Porque ¢é dificil. (...) N&o é facil. E... E... Depende de vocé
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pra ser menos dificil. Entdo vocé tem que se esforcar... tem que fazer tudo que ta ao seu

alcance pra se esforcar pra fazer com que seja... menos ruim... €, menos ruim.
(Gabriela, 17 anos)

A espiritualidade na narrativa de Gabriela é uma grande fonte de suporte e guia a sua
construgdo de significados diante do adoecimento. Para a adolescente, o diagndstico tem um

proposito de modificar a vida dela, de uma maneira positiva.

"E eu sei que Deus tem um proposito, Deus quer me mostrar alguma coisa... 0 mais
importante, em relacédo ao tratamento, é se apegar a Deus. Porque, quando vocé se
apega a Deus, vocé encontra motivo nas coisas. Como eu to falando, eu sei que tem
um... tem um propdsito pra eu ter tido isso. E... Eu acho que se vocé se apegar a Deus,

j& é meio caminho andado." (Gabriela, 17 anos)

Em seu processo de autoconhecimento e com a experiéncia ao longo do tratamento,
Gabriela conseguiu compreender alguns dos propositos desta sua vivéncia que considera serem
indicados por Deus e relatou uma nova maneira de enxergar a vida. Através do recurso

reflexivo, conseguiu perceber a necessidade de maior valorizagdo da sua familia.

"Eu me descobri durante o tratamento. Eu acho que as pessoas também tém que buscar
ver esse lado, porque ndo é uma experiéncia dada meramente, sé por... como eu disse,
Deus nao vai olhar pra ninguém e dizer: ‘Toma ai! Segura!’. Ele tem um proposito.
Vocé... vocé pode ndo entender no... no momento que voceé ta fazendo o tratamento, mas
vocé vai entender... No meu caso, eu td entendendo ja de agora, do tratamento... Foi
pra me amadurecer, foi pra valorizar mais a minha familia... eu ndo valorizava a minha

familia o bastante ..." (Gabriela, 17 anos)

A adolescente destacou uma nova valorizacdo da vida como um todo, no prazer que é
viver, algo ndo experienciado antes do diagnostico oncoldgico. O céncer demonstrou
novamente ser uma ruptura na vida de Gabriela, trazendo novos significados ao ser confrontada
com o sofrimento e com a associa¢do da doenca com a morte. E possivel observar, nesse
processo de construcdo de significados, que a aproximacao e/ou contato com a morte nos diz

sobre a vida, gera reflexdes e novas formas de viver.
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"E que eu td comecando a enxergar a vida da forma que ela realmente... deve ser. N&o
é como ela é, porque nem todo mundo consegue enxergar assim. Mas eu td enxergando
ela como... E 0 meu... meu maior presente é minha vida. Entdo eu td fazendo ela...
vivendo ela da melhor forma possivel, porque eu sei que pode acabar amanhd, pode
acabar daqui a... oitenta anos. Mas amanha... pode acabar, entendeu? Entao vocé tem
que viver da melhor forma possivel. E ‘ndo’ sou so eu. Porque, por exemplo, eu tenho
cancer, ai tem uma pessoa que é totalmente saudavel e pode chegar amanha... e morrer.
Entdo as pessoas... SO que pra a pessoa ter essa visdo da vida que eu tenho hoje, a
pessoa tem que passar por uma situag&o como a que eu t6 passando, entendeu? E outra
coisa. Vocé valoriza muito mais. Tudo... tudo, tudo, tudo ganha valor." (Gabriela, 17

anos)

O contato com a possibilidade de morte e com o sofrimento fizeram com que Gabriela

desse outro significado a vida. A vida passou a ter valor em suas pequenas nuances.

"ndo é medo de perder a vida... ndo é que vocé valoriza porque vocé ta com medo: "Meu
Deus, agora eu vou ficar prestando atencéo em tudo, vou ficar olhando pra tudo porque
eu posso morrer amanha” - ndo é isso. Nao é que vocé vai valorizar porque vocé tem
medo de morrer. E que vocé percebe o quanto é bom viver... entendeu?" (Gabriela, 17

anos)

No momento em que Gabriela ressignifica a vida e o valor das experiéncias cotidianas
e relacionamentos sociais, o diagndstico passou a ser considerado, pela adolescente, como um
presente divino, como uma oportunidade de olhar a vida sob um novo angulo. A fé perpassa tal

construcao de significado.

"Eu acho as vezes que foi um presente mesmo, de Deus. Eu tenho certeza... eu tenho
certeza absoluta que ele tem muito.... muito prop6sito na minha vida. Eu sinto isso. Nao
s0 em relacdo a doenca. Ele tem muito, muito plano pra mim ainda... Deus. E eu t0
encarando, né? Pra ver até aonde chego. (rs) Mas eu espero... eu espero que, com fé
em Deus... Eu tenho muita fé que vai dar tudo certo, que quando terminar o tratamento...
vou voltar a minha rotina - que eu sinto... eu sinto falta de estudar também..." (Gabriela,

17 anos)
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Ao abordar os relacionamentos familiares, hd um grande destaque para a genitora na
narrativa de Gabriela. O que é possivel observar na pratica hospitalar e na literatura sobre tal
tematica é o suporte ofertado pelas mées as criancas e adolescentes que experienciam um
adoecimento. No caso de Gabriela, a adolescente relatou as dificuldades vivenciadas com a
mée, que sofreu um desequilibrio emocional ao ter que enfrentar a hospitalizacdo, a cirurgia e

o tratamento da filha.

"Eu lembro que quando eu deitei la, na ginecologista, a minha mae entrou em
desespero, porque, €... quando ela viu a massa, ela disse que provavelmente... era um
tumor. A minha mae, ela surtou. Ela comecou a chorar, nunseiqué... Eu fiquei... Eu juro

que eu fiquei assim, olhando, s6 olhando" (Gabriela, 17 anos)

Desta forma, apesar de ter a mde como responsavel legal devido a sua idade, Gabriela
assumiu as responsabilidades diante das tomadas de decisdo e das informacdes acerca do seu

quadro clinico, sendo a principal interlocutora com a equipe médica.

“‘O, Gabriela, eu vou ter que explicar pra vocé, porque sua mae néo tem condicdes de
escutar’. Ai ela explicou tudo pra mim... mas eu ndo tinha nogdo, tipo, que eu... Eu ndo
tinha nogdo que... tipo, obrigatoriamente quando vocé tem um tumor... Porque nem

sempre é obrigatoriamente” (Gabriela, 17 anos)

Gabriela relatou a intensidade do sofrimento psiquico de sua mae, conforme mostra a

fala a seguir:

"Quando eu cheguei aqui, eu fiquei internada. Entdo minha mée quase entrou em
depressao... minha mae teve que ir pro psicologo... minha méae teve que tomar remédio
controlado... (...) teve uma vez que ele (médico) falou pra minha mde assim, ‘eu to
pensando em dar alta pra Gabriela e fazer uma intervencao na senhora, porque ela ta
tdo tranquila e a senhora...’..minha mde, ela perdeu peso th... foi bem dificil na

época..." (Gabriela, 17 anos)

Apesar do desequilibrio emocional da mée pontuado por Gabriela, torna-se evidente a
ambivaléncia presente nessa relagdo, no momento em que a sua maior fonte de suporte continua
sendo a sua genitora. Ela foi guem acompanhou a adolescente durante a cirurgia, durante as

hospitalizacGes e o tratamento. Os cuidados fisicos sdo todos amparados pela sua mée.
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"Minha mae fica aqui. Minha mé&e também nunca voltou... ficou o tempo todo comigo.
E eles (pai e irm&o) vém pra ca me visitar as vezes. (...) Minha mée, ela é... ela é
extremamente cuidadosa. E esses dias que eu td basicamente um bebé, porque eu néo
consigo andar direito, entdo eu preciso dela pra tudo... (tosse) Eu preciso dela pra

tudo... Mas ela... ela para tudo que ta fazendo, se eu chamar ela.” (Gabriela, 17 anos)

A narrativa de Gabriela evidencia que o seu adoecimento foi uma ruptura também na
trajetoria de vida de sua genitora, que se afastou do trabalho, da familia e da cidade para dedicar-

se integralmente a filha.

"Porque ela (mée) largou tudo, a vida dela... Ela é professora. Diretora, alids. E pra
ela foi muito dificil também, porque tem meu irmdo... meu irmao é pequeno... Ela é

muito... Ela é extremamente apegada ao meu irméo" (Gabriela, 17 anos)

E, assim como Gabriela relatou o seu autoconhecimento e as mudangas vivenciadas apds
0 adoecimento, ela também identificou a forma como a mée amadureceu diante de toda essa
experiéncia e de como elas encontraram uma forma de enfrentar e de tornar o processo mais
suave com o passar do tempo. Ambas encontraram recursos para favorecer o processo de

transicao.

"Ela é outra pessoa hoje. Ela se apegou muito a fé... entendeu? Entéo hoje... E também
é, como ela disse, ela vé minha melhora e reflete nela, entendeu? Quando eu... eu t6 de
bom humor, assim - 0 que € quase sempre, menos nos dias que eu tomo... Quando eu
tomo quimioterapia, eu fico bem pra baixo mesmo. Mas ndo é em relagé@o ao psicoldgico
nao... € em relacéo ao fisico mesmo. Ai ela fica mais... mais triste, assim. Mas passou 0

efeito... ela volta ao normal” (Gabriela, 17 anos)

Além do suporte materno, Gabriela deu destaque & aproximacdo e ao envolvimento do
primo com os seus cuidados. Ter alguém da mesma idade para poder compartilhar as angustias
vivenciadas com o adoecimento foi ressaltado por Gabriela como essencial para lidar com os
momentos mais dificeis. Em sua narrativa, destaca-se o papel de Deus no processo de

construcao de significado:

"eu acho que Deus encaixa tudo... gracas a Deus que eu fiqguei morando com ele, porque

ia ser dificil se fosse s6 eu e minha mé&e. la ser bem mais dificil do que... la ser pior pra
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mim do que ta la, porque... ndo ia ter uma pessoa da minha idade, assim, pra
conversar-... ia ficar eu e minha mae, eu e minha mée, aquela coisa monotona... e minha
mae tem ‘toc’ por limpeza... Entdo eu acho que ia ficar sozinha o dia todo, porque ela

ia passar o dia todo arrumando a casa... (rs)" (Gabriela, 17 anos)

Gabriela relatou projetos futuros ao longo da sua narrativa. Um deles foi interrompido
com o diagndéstico oncoldgico: o projeto de se mudar para Salvador, com o intuito de se dedicar
ao cursinho para ingressar na faculdade de medicina. Tal interrupcdo nos planos foi

considerada, por Gabriela, como uma pausa, um momento passageiro.

"eu me formei ano passado, no terceiro ano... Entdo eu tava com aquilo na minha
cabeca: eu vou agora morar so... estudar... num sei o que... outra vida... outra cidade...
outras pessoas... Mas ai acabei vindo morar aqui, mas ndo pelo motivo que eu queria...
Mas, ndo tem nada n&o... Depois eu... vou voltar a estudar... E s6 uma pausa, ndo é um

término... E uma pausa s¢" (Gabriela, 17 anos)

Observou-se ambivaléncia em sua fala ao fazer referéncia a temporalidade entre o que
é o passado, o presente e o futuro. Gabriela relatou que ia fazer cursinho e, logo depois, corrigiu-
se ao trazer esse desejo como um projeto futuro, afirmando que fazer o cursinho permanece em

seu horizonte futuro.

"Eu fui em Petrolina pra... guardar uma vaga de um cursinho - eu quero fazer medicina,
eu ia fazer cursinho... quer dizer, eu vou fazer cursinho (rs). Ai... eu guardei a vaga,
comecei a olhar os apartamentos, porque eu ia vim pra ca... eu ia vim pra ca no segundo
semestre, ou seja, agora no més de Julho. Nos seis primeiros meses eu queria ficar mais
perto de casa... Petrolina fica a duas horas de la. Ai... pronto, olhei os apartamentos,

guardei a vaga, ai uma semana depois eu descobri..." (Gabriela, 17 anos)

Os planos e projetos futuros passaram a acompanhar o quadro clinico de Gabriela para,
a partir desta condicédo, assumirem uma nova reconfiguracdo. O planejamento passou a ser feito

no tempo presente, vivendo a cada momento, e a cada etapa do tratamento.

"Mas ai, quando terminar (tratamento), se Deus quiser, meu pai compra um
apartamento, ai eu vou me mudar. Que eu ia me mudar agora no meio do ano... ia pra

Pituba, pra poder ficar perto do cursinho, pra estudar. Mas ai eu perdi muito peso
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também... t6... t6 recuperando ainda... Minhas roupas tdo tudo... eu s6 t6 usando

vestido, porque minha calga, até a que era mais apertada..." (Gabriela, 17 anos)

Sobre o futuro profissional, Gabriela enfatizou o desejo de estudar medicina e
especializar-se em oncologia, destacando novamente o propdsito divino e reforcando a ideia de
que nada acontece por acaso. Atribui um significado novamente a experiéncia do adoecimento,

que contribui para as expectativas de futuro.

"E eu sei que Deus tem um proposito, Deus quer me mostrar alguma coisa... Da mesma
forma que ele ja tA me mostrando muita coisa, entendeu? Em relacdo também a... a
minha profissdo. Eu tenho cem por cento de certeza que eu quero fazer medicina. E
ainda eu... t6 pensando até em, quando eu terminar, me especializar em oncologia.

Entdo, tudo... tudo tem um propdsito, assim, um dedo de Deus." (Gabriela, 17 anos)

Gabriela abordou a morte e a colocou como uma possibilidade. Porém, uma
possibilidade remota. Relatou o desejo de viver e a expectativa de construir uma familia de
acordo com o que se espera do ciclo de vida. A morte para a adolescente € algo que deve vir

seguindo a ordem normativa do ciclo vital.

"eu ndo tenho meedo de morrer. SO que eu ndo... eu ndo... eu NA0 penso em morte.
Porque, tipo assim, ndo é que eu... eu nunca... eu ndo tenho medo morrer - mas eu ndo
quero morrer agora, 6bvio. Eu quero morrer, assim, depois de eu ter construido uma

familia... entendeu?" (Gabriela, 17 anos)

O medo surgiu na narrativa de Gabriela ao abordar a possibilidade de evolucdo do
cancer, de surgirem novos tumores e novas condutas médicas. Lidar com o inesperado gerou o
sentimento de medo e a espiritualidade apresentou-se, novamente, COmo um recurso para

enfrentar o sofrimento advindo de tal processo.

"em relacdo ao tratamento, o que vocé tem mais medo, assim, é de aparecer outras
coisas. Porque, 6, meu tratamento ta correndo tdo bem... Se aparecer outra coisa, vai
mudar completamente o tratamento... vai mudar o tempo de duracdo... a intensidade
pode aumentar também... Entdo a gente vai fazendo o tratamento torcendo e s pedindo
a Deus, ‘0, que ndo apareca mais nada e que o que eu tenha, suma’”. (Gabriela, 17

anos)
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Como plano futuro, destacou-se o desejo de voltar a estudar e se dedicar a carreira
profissional, com a condicdo do seu tratamento ser bem sucedido, o que evidencia a clareza de

Gabriela acerca da sua condicao de saude.

"passar esse ano so focada mais no tratamento... E dai, ano que vem, comegar a estudar
ja do... Porque... é... se tudo correr bem; meu tratamento realmente for o previsto...
fevereiro, eu j& terminei, entendeu? Entdo é bem no... no inicio do periodo das aulas.

Dai, j& comega™ (Gabriela, 17 anos)

Diante do amadurecimento, do processo de autoconhecimento e ressignificacdo
experienciados por Gabriela, a adolescente pensa sobre o futuro assumindo uma nova postura

diante da vida. Afirmou que a vida sera diferente, conforme aponta o trecho a seguir:

"Eu tenho certeza... eu tenho certeza absoluta que quando eu terminar o tratamento,
minha vida, assim, vai... vai s... Eu vou... eu vou encarar a vida de uma forma bem
diferente do... Em relacdo a minha cabeca, eu ja acho um pouco mais evoluida do que

as pessoas da minha idade, assim, 17 anos... " (Gabriela, 17 anos)

Como planos futuros, Gabriela pontuou também o desejo de se tornar mae e construir uma

familia.

"Tenho vontade de ter filhos. Entdo a minha preocupacao era essa. Mas ai... mas se eu
tivesse que tirar, eu tirava... eu adotava. (rs) Eu ndo ia ficar sem ter filho por causa
disso ndo. (rs) Eu adotava. SO que vocé fica com aquilo na cabega. Porque vocé é téo
jovem, assim... Entdo vocé tem aquele plano de ter uma familia... passar por uma
gestacdo... Ndo agora. Nao é um plano atual. Eu tava conversando com uma amiga
minha e ela disse que o plano dela é casar com vinte e quatro anos. Eu ndo quero me
casar com vinte e quatro anos. Eu quero me formar e passar um tempo assim, pra mim...

pra depois me casar..." (Gabriela, 17 anos)

Destacam-se na trajetoria de Gabriela quatro momentos significativos representados na
Figura 5, sendo eles 0 momento do diagndstico, a cirurgia, o tratamento e a aproximacao dos
cuidados paliativos. A partir de um sintoma fisico, Gabriela chegou ao diagndstico
oncologico, o qual marcou uma ruptura em sua trajetoria. ldentifica-se a ruptura quando uma

pessoa precisa vivenciar uma nova esfera da experiéncia, sendo esta definida como um local
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ou atividade em que o individuo se engaja rotineiramente e que demanda certos objetivos,

representacoes e configuracoes afetivas proprias (Zittoun, 2015).

No caso de Gabriela, assim como nos casos dos outros participantes do estudo, a nova
esfera da experiéncia seria 0 contexto hospitalar, no qual a adolescente vivenciou a cirurgia e
o0 tratamento do cancer. Apds a experiéncia de ruptura, as mudangas e 0S processos que se
desenvolveram para o surgimento de novas formas de ajustamento ao novo ambiente séo
definidos como transico (Zittoun, 2015). E possivel observar os recursos disponiveis para
que Gabriela pudesse se adaptar as novas demandas do contexto, a exemplo dos recursos
institucionais que provém o cuidado necessario com a doenca e 0S recursos interpessoais
caracterizados pelo suporte que teve da mée e do primo. Na transi¢do vivenciada por Gabriela
é possivel identificar também recursos semidticos através do conhecimento social e do
compartilhamento de experiéncias de outros pacientes oncoldgicos e, por fim, sdo bastante
enfatizados em sua narrativa os recursos pessoais marcados pela sua capacidade reflexiva em

busca de um sentido para o seu adoecimento.

Gabriela narrou transformagdes vivenciadas apos o adoecimento, sendo evidenciadas
redefini¢bes na identidade, processo de aprendizagem e construcao de significado, conforme
Zittoun (2015) caracteriza o processo de transicdo. No que diz respeito a identidade, Gabriela
passou a se reconhecer enquanto uma pessoa forte, capaz de enfrentar situacdes dificeis e de
superar o sofrimento. Ao mesmo tempo em que se reconhece enquanto uma nova pessoa,
Gabriela aprende novas formas de agir e de pensar, refletidas na capacidade de enfrentar os
problemas advindos do adoecimento e as dificuldades enfrentadas com o tratamento. Todo
esse processo € permeado por uma construcao intensa de significados como a percepc¢éo de
ser forte, de ser capaz e de dar um novo valor a vida e as experiéncias cotidianas, amenizando

as ambivaléncias vividas e permitindo uma continuidade do self.

O diagnostico surgiu inicialmente, como um acontecimento extremamente disruptivo
para Gabriela. A rotina de tratamentos associada a orientacdo cultural que considera, de forma
geral, o cancer como uma doenga grave e terminal, tensionaram as suas possibilidades de
significacdo para lidar com um futuro que, embora imprevisivel, fora previsto de forma téo
fatalista. A possibilidade de tratamento e de maior conhecimento sobre as rotinas de cuidado

relacionadas a doenca, entretanto, surgem como um signo capaz de atenuar a ambivaléncia



140

criada frente a previsdo da propria morte. Isto porque, abrem-se as possibilidades de cura

como um horizonte possivel das intervengdes medicamentosas.

Entretanto, no decorrer do tratamento e com o agravamento de seu quadro, 0 signo
associado as rotinas cotidianas concretas, a nivel mesogenético, de cuidado e possibilidade de
cura parece nao ter sido capaz de sustentar o seu processo de construgao narrativa em relagéo
aos seus futuros possiveis. Assim, o signo Deus, associado ao campo hipergeneralizado da fé,
em alto grau de abstracdo, da fé, ddo a Gabriela a possibilidade da construcdo de novos
sentidos, os quais envolvem a ressignificacao de suas experiéncias: valorizar as experiéncias
possiveis, valorizar os lagcos afetivos mais fortes e permanentes e as esferas da experiéncia
que outrora Ihe forneciam maior estabilidade em seu cotidiano, a exemplo da possibilidade de
voltar aos estudos e de planejar o futuro profissional, conforme pode ser visto na Figura 5 a

sequir.
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Care 1 Ndo engravidar
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cura
Valor da vida
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FIGURA 5: FIGURA ILUSTRATIVA DA TRAJETORIA DE ADOECIMENTO DE GABRIELA.

Ao longo da trajetoria de Gabriela é possivel identificar processos de construcdo de
significados diante do adoecimento. Deus atua como um signo promotor associado ao campo
hipergeneralizado da fé e facilita o processo de construcdo de significado e 0 novo sentido

que Gabriela da para a vida. A adolescente passa a ver o adoecimento como um presente
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divino e uma possibilidade de superar as dificuldades e viver a vida plenamente, dando valor
as pequenas coisas. Deus atua também como um signo que fortalece a esperanca de Gabriela
de tracar planos e projetos futuros, a exemplo do tornar-se mée, retomar os estudos, cursar

medicina. A possibilidade futura de morte aparece na narrativa como uma trajetéria remota.

Os planos e projetos futuros de Gabriela parecem estar pautados na confianca, bastante
acentuada, no éxito do tratamento. Tal confianca pode ocorrer devido ao ndo conhecimento,
no momento da entrevista, acerca dos cuidados paliativos e de uma esperanga acentuada pelo

campo hipergeneralizado da fé.

Conforme é possivel ver na Figura 6 a seguir, a ambivaléncia € evidenciada em dois
campos na experiéncia de Gabriela: o estar e ndo estar doente e na relacdo com a mae, sendo
suporte e preocupacdo. O diagnostico oncolégico marca uma ruptura e traz um periodo de
transicdo no qual ocorre o contato e a busca de conhecimento acerca da doenca e do
tratamento. No caso de Gabriela, houve um dominio das informacGes e uma comunicagdo
clara com a equipe, a qual permitiu um novo sentido para o cancer, como uma doenca passivel

de cura.
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FIGURA 6: FIGURA ILUSTRATIVA ACERCA DA AMBIVALENCIA NA EXPERIENCIA DE
ADOECIMENTO DE GABRIELA
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A possibilidade de cura e o enfrentamento do tratamento, com a percepc¢édo de ser uma
pessoa forte, amenizam a ambivaléncia perante o adoecimento. Gabriela destacou perdas
nessa experiéncia, sendo estas vivenciadas pela tristeza, pelo medo e pela esperanca,
configurando o campo afetivo da adolescente. Ao abordar o enfrentamento, evidencia-se o
campo hipergeneralizado da fé/espiritualidade como condutor desse processo e facilitador na

emergéncia de novos significados e um novo sentido para a vida.

O segundo campo de ambivaléncia é evidenciado na relacao de Gabriela com a sua mae,
gque em momentos se apresentou como fonte de suporte e companheira no tratamento da filha
e em outros momentos se tornou uma fonte de preocupacéo diante da dificuldade da mesma
em lidar com o adoecimento de Gabriela. A transformacéo vivenciada em sua identidade e a
percepcao de se reconhecer enquanto uma pessoa forte parece ter relagcdo com a ambivaléncia
vivida na relagdo com a sua mae no momento em que se viu capaz de assumir os cuidados da
mée e de ser responsavel pelo processo de comunicacdo e tomada de decisdes acerca da sua

prépria salde.

COMO COMPREENDER O A EXPERIENCIA DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE COM
CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS?

De qual forma podemos compreender a experiéncia das criangas e dos adolescentes com
cancer em cuidados paliativos? Quais as emog6es perpassam essa experiéncia? Quais recursos
sdo utilizados para enfrentamento? De qual forma vivenciam o processo de luto antecipatério?
Para buscar responder a essas questdes, este topico destina-se a sintetizar os dados analisados e

agrupados nas categorias propostas.

A trajetdria de adoecimento dos participantes foi marcada, inicialmente, pelo choque e
pela surpresa diante do diagnostico oncoldgico, o qual marcou uma ruptura nos modos de
ajustamento, exigindo das criangas e dos adolescentes novos meios de pensar, sentir e se
comportar no ambiente hospitalar. Com a necessidade de se submeterem ao tratamento,

diversas perdas foram apontadas pelos participantes, a exemplo do impacto fisico e o mal estar,
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as mudancas fisicas (a exemplo da queda do cabelo e inchago do corpo), distancia da familia,

afastamento da escola, restricdo das atividades diérias e restricdo alimentar.

A transicdo exigida pela ruptura ¢ marcada pelo vivéncia do luto antecipatorio, que
envolve uma reacdo as perdas vividas com o adoecimento, sendo evidenciado um processo de
construcao de significados para o enfrentamento. Como perspectiva de futuro, as criangas e 0s
adolescentes trouxeram o desejo de retomar a vida que tinham anterior ao diagnéstico e um dos
recursos simbolicos que baseou o enfrentamento do luto foi a projecdo de continuidade, ou seja,

de voltar a utilizar os modos de ajustamentos usuais.

O acometimento de uma doencga grave como o cancer, o qual é socialmente associado a
morte e envolve um tratamento longo e doloroso, demonstrou intensificar e/ou acelerar o
processo de construcdo de significados. Foi possivel observar novos valores dados a vida,
resultando em uma nova postura, em novos habitos e uma nova forma de pensar e agir. A escola
é uma esfera da experiéncia que pode exemplificar a emergéncia de novos valores dados a vida,
sendo antes do adoecimento e de uma maneira geral considerada como uma atividade rotineira
de estudar, muitas vezes criticada pelas criancgas e pelos adolescentes, e se torna 0 maior desejo
dos participantes. Uma aproximagdo com a morte permite com que haja uma reflexdo maior
sobre a vida e sobre as formas de viver, caracterizando um processo de intensificacdo da

regulacdo afetivo-semiotica.

Foi possivel observar ambivaléncia nessa experiéncia ao explorar o processo de luto
antecipatorio e as expectativas das criancas e dos adolescentes frente ao futuro. Algumas
narrativas oscilaram entre a percepcao de ter uma doenga grave, a exemplo de Laura que se
queixou da mudanca corporal e referiu 0 medo, e uma percepcao de cura vinda das interacdes
sociais que ndo informam claramente acerca da gravidade do problema. No caso de Laura, fica
clara a determinacdo da alta hospitalar e a liberacao acerca das atividades e dos alimentos, sendo
interpretadas pela crianca como uma esperanca para o futuro e o retorno a escola, conforme

aponta a Figura 7 a seguir.
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FIGURA 7: FIGURA ILUSTRATIVA ACERCA DA TRAJETORIA DE ADOECIMENTO DAS CRIANCAS E
DOS ADOLESCENTES.

As criangas e os adolescentes com cancer em iminéncia de morte vivenciam o luto
antecipatdrio? De qual forma? Foi possivel identificar que, de uma maneira geral, as criancas e
os adolescentes vivenciam as perdas com 0 pensamento em retoma-las: retornar a escola,
aguardar o crescimento do cabelo, retomar os programas sociais e as brincadeiras. A perda é
experienciada como algo passageiro e a orientacdo de futuro expressa pelos participantes é
voltada para o passado, em um processo de construcdo de significados e de busca por uma

continuidade frente a ruptura vivenciada.

O luto antecipatorio experienciado pelas criancas e adolescentes foi identificado diante
das perdas vividas com o adoecimento assim como diante de uma possibilidade da propria
morte (uma associacdo com o agravo da doenca). Houve, por parte da familia e por parte da
equipe de salde, a concepg¢do de que a crianca e até mesmo o adolescente ndo seriam capazes
de lidar com o sofrimento diante de um agravamento da doenca e uma iminente morte.
Significado este construido diante do tabu que existe sobre a morte e a dificuldade que a
sociedade ocidental, de maneira geral, apresenta para lidar com a finitude e o sofrimento

associado a ela.
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Quando o luto ocorre e ndo ha um reconhecimento social para este processo, Doka
(2011) propde o conceito de luto ndo reconhecido. O autor enfatiza ainda que um dos motivos
para a auséncia do reconhecimento é o fato do enlutado ndo ser socialmente definido como
alguém capaz de enlutar-se. Nas narrativas ndo foi identificada a percepc¢do de que a crianca e
0 adolescente ndo seriam capazes de compreender a morte, mas sim de que nao seriam capazes
de enfrenta-la, que seria um sofrimento excessivo pelo qual elas ndo precisariam ter
conhecimento. Fica o questionamento se, ao evitar a comunicacgdo e o esclarecimento, estariam
os adultos evitando o sofrimento das criancas e adolescentes ou estariam evitando a sua prépria
angustia em lidar com o sofrimento deles? De acordo com Casellato (2005), “...os adultos
burlam, com muita frequéncia, a necessidade da crianca, excluindo-a e isolando-a como se ela

ndo fosse agente de sua propria historia e capacitada para enfrentar tal situagdo”.

Diante da realidade vivenciada e da auséncia de uma comunicacdo direta sobre a
gravidade do quadro clinico e sobre os cuidados paliativos, as criangas e os adolescentes se

veem em processo de cura ou em iminéncia de morte?

Pode-se observar uma ambivaléncia entre estar doente e ndo estar doente, no momento
em que o corpo traz informagfes sobre uma piora (sintomas clinicos de dor e inchago, por
exemplo) e sobre a possibilidade de morte, assim como ha informac6es sobre o adoecimento
também através das reacfes de sofrimento e tristeza dos pais. Porém, por outro lado, ndo ha
informac@es claras sobre um agravamento da doenca ou sobre cuidados paliativos. Nao ha
comunicacdo clara com a equipe. Observa-se desta forma uma ambivaléncia central entre o que
0 corpo produz e informa e entre as informacdes que vem das interagcdes sociais com 0 outro,

sejam estes os profissionais de satde ou os familiares.

Em alguns casos é possivel observar uma oscilagdo ao longo da narrativa entre a
perspectiva de cura e a perspectiva de morte. Porém, em sua maioria, ha um predominio da
perspectiva de cura sem a crianca e o adolescente entrar em contato, identificado socialmente
ou verbalizado na narrativa, com a possibilidade de morte. Nas narrativas dos pais, ha uma
sinalizag&o de que algumas criangas e adolescentes sabem sobre a gravidade da doenca e sobre
a iminéncia de morte, mesmo sem ter ocorrido a comunicacao direta, o que sera discutido no

capitulo posterior.

Destaca-se, desta forma, na Figura 8, um modelo tedérico que contribui para

compreensdo da experiéncia da crianca e do adolescente com cancer em cuidados paliativos,
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tendo um destaque para as perdas vivenciadas diante da ruptura imposta com o diagndstico

oncoldgico e as reacdes emocionais de tristeza, raiva e medo.

Intenso significa algo que se expressa com forga, com vigor, com abundancia. Nas
narrativas foi possivel identificar a fé como um recurso disponivel para o processo de transicdo
e, diante do enfrentamento, o processo de intensificacdo da regulacdo afetivo-semidtica
promove a emergéncia de novos significados frente a ambivaléncia entre o estar e ndao estar
doente e frente a ambivaléncia na relacdo com a familia, como fonte de suporte e fonte de
preocupacdo. Preocupacao esta que regula os modos de pensar, sentir e agir das criancas e dos
adolescentes. O acometimento de uma doenca grave, principalmente diante da associagdo com
a morte expressa também na orientacdo social, convida os individuos a entrarem em um
processo de reflexdo sobre o viver e o morrer, desdobrando-se em ambivaléncias e uma
consequente intensificacdo da regulacdo afetivo-semidtico no processo de construcdo de

significados.
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FIGURA 8: FIGURA ILUSTRATIVA ACERCA DA EXPERIENCIA DE ADOECIMENTO DAS CRIANGCAS
E DOS ADOLESCENTES

No capitulo seguinte serdo exploradas as narrativas dos pais frente ao adoecimento e aos

cuidados paliativos dos filhos.

L 4
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5.2 SOBRE AS NARRATIVAS DAS MAES E DO PAI

O acometimento do cancer na pediatria afeta ndo somente as criancas e os adolescentes,
mas também os familiares que enfrentam, juntos, longos periodos de hospitalizagéo,
afastamento da familia, tratamento agressivo, interrup¢bes das atividades cotidianas e
consequente desajuste financeiro, dificuldades para compreender e se adaptar a essa nova
realidade, assim como sofrimento, sentimentos de angustia, dor e 0 medo da morte (Sanches,
2012).

De acordo com Beck e Lopes (2007a), os familiares vivenciam mdaltiplos papéis para
estarem disponiveis para o cuidado integral da crianca e do adolescente com céancer, gerando
uma tensdo e um desgaste fisico e emocional intenso. Destaca-se, desta forma, a necessidade
de olhar para a familia e assumir que, ndo apenas a crianga e 0 adolescente apresentam
necessidades, mas a familia, enquanto cuidadora, precisa de apoio social, financeiro e material
(Sanches, 2012).

Ao acompanhar o adoecimento e a piora da condi¢do clinica de um filho, crianca ou
adolescente, os pais se veem envolvidos em um processo de tomada de decisdes e de cuidados
permeados pela vivéncia do luto antecipatorio, caracterizado por ocorrer antes da morte da
crianca e/ou do adolescente. Desta forma, serdo explorados, neste topico, a experiéncia de pais
e maes de criancas e adolescentes com cancer em cuidados paliativos, através das quatro

categorias elaboradas a partir dos objetivos do estudo.

TRAJETORIA DE ADOECIMENTO: DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E CUIDADOS
PALIATIVOS

Retomando o conceito de trajetoria de adoecimento, esta categoria busca explorar o
trabalho emocional e organizacional envolvido no enfrentamento dos desafios impostos pela
doenca por parte dos pais. Desta forma, serdo discutidos aspectos referentes a dimenséo
psicologica assim como a uma organizacao total do individuo diante das novas situagdes, 0s
quais envolvem a compreensao acerca das diversas formas de enfrentamento para os problemas

emocionais, praticos e simbdlicos vivenciados pelo sujeito frente ao adoecimento.

Neste tema, serdo retomados aspectos referentes a trajetoria de adoecimento das

criancas e dos adolescentes, porém o foco sera na trajetoria experienciada pelos pais diante do
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conhecimento acerca do diagnostico, tratamento e cuidados paliativos, assim como serdo
exploradas as percepcBes do impacto do adoecimento em suas trajetérias e as perdas

vivenciadas ao longo dessa experiéncia. Segue abaixo um quadro que apresenta as principais

informacdes contidas em cada narrativa acerca desse tema.

Relatou o itinerario terapéutico com
detalhes até obter o diagndstico inicial,
assim como relatou as oscilagdes do quadro
clinico da filha ao longo do tratamento.

Distanciamento da rotina,
0 que implica em
afastamento do trabalho,
do marido e da sua filha

. ] . mais nova, para
Choque diante do diagndstico. acompanhar Laura  ao
Rosan Apresentou clareza e conhecimento acerca 10190 do tratamento e das
0588 dos detalhes do diagnostico e do OB UEES
(mdede  Prognéstico da doenga, evidenciando uma hospitalizagGes.
Laura, 9 colmynlcagao clara e eficaz com a equipe B
anos) médica.
Remeteu a perdas
anteriores ao
adoecimento da filha, que
a fortaleceram, como o
abandono dos pais e a
morte do companheiro,
pai de Laura.
Cirurgia inicial do filho com sequelas: Remeteu a  perdas
perda da vis&o, da fala, da locomogéo. antigas: morte do irmao
Choque diante do diagndstico. devido a um quadro
Total clareza sobre o quadro clinico e sobre depressivo.  Perda e
Tati os Cuidados Paliativos. adaptacao.
(mie de Ba_stante cuidadosa, apropriou-se _dos Diagnéstico e tratamento
Kaui, 12  cuidados e das r?e_ce55|dades do _fllho. COMO uma ruptura em sua
anos) Construcao de significado: mée precisa ser  yida: tudo mudou.

forte, atenciosa e cuidadosa. Mae dedicada.

Consciéncia da gravidade desde o inicio:
sempre soube que o dia dos cuidados
paliativos iria chegar. Clareza sobre saber o
seu papel e até onde pode intervir.

Perda do trabalho.



Joana

(mae de
Marisa, 7
anos)

Eliana

(mae de
Marcelo, 4
anos)

Edna

(mée de
Jodo, 14
anos)

Pedro

(pai de Clara,
16 anos)

Dificuldade para conseguir assisténcia e
chegar a um diagnostico.

Choque diante do diagndstico.

Ruptura na trajetoria: passa mais tempo no
hospital do que em casa.

Dificuldade maior no inicio. Hoje é grata
por ela estar se recuperando.

Adoecimento do filho como ruptura.
Desespero inicial com o diagnostico.

Medo do futuro.

Choque diante do diagndstico.

Questionou-se: por que eu? Reafirmou todo
0 cuidado que teve com o filho ao longo da
vida.

Choque diante do diagndstico.

Adoecimento da filha como ruptura em sua
vida.

Sofrimento.

Medicacdo como esperanca para a filha se
manter viva.
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Perda da rotina — ndo faz
mais nada. Atencdo
integral a filha, tanto em
casa quanto no hospital.

Perda do trabalho.

Perda do trabalho.

Perda da rotina.

Fala apenas sobre as
perdas do filho: perda do
cabelo e a decisdo por ndo
realizar o tratamento.

Perda do trabalho.

Dificuldade financeira.

QUADRO 6: SINTESE DAS NARRATIVAS DOS PAIS ACERCA DA TRAJETORIA DE ADOECIMENTO.

O contato inicial com a doenca vem a partir do seu diagnostico e dos consequentes

desdobramentos, a hospitalizacdo e o tratamento, assim como as significacfes, a exemplo da

associacdo do cancer com a morte. Os pais relataram o choque vivenciado diante do diagnéstico

oncologico e a maioria descreveu detalhadamente os caminhos que foram percorridos até o

inicio do tratamento. As tomadas de decisdo ap6s o diagnostico e a necessidade de

hospitalizacao se configuraram como uma mudanca nas esferas da experiéncia, evidenciando-

se uma ruptura (Zittoun, 2015), conforme indicam os relatos a seguir.
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“... porque a gente achava ja que a gente levava pro UPA e eles davam remédio, que
ela tava com gases, porque ela estava com a barriga inchada, mas ndo era um inchaco
que parecesse doenca grave! Ai o médico fez uma ultrassonografia e o diagnostico foi
que ela tinha tumor de Willms. E, é... foi um choque, sabe?” (Rosana, méie de Laura —

9 anos).

Joana relembrou em sua narrativa o impacto vivenciado no momento do diagnostico,

descrito como um choque:

“Na verdade, hoje eu t6 mais tranquila, entendeu? So que no inicio, pra mim, foi uma
barra. Que até entdo, de uma hora pra outra, descobrir que uma crianca que era
normal, ia pra escola, tudo, e de repente descobrir que tava com um tumor... No inicio,
pra mim, foi um choque mesmo, entendeu? Porque tipo assim, porque as vezes a gente
vé muitos casos, mas acha que nunca pode acontecer com a gente, entendeu?” (Joana,

mée de Maria — 7 anos)

Edna enfatizou a rapidez do diagndstico, vivenciado de maneira inesperada, com

imediata hospitalizacao:

“Entdo pra mim, foi tudo assim muito rapido, sabe? foi um... Ja comecei a ficar
assustada quando ela disse: ‘olha mde acho melhor internar ele’. Eu trouxe pra fazer
exame ai internou e fez o exame, coletou liquido da coluna quando foi mais tarde, a
gente ficou mais umas dez horas, onze horas ela deu o resultado positivo e ai, que era
leucemia. Entdo, assim, foi um choque, né? Vocé receber uma noticia do seu filho que
quanto mais eu que eu sou uma mde muito cuidadosa, sempre fui né?” (Edna, mae de

Jodo — 14 anos)

Rosana discorreu acerca do momento do diagndstico e relatou que o médico comunicou
a presenca de uma massa no rim de Laura e, como a familia assiste televisdo e é informada
sobre a doenga, conseguiu associar e compreender que Laura estava com uma doenca grave, 0
cancer. Nota-se uma construcao de significados a partir de recursos semiéticos/simbolicos, que
séo o conhecimento social, as informagdes, o conhecimento cientifico e os elementos culturais
(Zittoun, 2015).

Acerca do impacto inicial do diagnéstico, Rosana destacou também o sentimento de

susto, descrevendo o momento de ruptura como a necessidade de inserir novos modos de
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ajustamento a uma realidade desconhecida, o grave adoecimento da filha. Apontou o recurso
simbdlico religioso como suporte para 0 seu processo de transi¢do e adaptacao a nova realidade

imposta, conforme representa o relato a seguir.

“A primeira vez foi muito mais dificil, por gue? Mesmo com essa carga de sofrimento
anterior, era novidade. E tudo que é novidade lhe assusta. Fiquei assustada, nao sabia
o0 que pensar e o que fazer, mas Deus me deu a diregdo e eu estou aqui.” (Rosana, mée

de Laura— 9 anos).

Pedro relatou ainda o fato de sua unica filha ter sido diagnosticada com uma doenca
grave que colocava em risco a sua vida, destacando a dificuldade para assimilar tais
informacdes. Foi necessario um tempo para a compreensao desta vivéncia e a adaptacdo a uma

nova realidade.

“E complicado, é, né? Muito dificil. Porque vocé tem uma filha Gnica e receber uma
noticia dessa... Entdo o mundo desabou, essa que é a verdade. A ficha demorou muito
de... de cair. Eu ja sei da... da situagdo dela, que tudo pode acontecer... Entdo a gente
t&4 mais, entre aspas, mais conformado...menos...mais conformado do que antes, né? A
gente ta levando, né? No dia-a-dia ai, sofrimento que vocé ta vendo ai, essa dor dela
que néo passa. E uma situagao muito dificil. A lesdo dela ndo cura... Certo? Ja fez treze
quimioterapias e ndo deu resultado, ndo diminuiu a lesdo.” (Pedro, pai de Clara — 16

anos)

Foi possivel observar nos relatos dos participantes o adoecimento do filho como uma
ruptura no momento em que é caracterizado pelo sentimento de choque, por um estranhamento
diante de uma nova realidade e pela necessidade de inserir novos modos de ajustamento a uma

vivéncia desconhecida, o grave adoecimento do filho.

“E ruim... péssimo no sentido assim da doenca, do problema em si, do acontecido. Até
dezembro do ano passado era tudo normal. Ele era normal, nasceu normal, andava,
falava, estudava. Eu estudava, eu trabalhava. De dezembro pra ca parou tudo, parou
tudo. Eu tive que parar de estudar, tive que parar de trabalhar ... ele parou, um dia ele
foi pra escola vomitando, vomitando, ai saiu e ndo voltou mais. Comegou a vomitar,
depois ele ficou zarolho, depois ele comegou a convulsionar vezes seguidas. Quando
ele comecou a convulsionar ele estava no hospital. (...) ai eu estou nessa de hospital até

hoje. cinco, seis, tem seis meses.” (Eliana, mde de Marcelo, 4 anos)
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O ajustamento a um novo contexto e a uma nova forma de vida foi permeado pela
necessidade de dedicacdo exclusiva ao filho diante da demanda de cuidado intensivo com o

tratamento, conforme aponta a fala de Joana a seguir:

I

oje em dia eu ndo fago nada, nada, nada. Nao tenho tempo, ndo tenho nada na vida.
Quando eu vou pra casa, € 0 tempo todo ela me chamando, o tempo todo eu ali. Se eu
td na cozinha, entendeu, é umas cinco vezes; se eu to fazendo alguma coisa, lavando
uma louga, é cinco vezes ela me chamando. Eu tenho que estar deixando e voltando,

olhando, o tempo todo assim.” (Joana, mae de Marisa — 7 anos)

Edna, mée de Jodo, recebeu o diagnostico do filho e se questionou acerca dos motivos,
demonstrando uma resisténcia inicial para aceitar essa realidade. Remeteu-se a todo o cuidado
dispensado ao seu filho ao longo da vida, sem compreender o seu adoecimento. A autoconfianca
de Edna enquanto mée demonstrou ter sido ameacada no momento em que atribui a si a
responsabilidade diante do diagnostico do filho. O sentimento de culpa traz a percepcéo de
responsabilidade frente ao adoecimento do filho, ocorrendo, desta forma, uma regulacédo
afetivo-semiotica que promove um processo de construcdo de significados, no qual Edna
ameniza o sentimento de culpa ao concluir ter sido uma mae dedicada com cuidado integral ao
filho.

“A primeira reacdo da gente, como eu comentei para a médica, né, minha primeira
reacao foi dizer... a primeira pergunta que veio a mente foi por qué? Né, se eu tenho
tanto cuidado com ele, por que essa doenga surgiu assim se eu ndo sou uma mae
descuidada, e ai fiquei né, ai ela disse assim, ndo mée nao é culpa sua, ela disse nao foi
falta de cuidado. Ai ela me explicou que a leucemia da em qualquer pessoa. Uma pessoa
que se cuida bem, que se alimenta bem, ou uma pessoa que néo se alimenta. Eu achei
que tinha a ver com anemia, que ele ndo tava bem alimentado, tava mal cuidado. Ela
disse ndo, é uma célula que se desenvolve aleatoriamente e, infelizmente, se desenvolveu

nele.” (Edna, mae de Jodo — 14 anos)

No relato de Pedro, pai de Clara, ficou evidente o adoecimento, especialmente o
diagnostico que envolve o inicio do tratamento, como uma ruptura na vida de toda a familia,
tanto do paciente quanto dos familiares/cuidadores, caracterizada por momentos turbulentos.
Com o tempo, através do processo de transi¢do (Zittoun, 2015), Pedro enfatizou o aspecto da

adaptacdo a essa nova realidade: “Eu ndo tinha tanta no¢do da gravidade, né? Depois, com o
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tempo, a gente vai conhecendo a doenca... e aqui no dia-a-dia que a gente vai vendo a... a

situagdo dela.” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

Sobre o sofrimento vivido com o adoecimento de Laura, Rosana afirmou, em uma
espécie de desabafo, que “Ninguém tem filho, aqui ninguém fica gravida, aqui ninguém tem
filho pra nascer doente, pra crescer doente, pra viver isso aqui.”. Destaca-se uma crenga
profundamente afetiva: um significado hipergeneralizado de que sdo os filhos que enterram os
pais é ferido e tudo se modifica, envolvendo uma reacéo intensa, abarcando todas as esferas da
experiéncia. Mesmo destacando a dificuldade para enfrentar a situacéo, relatou uma adaptacédo
a essa realidade atual, o que evidencia o processo de transicdo (Zittoun, 2015) experienciado

por ela.

“...aqui eu aprendi a conviver com a situa¢do, ndo tem muita coisa pra fazer, ndo posso
mudar a historia... eu diria que se eu pudesse mudar a histéria eu mudaria, ndo s6 a

minha, mas de todas elas aqui.” (Rosana, mée de Laura — 9 anos).

Diante da ruptura imposta pelo adoecimento da crianca e/ou do adolescente, os pais
relataram a necessidade de adaptar-se a rotina do tratamento, as necessidades de cuidados
especificos com os filhos e a demanda de suporte com as hospitalizacdes e com os efeitos da

quimioterapia, conforme aponta a fala a seguir:

“Ai fui pesquisar 0 que era quimioterapia, fui saber tudo, quando a médica fez assim
‘0, mde, a gente vai comeg¢ar com a sessdo...’, falou o nome dos remédios, eu fui anotar
0 nome dos remédios, fui pesquisar que remédio € esse, que reacdo tem, essas coisas.
Pra poder ver o que eu posso fazer quando ele tiver passando mal dentro de casa.”

(Tati, mée de Kaud — 12 anos)

Diante da trajetoria de adoecimento e evolucdo da doenca, os cuidados paliativos
tornaram-se necessarios para os pacientes que participaram deste estudo. Em alguns casos, o
momento do diagnostico ja veio associado a uma perspectiva de cuidados paliativos devido a
gravidade e agressividade da doenga e, em outros casos, houve uma resposta insatisfatoria ao
tratamento ofertado. No que se refere a definigdo dos cuidados paliativos, foi possivel observar
que foi comunicado aos pais por parte da equipe de salude, porém, ndo pareceu ter sido
suficientemente explicativa para o esclarecimento das dividas, para todos 0s casos aqui
tratados. Ha também uma iniciativa dos pais, talvez como recurso para enfrentamento, ao querer

buscar todas as informacgdes e assim restaurar o seu controle diante da situagdo. A mée-
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cuidadora reproduzindo atitudes e assumindo uma posi¢do que teve em outras situacfes para

assegurar o bem estar do filho.

“Ele agora ta no paliativo, ndo tem mais tratamento assim pra ele. Entdo, ele ndo ta
mais tomando medicacéo porque ja ndo existe mais medicacao pra cuidar dele. Ai vocé
chega, vocé faz tanta coisa, aprender a dar injecéo, aprender a olhar exame, aprender
tanta coisa. Pra poder tudo facilitar pra ele e depois vocé chega e vé assim, ndo tem
mais 0 que fazer. Entdo eu deixo tudo na mdo de Deus, tudo na mdo de Deus.” (Tati,

mée de Kaua — 12 anos)

“elas resolveram fazer aquela medicagdo paliativa em casa que é no comprimido... que
na légica ndo ia nem fazer, né? Mas a gente conversou com a médica pra fazer, pra
nao tirar a esperanca da crianca. Que ela, pra todos os efeitos, ela achar que vai ficar
boa, né? Que eu ndo vou dizer a ela, que ela ndo... Se ndo eu vou matar minha filha
antes do tempo. Entéo ela tem que ter esperanca... se ndo tiver esperanca, ndo tem vida.

Entao, ela tem a esperanga dela...” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

Ao abordar os cuidados paliativos, Eliana enfatizou ser uma abordagem que atuaria
sobre a diminuicdo/amenizacdo dos sintomas do filho diante da gravidade da doenca, conforme

aponta a fala a seguir.

“é um cdncer muito agressivo e que o tempo que ele viver vai diminuir as convulsoes,
ajudar como ele ndo estava andando e ele esta andando, ele esta falando, ele esta
entendendo, e ele estava retardado, ele retardou completamente. Ele esta entendendo,
ele esta atendendo, ele me atende. Ele brinca. Ja esteve muito pior. Bem pior.” (Eliana,

mée de Marcelo, 4 anos)

Ao abordar a comunicacdo de mas noticias, Sanches (2012) destacou a relevancia da
construgdo de vinculos de confianca entre a familia, a equipe e o paciente, sendo uma das
necessidades a comunicacao clara, honesta, com empatia, com objetividade e clareza, inclusive
com a crianga e com o adolescente. Tal comunicagédo favorece a implicacéo e o cuidado ativo
da familia e do paciente no processo de cuidados paliativos. Em seu estudo, Sanches (2012)
identificou um desconhecimento da inser¢do nos cuidados paliativos por parte da familia, assim
como a pouca participagdo na tomada de decisGes, diferente do que ocorreu com 0S
participantes desse estudo. Os pais foram informados acerca dos cuidados paliativos, porém

ndo demonstraram ter tido uma compreensdo mais apurada sobre a abordagem, seja pela
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dificuldade dos mesmos em absorver tais informacdes ou pela dificuldade da equipe médica em

estabelecer uma comunicacao clara e eficaz.

N&o foi undnime a clareza e compreensdo sobre os cuidados paliativos entre os
entrevistados, mas, de uma maneira geral, os participantes abordaram a realidade dos cuidados
paliativos com a defini¢do de que a doenca néo teria mais cura. De acordo com a WHO (2012),
os cuidados paliativos visam a melhorar a qualidade de vida dos pacientes em estados terminais
e das suas familias, através da prevencdo e do alivio do sofrimento, com foco no tratamento da
dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual®. Apesar da indicacdo de
cuidado quando ndo h& mais possibilidade de cura, a Organizacdo Mundial de Saude ressalta a
importancia de que o cuidado paliativo seja aplicado o mais breve possivel a pacientes com
doencas cronicas ou potencialmente fatais, a exemplo do cancer, e ndo somente em seu estado
terminal. Pedro abordou o cuidado paliativo associado ao fim da esperanca, ao fim da vida,

conforme aponta a fala a seguir:

“Essa doenca ai ndo tem cura ndo... so ta ai so esperando a hora de Deus levar, eu vou
matar a menina mais cedo. Qual a esperanca que ela vai ter mais de vida? Perspectiva
de vida... Nenhuma. Vai ficar s6 esperando sem precisar, numa cama, sentindo dor e
esperando a morte chegar. Vai morrer mais rapido, pd. Entdo deixa ela com a
esperancgazinha dela... que vai ficar boa, que vai sair, que vai fazer, que vai acontecer.

Eu acho melhor.” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

No caso de Jodo, o adolescente de 14 anos que optou por ndo fazer a quimioterapia pelo
risco de transfusdo de sangue, Edna, sua mée, relatou que o filho participou e foi responsavel
pela tomada de decisdo acerca da sua vida, seguindo os principios religiosos que compartilha
com a familia. Desta forma, pela auséncia de opcdes de tratamento, foram definidos os cuidados
paliativos para o seu caso. Tanto Jodo quanto 0s seus pais demonstraram esperanca na
descoberta de um tratamento que seja possivel para este caso, no qual a religido ndo

recomenda/aceita determinada conduta médica.

®Definicdo da abordagem dos cuidados paliativos obtida no site oficial da Organizagdo Mundial da Sadde:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/en/
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“Participou, participou. Tudo, tudo, porque ele ja tem 14 anos né, entdo ele ja tem a
opinido dele formada, inclusive n6s, como pais, a gente ndo obrigou, ndo interferiu.
Assim, a gente exp0s pra ele — Jodo, a situacdo € essa, essa, essa. Entdo o que € que
vocé vai decidir? Né, a gente colocou isso pro ele, o que é que vocé vai decidir? Pelo
que vocé acredita, pelo que vocé ja conhece, entendeu, pelo que vocé tem a sua criacgao,
mas vocé que vai decidir. A gente ndo pode lhe obrigar, a gente ndo pode dizer Jo&do
vocé ndo vai aceitar isso, a gente ndo pode fazer isso. A gente conversou com ele, entdo
ele disse — ndo minha mae, eu tenho a minha deciséo, é essa, essa, essa. Eu concordo
com VOoceés e nesse ponto da questdo do tratamento, ai doutor Marcelo falou - vocé esta

ciente Jodo, da gravidade Jo&o?- Estou ciente” (Edna, mée de Jodo, 14 anos)

Na narrativa de Edna € possivel observar uma certa ambivaléncia em relacdo a decisdo
imposta pela religido e os questionamentos acerca da eficacia do tratamento. Devido a sua
crenca religiosa, Jodo e a sua familia recusaram o tratamento quimioterapico devido a
necessidade de transfusdo de sangue. A genitora colocou em questdo a gravidade da doenca e
a eficécia do tratamento, destacando que ndo havia garantia de que a doenca nao evoluiria com

uso dos medicamentos quimioterapicos.

“Com relagdo a evolugdo da doenca deve ter evoluido claro né, um pouco, mas ai a
gente ndo sabe se esse tratamento vai, com certeza né ele vai segurar um pouco né, mas
de qualquer forma a doenca poderia ter continuado a evoluir mesmo que fazendo a
quimioterapia, normal sem ter interrompido, entdo tem casos e casos né, cada... como
0 médico mesmo fala: - cada paciente, cada doenga, € um desenvolvimento e € uma...
ele ndo pode avaliar comum a todos com relacdo a doenca; entdo ele mesmo fala: -
cada caso é um caso, aqui evolui de um jeito ali evolui de outro. Entdo pode ter sido
que ndo tivesse interrompido o tratamento e a doenga continuaria ali, resistindo,
evoluindo e combatendo. E ele ter parado e ter evoluido e agora ter retomado o

tratamento, poderia ter dado no mesmo.” (Edna, mae de Jodo — 14 anos)

Nas narrativas dos cuidadores principais foram evidenciadas diversas perdas
vivenciadas diante do adoecimento dos filhos, sendo as modificacGes na rotina e a perda do
trabalho as que demonstraram ter maior impacto na vida dos participantes. Diante da ruptura
experienciada com o diagnostico e das demandas impostas pelo tratamento, a exemplo das
consequentes hospitalizagcdes, ndo somente a vida da crianca e do adolescente é afetada, mas

também a de sua familia, principalmente a do cuidador principal. A rotina do tratamento exige
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um acompanhamento e um cuidado especifico que gerou, em todos 0s casos entrevistados, a

necessidade do abandono do trabalho para poder estar disponiveis para os filhos.

“... eu abri mdo de muita coisa. Minha vida, eu trabalhava, era um projeto social com
crianca carente. Eu era instrutora, durante oito anos eu trabalhei. Intercalado com o
problema dele. Ai veio a gravidez, depois veio o problema dele. Até entdo, de 2005 a
2008, tava de boa. Trabalhava... E depois eu tive que abrir mao de meu trabalho.
Porque, no inicio, todo mundo fica com pena, depois fica Ihe cobrando. Ndo que eu
dava motivo, porque eu era a primeira a t& com minhas coisas tudo em dia. S6 que
muitas vezes que vocé vem pra Salvador, vocé pensa que fica dois, trés, as vezes vira
quinze, um més. Ai abri mé&o de meu trabalho, larguei meu trabalho, larguei tudo pra
viver em funcéo dele e ndo me arrependo. Nao me arrependo de jeito nenhum, faria

tudo de novo. Ai eu sai e pronto, t6 até hoje, cuidando dele até o dia que Deus quiser.’

(Tati, mée de Kaua — 12 anos)

Assim como Tati, Pedro também relatou as perdas vivenciadas com o adoecimento da

filha, com énfase no afastamento do trabalho.

“Agora, no geral mesmo, foi muito complicado por qué? Porque mudou minha vida
toda. Eu tive que sair do posto onde eu trabalhava. Porque ela ndo tem como andar.
Ela é uma menina de 16 anos, ja € uma menina grande... a mae € pequenininha, nao

tem condicOes de carregar.” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

Conforme aponta a fala de Pedro a seguir, o abandono do trabalho implica em outra

preocupacao, que ¢ a dificuldade financeira:

“Zero de renda. Tava passando esses tempos so com... com o seguro desemprego e... €
os tempo do... do trabalho. Que eu fiquei nesse trabalho cinco anos, no posto. Pronto.
E ai, nesse meio termo, quando eu tava perto de acabar assim, eu conseguir a... 0

beneficio de Clara. Entdo so té passando so com o beneficio dela... de um salario.’

(Pedro, pai de Clara — 16 anos)

Além do afastamento do trabalho, Joana pontuou também a dedicag&o exclusiva a filha
e a dificuldade de ter um tempo para lazer e autocuidado. No caso desta mée, evidenciou-se
uma rede de apoio restrita, além da dificuldade da genitora em delegar o cuidado da filha a uma

outra pessoa, como indica a fala a seguir:
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“Eu sou domeéstica, trabalho em casa de familia. So que ja tem seis meses, praticamente,
que eu ndo sei 0 que € isso. Que pra mim parou tudo. Tudo, tudo, tudo. Eu ndo sei o que
é ir fazer a unha, ndo sei o que é ir fazer um cabelo, eu ndo sei nada disso. Ha seis
meses que eu ndo sei 0 que é isso. Pra mim parou tudo, entendeu. Entéo, tipo assim,
como so tem eu, entendeu... Tenho minha filha, que tipo assim, que pode ficar uma noite
com ela, entendeu? mas tipo assim, por eu saber ja da situacao dela, e sei como lidar,
entendeu, quando ela ta sentindo uma dor, entdo eu prefiro eu ficar. Eu prefiro eu ficar”

(Joana, mae de Maria — 7 anos)

Diante do cendrio exposto da trajetoria de adoecimento experienciada pelos familiares,
evidenciou-se a grande demanda de cuidado e atencdo imposta pelo diagnostico e tratamento
oncoldgico da crianga e do adolescente e uma consequente sobrecarga do cuidador principal.
Alguns casos apresentaram uma rede de apoio mais eficaz, porém o cuidado foi sempre

centralizado em um cuidador principal.

Em relacdo a perda iminente da crianga e do adolescente, os pais relataram a dificuldade
em vivenciar o adoecimento e a gravidade de cada caso, oscilando entre a clareza acerca da
morte iminente e o0 sentimento de esperanca. Todos os participantes enfatizaram a dificuldade
em pensar no futuro e a necessidade de se viver o momento atual. Esse topico sera abordado

com maior profundidade na terceira categoria.

RELACOES EU — OUTRO: esferas e atribuicdes

O tratamento oncoldgico exige, do cuidador, uma dedicacdo e um cuidado intenso que,
em muitos casos, pode ser amenizado e equilibrado quando ha uma rede de apoio eficaz, a qual
pode envolver amigos e familiares, assim como a prépria relacdo com a equipe de saude. Essa
categoria buscou explorar as relagdes estabelecidas pelos participantes no contexto da

oncologia pediatrica e as principais informagoes estdo apresentadas no quadro a seguir:

Preocupacdo com o sofrimento da Confianca na equipe de salde

Rosana filha — cuidado e protecdo.

« Comunicacéo clara e eficaz.
(mae de Laura, 9

Seleciona as informac0es a que a filha
anos)

tera acesso.



Tati

(mae de Kaud, 12
anos)

Joana

(mae de Marisa, 7
anos)

Eliana

(mé&e de Marcelo,
4 anos)

Edna

(mae de Jodo, 14
anos)

Pedro

Escondeu os cuidados paliativos por
mais de um ano para proteger 0s seus
pais, que negam a gravidade do
problema.

N&o quer contar para o filho pois ndo
quer preocupé-lo — ele poupa a mée e
0s avos e sempre afirma estar bem.
Cuidado reciproco.

Os pais sdo a sua grande rede de
apoio. Ao mesmo tempo em que dao
suporte e ajudam no cuidado, s&o
também fonte de preocupacdo por ja
terem a saude fragilizada e por
negarem a gravidade da doenca de
Kaua.

Comunicacdo clara com a filha.
Conversa tudo para que a filha
colabore e amenize o sofrimento.

Suporte do marido com visitas no
hospital.

Sozinha, sem nenhum suporte, além
das dificuldades financeiras -
dificuldade com o aluguel, com os
custos diarios de transporte e
alimentacéo.

O pai da crianca é ausente. Conflito na
relacdo.

Mantém-se forte para cuidar do filho,
porém preocupa-se com o sofrimento
do marido.

Comunicacéo clara com o filho, que
participa da tomada de decisoes.

Acredita que a filha sabe da
gravidade, mas mantém a esperanca.
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Rede de cuidado: todos amam
Kaua e o tratam com carinho e
cuidado.

N&o ha comunicacdo clara
com a equipe de saude sobre o
prognostico reservado.

Boa relacdo com a equipe de
salde.

Criticas aos profissionais de
salde: ndo trabalham com
amor. Falta cuidado adequado.

Comunicacdo clara com a
equipe de saude.

Cuidado e respeito da equipe
médica em relacdo a religido e
decisdes da familia.

Comunicacdo clara com a
equipe de saude.
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(pai de Clara, 16  N&o quer que a filha seja informada
anos) sobre os Cuidados Paliativos.

Experiéncia prévia de cuidado
integral a0 pai e a md em
adoecimento e consequente perda dos
pais.

QUADRO 7: SINTESE DAS NARRATIVAS DOS PAIS ACERCADAS RELACOE EU-OUTRO

Um dos aspectos abordados nas narrativas foi a comunicagdo com a crianga e com 0
adolescente acerca do diagndstico, tratamento e progndstico. Em todos os casos, o0s diagnosticos
foram comunicados aos pacientes assim como as informac6es acerca do tratamento e dos
procedimentos a serem realizados com eles. Porém, ao se tratar do progndstico reservado e da
defini¢do dos cuidados paliativos, os pais, juntamente com a equipe médica, optaram por nao
informar as criancas e nem aos adolescentes. O conhecimento do paciente acerca da morte
iminente foi associado, ao longo das narrativas, a uma intensificagéo do sofrimento. Os relatos
de Tati, mée de Kaua e de Pedro, pai de Clara, apresentados a seguir, exemplificam bem a op¢éo

por manter o desconhecimento do filho sobre a iminéncia da morte.

“Eu nem sei dizer se ela sabe... Mas ela ndo é besta, né? Entdo deve saber. Por dentro
dela, ela deve saber. Agora, eu ndo vou chegar a ela e falar um negécio desse... Eu ndo
falo. Nem eu falo e nem ela quer saber. (...)Se ela quiser saber, ndo tem outro jeito...

Mas ai € matar a menina mais cedo. ” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

“FEu ndo quero que meu filho saiba. (...) Ele ndo sabe. Se sabe, ele esconde bem. Porque
ele pode ta sentindo dor, Ana, dor! Ele ndo conta pra ndo preocupar a gente. “Ndo, eu
t6 bem, eu té6 bem”, ele é desse jeito, “eu t6 bem, eu té bem”.” (Tati, méde de Kaud — 12

anos)

Embora ndo se diga claramente o progndstico para a crianca e para o adolescente, ndo
ha uma certeza do desconhecimento do paciente. No caso de Pedro e Clara, parece haver um
“pacto de siléncio” em que fica mais confortavel para ambos ndo abordar o assunto. Pedro
verbalizou a preocupacdo sobre o conhecimento da filha acerca dos cuidados paliativos,

afirmando que isto poderia acelerar a sua morte.

“Ela sabe da gravidade, ela sabe que o tumor dela ndo pode fazer cirurgia. Ela tem

medo desse tumor crescer. A gente faz um trabalho pra esse tumor ficar paradinho ai...
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A gente vai vendo acelerar e ela ndo sabe que... Ela sabe que esse tumor ndo tem como
sair.(...) Ela sabe que o negdcio dela ndo tem cura, ndo tem jeito. Mas ela sabe que
tomando a medicacdozinha dela, o tumor fica paradinho, ela vai viver a vida dela... Ela
s6 tem medo disso, do tumor crescer. O medo dela é esse. Acho que no fundo, no fundo,
ela sabe... no fundo, no fundo... ela, ela ndo é... Ela tem dezesseis anos, é assim
quietinha assim... mas ela, ela é inteligente. Entdo no fundo, eu acho que, no fundo... eu
acho que no fundo, ela sabe... no fundo, no fundo, ela sabe.” (Pedro, pai de Clara — 16

anos).

Ressalta-se a percepcdo que Rosana apresenta sobre Laura e a forma que encontra de
protegé-la diante de tamanho sofrimento. Pontua as perdas vivenciadas pela filha e busca
aplacar a sua dor selecionando as informacgfes as quais a crianca tera acesso acerca do seu

préprio adoecimento, conforme indica a fala a seguir.

“Eu nao falo nada dificil para ela... (...) agora sobre a nova doenga, ¢ que progrediu a
doenca, eu ndo falo nada. Ela me pergunta e eu ndo digo, disfarco... eu ndo acho, no
meu entendimento eu ndo acho necessario ficar ocupando a cabeca dela. Ja basta estar
aqui nesse lugar, presa, que ndo pode brincar, ta fora da escola, e eu ficar preocupando

ela? ”(Rosana, mae de Laura — 9 anos).

A genitora optou por ndo compartilhar as informacgdes sobre a piora da doenca com a
filha, como uma tentativa de amenizar a sua dor. Destaca-se 0 espacgo que a crianga ocupa no
contexto dos cuidados paliativos pediatricos, corroborando a afirmacdo de Corsaro (2011) de
que as criangas sempre sdo vistas como seres frageis e marginalizados na sociedade sendo a
crianca raramente vista de acordo com os seus proprios desejos e necessidades. E possivel
observar na fala a seguir a dificuldade em acessar o conhecimento da crianga e compreender 0s

seus desejos, angustias e questionamentos:

“Agora que ta no osso a doentga ela pede a Deus que tire da perna, essas coisas assim.
Ela sabe que ela ta sofrendo, né? Mas ndo tem muita coisa assim que ela fale ndo... ndo
deixo ela participar muito ndo porque o meu entendimento € que, se ela ficar a par de
tudo, ela vai sofrer. E eu penso, se ela sofrer ela vai piorar, porque ai depende muito...
ela ja tem que pensar “ja estou aqui” e ainda se preocupar com a doenga, o que vai
acontecer, isso se eu explicar pra ela mesmo ela vai dizer “eu vou morrer”, né?”

(Rosana, mée de Laura — 9 anos).
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Sobre a postura de proteger os filhos das informacdes acerca do adoecimento e de uma
possibilidade de morte, os pais demonstraram certa ambivaléncia entre evitar o sofrimento dos
filhos com a informacéo clara sobre a gravidade da doenca e a crenca de que eles, de alguma
forma, sabem. A ambivaléncia entre contar ou ndo contar para a filha acerca da piora da doenca
e dos cuidados paliativos foi também evidenciada na narrativa de Rosana no momento em que

faz uma reflexdo e se coloca no lugar da filha.

“..tem coisas aqui do hospital que eu ndo conto pra ela, ela fala “mde, vocé estd me

>

escondendo alguma coisa”. Porque eu jd disse, eu ndo vejo necessidade de contar
porque eu sei que vai sofrer. Eu ndo sei se eu tivesse no lugar dela se eu ia gostar de
saber... Eu ia gostar, porque eu sou uma pessoa muito sincera, eu gosto.” (Rosana, mée

de Laura— 9 anos).

Hé& o objetivo de protecdo da crianca, talvez por acreditar que uma crianca ndo é capaz
de participar dos processos de tomada de decisdo e por achar que a verdade explicitada ira doer
mais do que as informagGes omitidas. Zhukovsky & Robert (2011) destacam a especificidade
da infancia e a importancia de uma abordagem dos cuidados paliativos adaptados a esse
momento da vida. Eticamente, os responsaveis devem prezar pelo maior beneficio para a
crianca e esta deve ser envolvida no processo de tomada de decisdes pertinentes ao seu cuidado,
0 méximo possivel, através de uma comunicagdo clara e sincera, que possa fornecer seguranca
para que os familiares possam decidir com base em crencas, valores e interesses da crianca
(Barbosa, Lecussan & Oliveira, 2008).

Os participantes dessa pesquisa mostraram uma compreensdo de que ndo falar
claramente sobre a situacdo significa poupar o filho de um sofrimento maior e isso faz parte
dos cuidados integrais que dispensa a ele. Nas narrativas dos pais foi possivel observar, como
dito anteriormente, uma preocupacao e angustia diante do sofrimento vivenciado pelos filhos.
Assim como optaram por ndo compartilhar as informacdes acerca da gravidade da doenca com
0 objetivo de proteger os filhos, os cuidadores abordaram a forma como lidaram com as préprias
dores e tristezas. De uma maneira geral, tornou-se evidente a dificuldade em expressar a dor e
compartilhar, sendo o sofrimento dos pais algo velado para que possam transmitir forca e
confianga para as criancas e para os adolescentes com cancer. Estabelece-se, de tal forma, uma
relacdo de cuidado e protecdo com 0s pacientes, porém, em contrapartida, evidencia-se a
necessidade de uma atencéo especial ao processo de elaborag¢ao do sofrimento dos pais. De qual

forma eles conseguem enfrentar essa angustia em siléncio?
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“Entdo ¢ aquela coisa né, eu..., teve aquele choque inicial e tudo, ¢ como eu tava
conversando com a psicologa ontem, né, e eu procuro me manter o mais forte possivel,
pra ndo passar pra ele né, a situacao é, de ficar chorando entdo eu sempre me mantive

esses nove meses ali, forte, é dificil...” (Edna, mée de Jodo — 14 anos)

6

uitas vezes, quando eu quero chorar, eu tranco no banheiro pra ele ndo me ver, que
eu to chorando. Pra ndo criar, porque essas criangas, elas séo muito emotivas, entdo
vocé tem que ter muito controle emocional. Muitas vezes vocé ndo consegue segurar,

ndo é facil” (Tati, mée de Kaua — 12 anos)

Na fala de Joana a seguir torna-se evidente o papel desempenhado pelos pais de serem
o suporte e de serem a forca para que os filhos possam enfrentar o adoecimento e o consequente

tratamento. A relagcdo com o filho é de cuidado e de fornecer seguranga.

“FEu sempre falo pra ela: “Filha, a gente tamo junto nessa, entendeu. Tamo junto. Ndo
se preocupe, que mamae ta sempre com vocé, entendeu, independente... A gente so vai
sair daqui juntas, nos duas”. Al ela fica mais um pouco tranquila, entendeu. Ai ja
pergunta, quando vai fazer algum exame: “A senhora vai? ”. Eu falo: ““Vou, meu amor,
ndo se preocupe ndo, que mamde td aqui com vocé”. Entdo ela fica mais segura”

(Joana, mae de Maria — 7 anos)

Além de dar suporte aos filhos, evidenciou-se também a necessidade de manter em
ordem a vida fora do hospital. A exemplo dos problemas financeiros, foi relatada, nas
entrevistas, a dificuldade em lidar com a perda do emprego e a demanda exigida pelos filhos
frente ao tratamento oncoldgico. Tratando-se do suporte social e do apoio familiar, Rosana
ressaltou uma rede de apoio restrita e afirmou assumir a maior parte da demanda com a filha,
alem da sobrecarga de lidar com os problemas externos: “Mas eu tenho que dar conta aqui

dentro, tenho que dar conta la fora... uma so pessoa.” (Rosana, mae de Laura — 9 anos).

Ao falar sobre o adoecimento de Laura, Rosana fez reflexes acerca da experiéncia da
filha e da forma como a crianca enfrenta todo esse contexto. Afirmou que “...depois que entra
aqui, ndo sei, eles se tornam muito inteligentes. Acho que a vida machuca muito, né? ” (Rosana,
mée de Laura— 9 anos). Evidencia-se, desta forma, o quanto a experiéncia do cancer infantil se
torna significativa para a formacéo da identidade do paciente e que as mudancas percebidas nas

criancas e adolescentes sdo reflexo do processo de intensificacdo da regulacao afetivo-semidtica
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e do intenso processo de construcdo de significados. Assim como Edna ressaltou a forca e a
vontade de viver do seu filho, Rosana apresentou a filha como uma guerreira, como uma crianga
dotada de uma forca que a ajuda a lutar pela vida ha quase um ano, e verbalizou gratidao, atraves

de um recurso religioso, expresso na fala a seguir.

“(...) ela é uma guerreira... a pessoa tem nove anos ali, pessoa sobreviver a uma
operacdo, perdeu quatro litros de sangue, sobreviver a uma situacdo com oito anos de
idade, fraca, baixo peso, estava debilitadissima, sofreu uma cirurgia e esta ai. (...)
Entdo assim, é vitoria. Eu so tenho que agradecer a Deus isso.” (Rosana, mée de Laura

— 9 anos).

Nas narrativas foram relatadas as reacGes emocionais de outros familiares frente ao
adoecimento da crianca e/ou do adolescente. Tati, mde de Kaua, discorreu acerca da
preocupacdo com 0s seus pais, com quem compartilhava o cuidado do filho, os quais nédo
aceitavam os cuidados paliativos e a iminéncia de morte do neto. Ja Edna relatou a dificuldade
do marido em aceitar o adoecimento do filho e ter um controle emocional que pudesse ser apoio

para o adolescente, conforme aponta a fala a seguir.

“...meu esposo né, que é o pai dele, ndao teve a mesma reagdo né. Por mais que a gente
imagine que é homem, mas, José ele é, meu esposo, ele é mais sensivel né, entdo quando
ele vé ele chorando, quando vé ele com dor, fazer a quimio ele ficava muito abalado,
mas eu procuro me manter a salvo... o mais forte possivel né.” (Edna, mae de Jodo — 14

anos)

No que se refere a relacdo estabelecida com a equipe de saude, todos os participantes
relataram tranquilidade e confianga na conduta médica diante do tratamento dos filhos.
Demonstraram confiar na conduta e seguir as orientagdes fornecidas acerca dos cuidados com
os filhos. Somente na narrativa de Eliana foi possivel identificar uma auséncia de vinculo, no
momento em que a genitora pontua criticas aos profissionais de satde ao afirmar que eles ndo
trabalnam com amor. Eliana pontuou a falta de cuidado adequado aos familiares, conforme

aponta a fala a seguir.

“Al ¢ isso que eu vejo nos profissionais daqui, alguns... eles ndo compreendem, ndo
veem assim que cada caso € um caso. (...) Ai acho que vé assim as vezes a pessoa, tem

dia que eu chego que eu td chorando, tem dia que eu t6 dando risada... eu acho eles,
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algumas vezes, meio incompreensiveis. Por isso que eu ndo vejo amor, eu vejo sO

trabalho, na maioria dos médicos. ” (Eliana, mée de Marcelo — 4 anos).

Foi possivel identificar nessa categoria que os pais estabeleceram relacdes significativas
dentro desse contexto com os profissionais de saude, com os proprios filhos e com os familiares
mais proximos. Tal rede de apoio se mostrou necessaria para que os cuidadores principais
pudessem enfrentar as dificuldades impostas pelo adoecimento dos filhos, aspecto que sera

abordado com maior profundidade na categoria a seguir.

REGULACAO AFETIVO-SEMIOTICA NO CURSO DAS TRANSICOES
DESENVOLVIMENTAIS: O PROCESSO DO LUTO ANTECIPATORIO

De acordo com o exposto da trajetoria de adoecimento da crianca e ou do adolescente,
tornou-se evidente que tal trajetoria também € vivenciada pelos cuidadores principais. As
emocdes, os desafios e as perdas tém um impacto na rotina e na vida dos pais. Desta forma,
cabe aqui levantar as seguintes indagac6es: como se configura a experiéncia parental diante da
iminéncia de morte dos filhos? Quais sentimentos e quais recursos sdo utilizados para enfrentar
as dificuldades impostas com o adoecimento de uma crianca e/ou de um adolescente? Os pais

vivenciam um luto antecipatério?

Diante da percepcdo do impacto do adoecimento e das perdas vivenciadas nesse
processo, buscou-se explorar, nesse tema, o campo afetivo e as estratégias semidticas utilizadas
para o enfrentamento da situacdo de perdas e de morte iminente. Segue abaixo um quadro que

apresenta as principais informagdes contidas em cada narrativa acerca desse tema.

Sofrimento e preocupacdo com a Espiritualidade - Deus.

filha.
Pessoa forte:
Rosana ..
Impoténcia. .
mae de Laura. 9 - venceu batalhas e dificuldades
( ' Desespero diante do sofrimento. ao longo da vida.

anos)

Oscilacdo entre  desespero e - as pessoas a veem cCOmo uma
tranquilidade. guerreira.



Tati

(mée de Kaua, 12
anos)

Joana

(mé&e de Marisa, 7
anos)

Eliana

(mé&e de Marcelo, 4
anos)
Edna

(mae de Jodo, 14
anos)

Ansiedade: que os cuidados sejam
logo feitos e que as condutas sejam
logo definidas.

Dificil aceitacéo. Controle
emocional para dar forca ao filho.

Expectativa ao longo da trajetoria.
Esperanca por um longo tempo, o
que gerava ansiedade e emogdes
fortes.

Ser forte na frente do filho: néo
expressar tristeza e sofrimento.
Sustentar as dificuldades do
contexto.

Tristeza.

Desespero diante do sofrimento da
filha:  cuidados  fisicos e
intervencdes do tratamento.

Exaustao.

Desestruturou-se diante do
diagnostico e tratamento do filho.

Tristeza, desespero.

Choque com o diagnostico.

Forca sustentada pelo discurso
religioso.
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Compartilhar  a
com outras maes.

experiéncia

N&o pensar no futuro.

Tem fé, porém consciéncia de
que a doenga € gravissima e
agressiva.

Necessidade de ser uma mae
forte e paciente.

Espiritualidade: Deus como
recurso simbdlico e suporte
para enfrentamento.

O amor € o que sustenta.

Criatividade para ajudar o filho
a enfrentar o adoecimento.

Aceitacdo da morte iminente e
dos limites da doenca e do
tratamento.

Esporte como
enfrentamento.

recurso para

Busca de informagdes sobre a
doenca, sobre o tratamento.

Espiritualidade — Deus.

Ver a melhora e a evolugéo da
filha.

Ser forte — reconhecimento
social.
Mudanga  de  identidade,

assumiu outra postura.

Espiritualidade — Deus.

Espiritualidade como suporte.

Compartilhar a experiéncia
com outros familiares e
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observar situacGes as vezes
piores que a do filho.

Morte como um descanso, em

paz.
Esperanca.
Pedro Sofrimento  intenso: risco de Experiéncia prévia de cuidado
estresse ou depressao. (pais) e de perda.

(pai de Clara, 16
anos) Forca aparente — tristeza intensa.

QUADRO 8: SINTESE DAS NARRATIVAS DOS PAIS ACERCA DA REGULAGCAO AFETIVO-SEMIOTICA

A vivéncia do diagndstico foi descrita pelos participantes associada a um sentimento de
choque, por vezes susto, e uma tristeza intensa. Alguns trouxeram a dificuldade em descrever
0 sentimento que, com rapidez, modificou as suas vidas por completo. Tal dificuldade em
expressar o sentimento pode ser compreendida através dos niveis de generalizagdo dos
sentimentos, propostos por Valsiner (2012). Destaca-se na Psicologia Semiotico Cultural o
papel das emogdes na constitui¢do dos dispositivos semioticos, criando camadas de significados
nas crengas, nas praticas e nos valores humanos. Tal sistema semidtico afetivo dos sujeitos
extrapolam os limites especificos e contextuais, com a capacidade de tornarem-se mais
abrangentes, envolvendo diferentes cenarios. Desta forma, alguns sentimentos e significados
podem ndo ser expressos verbalmente, conforme foi possivel observar nas narrativas dos pais
ao falar sobre a iminéncia da morte do filho, e nem aplicados intencionalmente, o que

denomina-se a generalizacao.

Os signos hipergeneralizados, entdo, podem se caracterizar por serem permeados pela
afetividade e por, em alguns casos, serem inacessiveis a consciéncia. Desta forma, campos
afetivo-semioticos hipergeneralizados possuem a capacidade de orientarem o individuo diante
da emergéncia de significados, envolvendo as a¢des, emogdes e cognigdes nao necessariamente
comunicaveis (Valsiner, 2012). Observa-se na fala de Eliana a seguir a dificuldade de verbalizar
e descrever a emocdo sentida ao receber o diagndstico oncolégico do filho, associado a um risco
de morte. Eliana destacou ter sido o pior acontecimento em sua vida, conforme aponta a fala a

sequir:

“Muito triste, muito triste. Acho que é a pior coisa que acontece no mundo (sobre o
adoecimento do filho). Acho que a pior coisa que poderia me acontecer era isso. Mas

agora nada vai ser pior do que isso.” (Eliana, mae de Marcelo, 4 anos)
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Assim como Eliana, Pedro destacou 0 momento disruptivo associado a fortes emocdes
e chegou a imaginar entrar em um estado de estresse ou depressdo, devido a intensa carga

emocional associada ao diagndstico oncoldgico:

“Rapaz... quase que eu entro em... quase que eU entro em estresse ou depressdo, ndo
faltou nada. Mas, depois foi equilibrando... equilibrando e ai deu pra levar... e ai td
levando. Se eu disser a vocé que é facil, eu t6 mentindo, mas (gente) tenta se segurar,

né? A gente tem que se segurar.” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

O diagnostico oncoldgico envolve o sofrimento e as dificuldades com o seu tratamento,
assim como ainda hd uma forte associacdo com a morte. Diante deste cenario, foi possivel
identificar uma dificuldade de aceitacdo dessa realidade no momento inicial do diagnéstico. De
uma maneira geral, os pais relataram a necessidade de manter um controle emocional para
conseguir enfrentar as demandas cotidianas do tratamento, bem como para dar forca e suporte
aos filhos. A morte como um tabu, ndo se pode falar, ndo se pode abordar, o que envolve o
siléncio nesse contexto. A morte pode ser associada também a um campo hipergeneralizado de
emocOes diante da carga intensa de sofrimento, sendo este um componente do processo de

construcdo de significado da morte enquanto um tabu social.

“Ndo é facil, ndo é uma coisa que vocé aceita, vocé tem que ta bem forte, porque a
gente que é méae fica muito emotiva, e isso transparece pra crianca, entdo eu aprendi a

me controlar emocionalmente” (Tati, mae de Kaud — 12 anos)

Pedro ainda destacou que a for¢ca com a qual lidou com a situacdo é aparente. Ele
precisava estar forte para dar conta dos cuidados integrais da filha, porém, afirmou que se sentia
destruido, preenchido por uma tristeza intensa, conforme aponta a fala a seguir. Tal relato de
Pedro demonstra a regulacdo afetivo-semiotica que ocorre diante do sofrimento vivenciado

frente a iminéncia de morte da filha.

“Ndo... ndo existe for¢a. For¢a da boca pra fora(...) Destruido. Totalmente destruido
por dentro. Rs (...) E... E dificil. E dificil pra caramba. S6 quem passa pra... pra saber,

né?” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

E possivel observar uma oscilacio dos sentimentos dos pais ao longo da trajetdria vivida
diante do adoecimento dos filhos. E possivel identificar o processo de regulagdo afetivo

semidtica a partir do signo da forca, do ser forte, o qual atua para os pais manterem uma postura
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de cuidador integral ao filho. Ha uma ambivaléncia entre lidar com a sua dor e lidar com a dor
do seu filho e o cuidador principal precisa oscilar entre essa dualidade. A orientagdo social
sobre 0 que é maternidade e um amor incondicional, algo méagico, atua sobre o fenbmeno e
ajuda os pais a manterem a forga diante do sofrimento. H4 uma construgcdo de um novo

significado: “meu filho precisa de mim, entdo eu sou forte”.

Sobre a necessidade de ser forte e de ofertar um cuidado integral ao filho, sobrepondo-
se ao proprio autocuidado, destaca-se que a maternidade apresenta-se como um signo
hipergeneralizado, sendo uma nocao cultural atribuida de valores especificos que permeiam o
modo de pensar, sentir e agir em sua totalidade. Deste modo, a conduta humana € orientada por
essa noc¢do cultural que configura esses significados hipergeneralizados, orientando também as

necessidades e expressoes afetivas (Valsiner, 2012).

A forca identificada por Rosana também da espaco a momentos de fragilidade
emocional, ressaltando um processo de oscilacdo ao longo da experiéncia vivida com o
adoecimento da filha. Através de recursos pessoais que lhe permitiram refletir sobre a
experiéncia vivida, sobre a trajetoria de vida, sobre eventos passados e sobre observar a
experiéncia das pessoas ao seu redor, Rosana passou por um processo de construcdo de
significados que favoreceram uma aceitacdo e a fortaleceram para adquirir uma outra visdo
sobre a experiéncia. No ato de refletir, a participante se questionou o porqué de estar

vivenciando essa situacao:

“As vezes, em alguns momentos, eu paro, porque nem sempre da pra vocé ser de pedra,
ndo tem como fingir que é de pedra, ai eu acabo chorando, pensando ‘meu Deus, por
que é minha filha? Minha filha fez o que?’. Mas também eu volto atrds e penso assim
‘poxa, mas ndo é so ela que estd assim’. Tem outraS criangas em situacdes bem piores,
ou que ja foi, ou que se encontra nessa situacao. E que, as vezes, ndo tém apoio de sua

mae.” (Rosana, mée de Laura — 9 anos)

De acordo com Zittoun (2015), a transi¢cdo envolve transformacfes em trés aspectos,
relacionados e mutuamente dependentes, da experiéncia humana, sendo eles as redefinicdes e
transformacdes na identidade, a aprendizagem e a construgdo de significado. Apds a ruptura
com o diagnostico e com o0 consequente tratamento oncologico, os participantes identificaram

perdas e buscaram ou construiram recursos para enfrentar tal situacao.
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Diante da ruptura vivenciada com o adoecimento e a necessidade de adaptacdo aos
novos modos impostos pelo tratamento e consequentes hospitalizagdes, Eliana evidenciou uma
mudanca de identidade e uma nova forma de viver a vida. O signo do cuidado intensificado
pela integralidade, dedicacdo e pela intensidade fizeram Eliana modificar comportamentos e

modos de pensar e de agir, como pode ser visto no relato a seguir:

“Acho que eu mudei muito de dezembro pra cé, mudei da &gua pro vinho para o que eu
era, explosiva. Eu nunca procurei briga com ninguém, mas eu era briguenta e explosiva
se eu achasse briga. Eu me entendo como muito problemética. Eu acho que eu tenho
até cara de problematica! E eu sou mesmo! Esquentada, eu sou, sem nog¢édo, mas eu
mudei muito por causa dele... eu mudei muito, muito! De ouvir coisas e abaixar a
cabega, de ouvir e precisar, as vezes, das pessoas assim por causa de filho...” (Eliana,

mée de Marcelo, 4 anos)

No que se refere as transformacdes na identidade, Rosana se identificou como uma
pessoa forte, que venceu batalhas na vida e que é capaz de cuidar e dar suporte a filha durante
0 seu adoecimento. A visao dessa pessoa guerreira também é uma expressao social, é a forma

como 0s outros a veem, representando forca:

“E muito dificil viver aqui. Aqui, este lugar, é pra pessoas fortes, pessoas guerreiras.
Eu, ultimamente, eu vi uma palavra de uma mde que ela me disse assim “eu acho que
vocé é a mulher maravilha”, eu gostei. Eu gostei porque assim, ai foi que me deu mais
for¢a ainda. Eu pensei “eu aguento é coisa hein”, porque certo tipo de ser humano ndo
ia aguentar as coisas que eu aguento ndo, a pessoa se desespera.” (Rosana, mée de

Laura — 9 anos)

Joana também ressalta a expressdo social de forca com a qual as pessoas a veem,

destacando o signo forca como Unica op¢éo a seguir diante do adoecimento do filho.

“nos maes somos guerreiras mesmo aqui, porque... As pessoas falam de la mesmo onde
eu moro, entendeu... Porque, eu acho assim, que eu conhega, ninguém passou por uma
situagdo dessa ainda, entendeu? Ai falam: ‘A gente fica comentando com ndo sei quem
que vocé é forte, vocé é guerreira’. Eu digo: ‘E, independente do que seja, a gente numa

situacdo dessa, a gente tem que ser forte, entendeu?’ (Joana, mae de Maria — 7 anos)
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A maternidade vem acompanhada de uma expectativa de forca e de amor incondicional
que pode ser visto nas experiéncias dos participantes. Frente ao adoecimento dos filhos, os
participantes destacaram a necessidade de ter forca para conseguir oferecer a rotina de cuidados
fisicos e psicoldgicos intensos que demandam os pacientes. A construgdo de significado sobre

ser forte e ser capaz de cuidar demonstra ser um suporte para os pais.

“Quem tem um filho com um problema desse, tem que ser uma mae dobrada, tem que
ser uma mde muito dedicada. Porque vocé tem que esquecer que vocé cansa...” (Tatli,

mée de Kaua — 12 anos)

Tati ainda ressalta que € necessario paciéncia para lidar com a demanda de cuidado

intensa, detalhando as reacdes das criangas ao tratamento oncoldgico:

“Mdes muito dedicadas, mdes muito perplexas, muito vaga... mdes impacientes. Porque
crianga que toma quimioterapia fica impaciente, fica nervoso, fica com frio, fica com
calor, tudo ele é... Uma hora sente uma coisa, uma hora sente... vocé tem que ter
paciéncia. Se vocé ndo tiver paciéncia, vocé perde a paciéncia, eu vi mae bater no
filho...” (Tati, mée de Kaud — 12 anos)

Na fala de Pedro a seguir é possivel notar que a forca exigida do cuidador principal pode

ser potencializada no momento em que né@o se possui uma rede de apoio eficaz:

“E dificil, é complicado, mas... o que, que pode se fazer? Tem que viver, tem que ser
forte. Porque s6 tem eu. Se eu fraquejar agora, acabou... Porque a made ndo tem

condigdo... nenhuma.” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

Apesar do significado construido sobre a forca, foi possivel identificar, como
sentimentos experienciados nesse contexto, a impoténcia por, apesar do cuidado intenso, ndo
ser capaz de curar a doenca do filho. A ambivaléncia entre ser forte, oferecendo os cuidados de
que o filho precisa, e ndo ser capaz de curar a doenca favorece uma oscilagdo nos sentimentos
expressos nas narrativas dos cuidadores principais. Quintana, Wottrich, Cherer & Ries (2011)
apontam em seu estudo que, apesar do conhecimento social de que a doenca é algo referente a
ordem do incontrolavel, os cuidadores demonstraram um esforgo no sentido de controlar a
situacdo de adoecimento. Os sentimentos de impoténcia e culpa surgem diante da

impossibilidade de controlar o adoecimento do filho, assim como uma situacdo de sobrecarga
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implicada na posicdo onipotente em que se coloca o cuidador principal, desencadeando o

sentimento de desamparo.

No caso de Rosana, destacou-se o sentimento de impoténcia por nao poder conter o
sofrimento de Laura, conforme aponta a fala a seguir. Nesse trecho é importante ressaltar que
a participante traz elementos da sua trajetéria de perdas ao considerar nao ter sorte, assim como

ressaltou a sua forca por ja ter conseguido superar dificuldades na vida.

“Ah, eu me sinto impotente... as vezes, mesmo acreditando em Deus e tendo fé, as vezes
fico pensando assim ‘poxa, eu sou azarada, né?’ Porque, isso ndo acaba? Eu fico
pensando... isso ndo acaba? Esse sofrimento ndo acaba nédo? (...) Mas, eu supero. Eu

sei que sou forte, da pra superar, eu supero.” (Rosana, mae de Laura — 9 anos)

Nessa ambivaléncia exposta na fala acima, é possivel observar que, frente ao sentimento
de impoténcia, o signo hipergeneralizado da fé ndo aparece forte o suficiente para atenuar o
momento ambivalente, porém experiéncias passadas de vida reforcam o significado pessoal
construido de ser forte. No trecho a seguir de Pedro, destaca-se também o papel central das
emocdes na regulacdo semiotica e no processo de construcdo de significados frente a iminéncia
da morte da filha. A escolha de ndo compartilhar as informacdes sobre os cuidados paliativos
com a adolescente perpassa a nogdo do pai forte que oferta um cuidado integral a filha e, em
sua fala, ao se confrontar com a iminente morte e perda da filha, o signo hipergeneralizado da

fé permite a expansdo do sentimento de esperanca.

“Ah, ela é cheia de plano. Eu vou chegar e tirar isso dela? Ela s6 tem isS0, né... SO tem
iSO mesmo pra... pra ela se manter... viva. Como é que eu vou tirar isso da crianca?
N&o tiro ndo. Pra todos os efeitos ela vai ficar boa. A gente vai levando. Quem sabe?
As vezes, ndo é nada impossivel, né? Pra gente ndo é possivel, mas quem ta... Quem
sabe o de 14 de cima d& mais uns anos a ela de vida... Quem ¢ a gente pra ditar... pra,
pra saber alguma coisa? A gente ndo sabe de nada, a gente pensa que sabe, mas néo

sabe de nada... né?”” (Pedro, pai de Clara — 16 anos)

Observa-se também uma oscilagdo dos sentimentos de Rosana na narrativa e na
descricdo da experiéncia ao longo do tempo. Em alguns momentos a participante afirmou
conseguir manter uma tranquilidade maior, mas em outros pontua sentir desespero diante do

sofrimento:



173

“Ontem mesmo eu estava no desespero... NA0 pense que eu sou o0 tempo todo como eu
estou aqui agora nao rs. Ontem eu estava num desespero, chorando, fico com as pernas
bambas. E como eu tava falando aqui de tanto sofrimento, ai eu fico chorando por uma
causa, todo mundo pedindo a Deus pra mim, pra me ajudar a ter sabedoria e enfrentar”

(Rosana, mée de Laura — 9 anos)

A aceitacdo do adoecimento e dos cuidados paliativos foi indicado, por alguns
cuidadores, como um passo necessario para conseguir enfrentar as dificuldades da rotina com
os filhos em tratamento oncoldgico. Sabe-se que sintomas de agravamento da doenca podem
gerar uma reacdo de negacdo da morte nos pais que, gradualmente, € modificada por uma
aceitacdo do processo diante do confronto com sofrimento do filho (Sanches, 2012). Tati, mae
de Kaud, afirmou que, apesar de desejar a cura do filho, precisou aceitar a sua morte iminente
principalmente por desejar amenizar ou finalizar o sofrimento do adolescente frente ao

adoecimento e tratamento.

“Fu ficava na ansiedade porque eu sabia que um dia eles iam falar que néo tinha mais
remédio. (...) “‘fale a verdade pra mim, me coloque tudo”. Eu ja sabia que ia chegar um
momento que ia saber. O que me fez... me fortalecer foi um filme Uma Prova de Amor,
com Cameron Diaz. (...) Tem um momento que vocé tem que parar. Alguém vai lhe
frear. Pra mim, o que t& me freando é a doenca. Eu ndo posso chegar ao ponto de
querer ultrapassar... porque tem mde que ainda é agressiva com o médico “vocé ndo

quer, ndo sei o qué”.” (Tati, mée de Kaud — 12 anos)

Novamente, é possivel observar nas narrativas dos participantes a idealizacdo da
maternidade — signo hipergeneralizado - e a orientacdo social de que a mée deve se manter forte
e colocar as suas dificuldades e sentimentos em segundo plano para poder cuidar do filho, que

depende exclusivamente dela.

“Quem cuida de crianca assim tem que aceitar o problema, tem mde que ndo aceita.
Eu ja vi casos, durante os dez anos, de mde que ndo aceita. “Eu t6 cansada”, “eu sei
que vocé ta cansada, mas é seu filho, depende de vocé, mae”. (Tati, mde de de Kaud —

12 anos)

Sobre a morte, foi possivel observar, na narrativa de Rosana, uma construcdo de
significados acerca da morte e da possibilidade de perda da filha, a qual fornece um sentido

para a participante e para a sua trajetoria, incluindo uma elaboragéo dos aspectos emocionais e



174

simbolicos das mudancas, e a manutencdo de um senso de si e uma continuidade do self.

Inicialmente, Rosana ressaltou o valor da vida:

“... é tdo gratificante vocé deitar e acordar no outro dia, tem pessoas que nao tem essa
chance de deitar e acordar, porque morreu de alguma coisa que nem sabe do que

morreu.” (Rosana, mée de Laura — 9 anos)

Através do recurso simbolico da espiritualidade, Rosana tratou a morte como algo que
estava fora do seu controle e assumiu a crenca de que ocorreria o que fosse melhor para a sua
filha. Atribuiu a Deus a capacidade de cuidar de Laura e definir o melhor para a sua vida. Tal
recurso permitiu uma aceitacdo da morte e uma resignacao diante da mesma, conforme aponta

0 trecho a seguir.

“Olha, essas duas quando nasceram eu disse pra mim “a filha ndo é minha, a filha é
tua”, apresentei ela a Deus assim. O filho ndo é meu, eu so estou cuidando, passando
a temporada aqui na terra. Se ele achar que o anjo é dele, quem sou eu para fazer o
contrario né? Ser contra Deus... eu ndo sou ninguém. E triste falar uma coisa dessa
assim como ser humano, como mae, que luta, que corre atras, que quer o melhor pro
seu filho... mas, eu também ndo posso fazer muita coisa.” (Rosana, mae de Laura — 9

anos)

Ao longo desse processo de construcdo de significados sobre a morte, identificou-se um
movimento de Rosana em refletir sobre o que seria melhor para a vida de Laura, o que foi
possibilitado pela vivéncia do sofrimento e dos sintomas fisicos da filha. De acordo com
Valsiner (2004), a mediacao semidtica permite um distanciamento psicolégico do aqui-e-agora,
favorecendo uma dialogicidade com o sistema do self. Essa ontogenia € guiada pelo signo
promotor, o qual consiste em significados generalizados tipo campo que orientam o self na
construcdo de significados em qualquer contexto. E possivel destacar a fé como um signo
promotor de campo hipergeneralizado, o qual orienta a construcao de significados sobre a morte

no contexto de cuidados paliativos pediatricos:

“Por amor a minha filha eu também ndo vou ficar chorando, desesperando. Uma coisa
que eu aprendi também aqui € que amar, vocé amar alguém, € vocé deixar ir, ndo é
vocé prender. Porque a gente, o ser humano, a gente tem uma mania terrivel... por a
gente achar que ama, acha que € nosso, e a gente acha que a gente € dono. A gente néo

é dono de nada! Amar é deixar ir. (...) Vai sofrer muito mais eu, porque eu estou vendo
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aquela situacdo. Que amor é esse, vocé quer ver alguém sofrer? Por amor, vocé quer
ver alguem sofrer? Porque aqui vocé vé ele sofrendo mas é meu, é meu filho, eu tive, eu
criei, tem 9 anos hoje, e eu quero ele ali perto sofrendo... ndo! N&o, ndo, nao! Deus
sabe de todas as coisas e Deus vai saber também me ajudar a superar, se alguma coisa
Ia na frente ndo for da maneira que eu penso. Que eu penso que vai dar tudo certo, e
vai dar tudo certo! Mas também eu também penso, 14 no fundo, que tudo € da vontade

de Deus.” (Rosana, mae de Laura — 9 anos)

Na fala de Rosana destaca-se o significado de amor a filha e a aceitacdo da morte
iminente parte da compreensdo de que o sofrimento da filha precisa acabar. O signo fé, através
da concepcdo da vontade de Deus, atenua a ambivaléncia vivenciada entre o sofrimento de
Rosana e o sofrimento da crianca e a genitora expde o significado do amor permitir uma
despedida, permitir se despedir da filha para que ela ndo mais sofra, mesmo sabendo que nédo
sera facil enfrentar essa perda. Rosana demonstra que a fé em Deus serd um recurso simbélico

para a vivéncia do luto apds a perda.

Observa-se, no relato acima, a ambivaléncia vivida por Rosana diante da iminéncia da
morte de Laura. Ao mesmo tempo em que considera a gravidade do caso e a probabilidade de
morte da filha, a esperanca se apresenta como um signo que lhe permite imaginar um futuro
com um desfecho mais favoravel. A fé atua como um signo promotor hipergeneralizado que

orienta o significado de tal perda e ameniza a angustia vivenciada pela participante.

Ao narrar as dificuldades enfrentadas diante do adoecimento de Laura, e também ao
relatar as dificuldades que superou ao longo de sua prépria vida, Rosana destacou a
espiritualidade como um forte suporte para o enfrentamento. Tal crenca religiosa se caracteriza
como um recurso simbdlico que atua no processo de transi¢do e auxilia Rosana a enfrentar as

novas demandas impostas pelas perdas ou pelas rupturas que encontrou em sua trajetoria:

“Dificil. Muito dificil. Mas eu sou uma pessoa que creio muito em Deus, sabe? N&o
tenho uma religido especifica, ndo. Mas eu creio em Deus assim, que tudo pode, que
tudo vai fazer, que tudo... o que eu tenho muito é esperanga, ndo fico naquela “ah, e
agora, como vai ser?”. Eu tenho, na minha cabeg¢a é “‘ja deu tudo certo, vai dar tudo

certo!”, é pra operar, vamos operar. O que a gente tem que fazer, vamos fazer.’

(Rosana, mée de Laura — 9 anos)
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Eliana também relatou o recurso simbdlico da fé como suporte para enfrentar a transicao
apos o adoecimento do filho. Em sua narrativa foi possivel observar o sentimento de desespero
com a ruptura imposta pelo adoecimento do filho e o desejo de acabar com o sofrimento atraves

da prépria morte. De acordo com a genitora, a fé a salvou.

“Acho que for¢a, fé, né? Todo mundo se apega com Deus nessa hora. E Deus pra ca,
Deus pra 4, Deus pra ca, Deus pra la e termina que Deus ajuda mesmo. Eu pensei, 1a
no outro hospital, quando comecou o diagnéstico, eu estava no quarto andar, eu estava

me preparando pra me jogar, me pular do quarto andar com ele. Nao tinha mais jeito
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mesmo, “porque ndo da”, “porque ndo da”, so que eu ndo tive coragem de me jogar.’

(Eliana, mae de Marcelo, 4 anos)

Eliana destacou em sua narrativa a fé como um recurso adquirido com o adoecimento
do filho, diante de uma necessidade de suporte para enfrentar as dificuldades impostas pelo

tratamento da crianca, conforme aponta a fala a seguir.

“Eu acho que agora eu tenho fé. Eu vejo fé agora em mim né, porque eu ndo via ndo.
Eu era meio dispersa com esse negocio de religido, entendeu? Nao precisava tanto de
fé. Era trabalhar... era o real né, ndo era o surreal. Negdcio de fé ndo paga as contas,
fé disso, fé daquilo, ndo precisava. Agora eu preciso de fé. Tem coisa que dinheiro nao
compra né. Tem coisa que s6 Deus mesmo pra resolver, entendeu? Nada resolve, s6
Deus, s6 Deus, sé Deus. Tem hora que eu sé vejo Deus.” (Eliana, mde de Marcelo, 4

anos)

A fé como um signo e um suporte apresentou um poder de definir as condutas e a
perspectiva de futuro na narrativa de Tati, sendo atribuido a Deus o papel de decidir sobre a
vida do seu filho, favorecendo uma aceitacdo, por parte da mae, dos cuidados paliativos e da

iminéncia da morte.

“Eu sempre falo assim que Deus da um anjo pra gente tomar conta e Ele escolhe a
pessoa pra dar, porque ndo € toda mae que aceita ndo, viu? Tem méae que desiste.(...)
Entéo eu deixo tudo na méo de Deus, tudo na mao de Deus. O que for pra ser sera,

entdo o que a gente puder fazer, a gente vai fazer” (Tati, mde de Kaud — 12 anos)

Joana destaca a fé como principal fonte de suporte para enfrentar as adversidades

impostas pelo adoecimento da filha, conforme aponta a fala a seguir:
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“A gente vai se apegar primeiramente com Deus, entendeu, que a gente tem que tirar
forca atraves dele pra lidar com essa situacdo, entendeu, depois da gente mesmo,
porque, tipo assim, se ndo for eu pra cuidar de minha filha, quem €é que vai cuidar? Né?

Entdo, tem que ter forgas, entendeu” (Joana, mae de Maria — 7 anos)

A fé foi um recurso também pontuado na narrativa de Edna como compartilhado com a
familia, inclusive com o filho, sendo um suporte necessario para enfrentar o adoecimento e o

tratamento, conforme aponta a fala a seguir.

“Como eu sou religiosa né entdo eu tenho muita fé, a gente passa isso para ele tambéem
que desde pequeno ele acompanha a gente, entdo ele, a gente passa muito essa coisa
dele orar, ore bastante, ore a Jeova bastante para pedir for¢as.” (Edna, mae de Jodo —
14 anos)

Para Edna, a morte passa a ser vista com maior naturalidade e, consequentemente, a
narrativa evidenciou uma maior aceitacdo da perda do filho. Mesmo frente a uma maior
aceitacdo da perda, a esperanca também é promovida pela espiritualidade, como indicada o

trecho a seguir.

“Meu pensamento é que a morte é o descanso que a pessoa tem, né. Entd0 a pessoa... €
como tivesse num sono profundo, ela vai descansar ali, né. Entao é dessa forma que eu
encaro né, a morte. Entdo essa coisa de viver em outro plano, outra vida ndo, nada
disso. Morreu pra gente ela ta descansando. Morreu, parou ali. Nao sofre, ndo sente
dor, nada disso. Entéo, o entendimento que a gente tem é que morreu, acabou. Parou
ali, e ai a gente procura lidar com essa realidade da melhor forma possivel, né. Mas,
com muita esperanga né, a gente tem muita, muita esperanga, é isso.” (Edna, mae de

Jodo — 14 anos)

Como recurso interpessoal para enfrentamento, Joana destacou o préprio quadro clinico
assim como as reacdes emocionais da sua filha como aspectos centrais. Ressaltou que a crianga
estando bem, os pais ficam também, sendo um recurso relevante para sustentar o cansaco e 0
desgaste diante do intenso cuidado e dedicacdo prestados a filha. Cuidado este novamente
ressaltado pelo signo da mée como uma pessoa forte e do signo da fé como suporte para

enfrentamento.
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“O cansago pega, mas eu disse: “Ndo, eu tenho que continuar”. Pe¢o for¢as a Deus e
ali, na luta, entendeu. O importante é que eu vejo a recuperacgdo dela dias apos dias,
entendeu. Tem dias que ela ta um pouco debilitada, mas tem dias que ela ja tA um pouco
melhorzinha... E eu sempre ali. Mas hoje, gragas a Deus, eu t0 tranquila, entendeu,
esperando que tudo isso acabe pra ter minha vida de volta. SO de pensar de ver ela indo
pra escola, ver a vida dela de volta... Correndo, que ficavam, brincando...” (Joana, mae

de Maria — 7 anos)

Compartilhar a experiéncia com outros pais e observar situacdes semelhantes, ou até
mesmo piores que a dos seus filhos, foram apontados por Rosana e por Edna como aspectos
que auxiliaram na aceitacdo e no enfrentamento das dificuldades existentes na trajetoria de

adoecimento dos filhos, como ilustra a fala de Edna a seguir.

“é, ndo é uma coisa boa, né, vocé ter um filho e saber que, que ele tem uma doenca que
n&o sabe se vai ter cura ou ndo, né, entdo é uma trist... € para vocé ficar triste. E como
eu falei para vocé — quando a gente para pra pensar ou para pra conversar com alguém
que vem: oh Edna, ai vem comeca a conversar, a gente ai comega ne, a gente se
desarma um pouquinho ndo é. Mas eu eu tava conversando ontem com minha cunhada
sobre isso, que eu olho ao redor e vejo que tem muitas criangas, tem muitas mées nessa
situacdo, entdo ndo é o meu caso, quando o médico me falou logo, eu tomei aquele
choque entéo vocé ndo enxerga ao seu redor vocé sé pensa em vocé — Meu Deus como
é que pode? Eu chorei muito né. Pronto, mais depois digo ndo, eu tenho que me
recompor e vumbora ai lutar contra isso. Lutar, eu sei que a luta vai ser dificil ne, é
cansativo é ardua, mas ai quando eu venho aqui e vejo tantas mées né com criancas
assim nessa mesma situagdo, entdo eu sei que ndo é so eu né, entdo...” (Edna, mae de

Jodo — 14 anos)

Diante do exposto nessa categoria, destacam-se, de uma maneira geral, a clareza acerca
da iminéncia da morte da crianca e do adolescente, o sofrimento vivenciado diante da iminente
perda do filho, o hipergeneralizado significado do cuidador principal como uma pessoa forte e

capaz de cuidar e o suporte da fé para enfrentamento.

Diante das sete fases do processo de luto antecipatorio propostas por Fonseca (2001),
foi possivel identificar nas narrativas o choque frente ao diagndstico oncoldgico, a negacéo pelo

afastamento e tentativa de evitar a perda proxima, a intensa ambivaléncia expressa ao longo da
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trajetoria de adoecimento, a barganha associada ao signo hipergeneralizado da fé, a depressédo

expressa pela tristeza intensa e, por fim, a aceitacdo da perda iminente.

O luto antecipatério é entdo vivenciado diante da ambivaléncia entre viver a sua dor e
viver a dor do seu filho, permeado pelo processo de construcdo de significados que envolve
essa experiéncia, com o suporte da forca e da fé. Na categoria a seguir serdo discutidas a
iminéncia da morte e a perspectiva de futuro na oncologia pediatrica e, mais especificamente,

dos pacientes em cuidados paliativos.

PROCESSOS IMAGINATIVOS E PERSPECTIVA DE FUTURO

Nesta Ultima categoria, buscou-se analisar os dados referentes a perspectiva de futuro e
aos processos imaginativos narrados pelos pais, sempre com o foco no processo de adoecimento
e na iminéncia da morte. Segue abaixo um quadro que apresenta as principais informacoes

contidas em cada narrativa acerca desse tema.

PARTICIPANTES PROCESSOS IMAGINATIVOS E FUTURO

N&o pensa no futuro.
Rosana Ambivaléncia.

(mée de Laura, 9  “Esta nas maos de Deus”

anos) .
Em alguns momentos, tem esperanca de um desfecho favoravel para
a filha
Na&o pensa no futuro.
Vive cada dia, ndo pensa no amanha.
Tati

N&o sabe como reagird com a morte e nem como seré a vida dela.

(mae de Kaud, 12 pjanejar o futuro é como se estivesse traindo o filho, retirando-o dos
anos) planos.

Sabe que vivera o0 momento da morte sozinha e precisara cuidar dos
pais também.

Joana Retomar a rotina anterior ao adoecimento.

(m&e de Marisa, 7 Expectativa de cura.
anos)

Eliana Ambivaléncia entre fé/esperanca e a aceitacdo da morte do filho.
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(mae de Marcelo, 4 N&o pensa no futuro.
anos)

Edna Vive 0 momento, o presente, da melhor forma. N&o pensa no futuro.

(m&e de Jodo, 14  Aceita a perda iminente, mas tem esperanca.
anos)

Pedro Nao pensa no futuro.
(pai de Clara, 16 Discurso religioso abre possibilidade para a esperanca.

anos) Aceita a perda iminente, mas tem esperanca.

QUADRO 9: SINTESE DAS NARRATIVAS DOS PAIS ACERCA DA PERSPECTIVA DE FUTURO

De uma maneira geral, as narrativas ndo apresentaram planos e projetos para o futuro.
Apenas Joana, mae de Marisa, que ndo demonstrou ter conhecimento acerca dos cuidados
paliativos definidos para a filha, referiu o desejo de retomar a sua rotina anterior ao

adoecimento, assim como referiu a expectativa de cura.

“O plano que eu faco hoje, entendeu, é ter minha vida de volta como era antes,
entendeu. Voltar ao meu trabalho, levar ela pra escola, pegar...” (Joana, méae de Maria

— 7 anos)

Ao falar sobre o futuro, foi possivel observar nos relatos uma oscilacédo e ambivaléncia
ao longo da narrativa entre momentos em que predominou a esperanga de uma melhora do
adoecimento e outros momentos em que os cuidadores principais afirmaram viver a cada dia,
sem pensar no dia de amanhd, com clareza acerca da iminéncia da morte, conforme aparece na

fala de Eliana a seguir. O medo é um sentimento que permeia essa experiéncia.

“Eu tenho medo, tenho medo, muito medo daqui pra frente. Ndo gosto nem de pensar...
tenho muito medo. A minha esperanca de voltar a estudar, eu estava fazendo curso de
enfermagem, técnica. A minha esperanca de voltar a estudar e de trabalhar, tudo
normal, eu tenho medo de n&o estar com ele, entendeu? Porque se eu tiver com ele nédo
vai ser nada normal assim, ai eu ndo sei. (...) De Deus levar ele, eu seguir a minha vida
normal e ele ndo estar. Com ele nunca mais vai ser normal... porque ele precisa de

atencdo. Também nao sei né, se ele melhorar 100%. E, n&o sei, prefiro nem pensar
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daqui pra frente. Tenho medo de fazer planos e néo ter nada disso, e ndo ser nada

disso.” .” (Eliana, mae de Marcelo, 4 anos)

A narrativa de Eliana evidenciou uma ambivaléncia no que se refere ao futuro e a morte
iminente do filho. Sua fala oscilou entre, por um lado, a fé e a esperanca de cura e, por outro, a
morte. A genitora quer ter esperanca, porém o medo de acreditar e se decepcionar a faz reduzir
a esperanca. Em sua fala, Eliana coloca a fé6 como um signo forte capaz de controlar a situacdo

de adoecimento do seu filho:

“..acho que eu acredito que ele vai melhorar. Ou que vai ficar bom. Ai eu tenho até
duvida de fé né, eu acho que ndo sei, minha fé € muito fraca né? Mas... ou talvez ndo
seja. As vezes eu acho que é fraca, mas se eu consegui chegar até aqui, é porque ela
nao é tao fraca assim né? Mas as vezes € porque eu tenho medo de acreditar, acreditar
demais, todo mundo acreditar, vocé nega aquilo pra depois ter uma negativa. De eu me
conscientizar mesmo do que é... ai todo mundo “ah, vocé ta negativa, vocé ta negativa,
ndo sei o que”, mas eu tenho medo de me decepcionar, entendeu? De eu ficar louca.
Acreditar que vai ficar bom, ficar bom, a todo custo, a todo custo e na hora néo ficar e
eu acho que eu enlouquego. Ai eu penso em nadar, nadar e morrer na praia. Passar
tudo que eu passei assim, que a gente passou, porque ele também passa né? Até aqui, e

ndo adiantar nada.” (Eliana, mae de Marcelo, 4 anos)

Ao discorrer acerca do adoecimento do filho e da perspectiva de futuro, Eliana enfatiza
e atribui a si o maior sofrimento diante da situacao experiéncia. A genitora acredita que, devido
ao comprometimento cognitivo decorrente do tumor cerebral, o filho de 4 anos ndo expressa
compreensdo sobre o0 que esta vivendo. Ao atribuir a si o foco dessa experiéncia, Eliana constroi
um novo significado de culpa, de ser responsavel pelo adoecimento de filho, por estar

“pagando” por algo que cometeu no passado.

“Mas, agora também, ndo sei nem se é bom ou se é ruim, por causa dessa doenca toda
ele ndo esta entendendo direito o que esta passando. Acho que s6 quem sofre, quem t&
sofrendo isso tudo é eu. Pra ele é cansativo, mas acho que ndo tao sofrido quanto é pra

mim. Eu devo estar pagando alguma coisa que eu fiz.” (Eliana, mae de Marcelo, 4 anos)

Em meio a ambivaléncia vivenciada com a projecdo do futuro, Rosana expressou em
um momento da sua narrativa a esperanca e a crenca de que a filha superaria o adoecimento,

conforme aponta a fala a seguir:
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“E eu creio, com toda a sinceridade do mundo, minha filha ¢ uma vencedora, minha
filha vai sair disso ai. N&o € o que eu quero acreditar, € o que vai acontecer. (...) E se
nao for do jeito que eu estou pensando, fazer o que? O importante é ter fé, né? Porque

sem fé a gente ... ndo seriamos nada.” (Rosana, mée de Laura — 9 anos)

O futuro, nas narrativas dos participantes, esteve associado ao agravamento da doenca
das criancas e ou dos adolescentes e a sua iminente morte. Nesse contexto, a imaginacao
permite expandir a experiéncia, para se conectar com 0 que ocorreu no passado e para criar
novas possibilidades para o futuro (Zittoun, 2015). Quando uma pessoa imagina possibilidades
de acontecimentos ela est4, ao mesmo tempo, preparando-se para ocorréncias futuras e,
aumentando, com isso, sua capacidade diante de novas experiéncias (Abbey, 2006). A
imaginacéo exerce, assim, um papel orientador das decisdes que a pessoa assume ao longo de

seu curso de vida.

No que se refere a expectativa de futuro, ressalta-se novamente a forte presenca da fé
como um signo promotor que conduz a constru¢do de significados diante da experiéncia. Em
meio a ambivaléncia entre a esperanca e a desesperanca, alguns participantes atribuiram a Deus

0 poder de definir ou de permitir o futuro que sera tracado em sua experiéncia:

“A ficha caiu quase um ano atras, a ficha vem caindo, eu venho catando essa ficha que
vocé ndo imagina... s6 que eu olho é pra frente, eu ndo fico me,... chorando, me
lamentando, porque isso nédo vai adiantar. (...) Deus ndo tem nada a ver, outra coisa
que eu penso, Deus ndo tem nada a ver com isso aqui. A Unica coisa s6 que ele tem a
ver é que, se for da vontade dele, ele permite que a pessoa tenha chance na vida de

sobreviver.” (Rosana, mée de Laura — 9 anos)

A dificil carga emocional que o futuro apresenta — a morte iminente de um filho, parece
induzir a uma restricdo da capacidade imaginativa direcionada ao futuro e orientar a construgéo
de significados e a vivéncia focalizados no aqui e agora, no presente. Os pais relataram pensar
no hoje, assim como aproveitar 0s momentos que tém com os filhos, e evitaram pensar no

amanha, no que esta por vir.

“Entdo eu vou aceitando, cada dia é uma vitoria. Pra mim, cada dia é uma vitoria.
Cada dia ele ta respirando, cada dia ele ta conversando, entdo pra mim cada dia é uma
vitoria. Ateé... querer levar. Ai por enquanto td fazendo tudo que posso fazer.” (Tati,

mée de Kaua — 12 anos)
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No relato de Edna é possivel observar a ambivaléncia novamente entre acreditar na cura
e preparar-se para a perda do filho. O que a genitora construiu diante dessa ambivaléncia e dessa
perspectiva de futuro foi vivenciar cada dia e aproveitar os momentos bons com o seu filho,

com clareza acerca da realidade e fazendo o que € possivel a cada momento.

“Entdo eu penso né dessa forma que a gente sabe que o cancer é uma doen¢a que
infelizmente poucos pacientes né conseguem realmente vencer, superar. A gente nao
pode ter um pensamento negativo né — ndo vai conseguir, mas eu vivo, eu tenho sempre
assim, sempre a realidade né, entdo ndo posso nem iludir e também ndo posso ser
negativa. Entao é o que eu digo sempre a ele e falo sempre com as pessoas com meu
marido mesmo, que a gente tem que viver o momento, né? (...) Minha atitude diante da
doenca dele é essa, enxergar a realidade que é uma doenca dificil de curar, mas que a
gente tem que ter esse pensamento de viver sempre 0 momento, né ndo ficar pensando
e daqui a um més como é que ele vai t4? e daqui a uma ano sera que ele ainda vai ta
vivo? E vai ter .... nd0 penso nisso, eu Ndo penso nisso, eu penso no agora, como ele ta
agora, t& assim, umbora trabalhar, umbora cuidar dele da alimentacéo,... e ai... € isso

né.” (Edna, mae de Jodo — 14 anos)

O bloqueio da imaginacéo e da capacidade de projetar o futuro foi expresso também por
Pedro, que afirmou viver o hoje e pensar no momento, novamente ressaltando um discurso

religioso e a fé, atribuindo a Deus a capacidade de gerir o futuro.

“Eu ndo penso em futuro. Eu penso no agora... Como é que eu posso saber? Eu ndo
penso em nada. Eu penso no momento, no agora. O futuro a Deus pertence... Tem que
viver o agora. Eu ndo sei nem se eu vou ta vivo, daqui pra amanha, né?”’ (Pedro, pai de

Clara— 16 anos)

Sobre a vivéncia do luto antecipatorio e sobre lidar com a iminéncia da morte da filha,
Rosana utilizou a imaginagdo como um recurso gque Ihe permitiu permanecer no aqui-e-agora
sem projetar o futuro proximo, o dia de amanhd. O futuro, na narrativa de Rosana, esta
associado a perda e a morte da filha e a participante, para enfrentar e cuidar de si mesma, para

se preservar, evita planeja-lo, conforme indica a fala a seguir.

“Quero ir pra minha casa, pra minha vida, lavar meus pratos, lavar minha$s roupas,
quero viver a minha vida. Quero viver minha vida sem pensar no amanha, o importante

é esse. Se vocé pensar no amanhd, vocé sofre. Né? Mais do que o que vocé esta sofrendo.
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Acho que é por isso que a minha vida da certo até hoje, porque eu penso, deixo a vida
me levar, vida leva eu. Se vocé ficar o tempo todo pensando nas coisas que te acontecem
ou que podem me acontecer, o sofrimento, sofrer por antecipagdo...” (Rosana, mée de

Laura — 9 anos)

Tati, m&e de Kaua, discorreu acerca do que seria o futuro e de como se sentia diante
dele. Foi a Unica participante a falar diretamente sobre a morte do filho e afirmou nao saber
como reagiria com a morte e nem como seria a vida dela apds a perda do filho. Novamente,

afirmou que vive o hoje e ndo 0 amanha.

“Fu ndo sei qual vai ser minha reacdo... ndo sei. Por enquanto eu so tb... botei na
cabeca que eu tenho que aproveitar o dia. Hoje, amanhd, depois e assim adiante. Um

dia de cada vez. (...) Vai ser a vontade de Deus”. (Tati, mde de Kaud — 12 anos)

No caso de Tati, é possivel observar que o signo construido diante do amor que tem
sobre o filho e de querer evitar o seu sofrimento possibilitam uma maior aceitacdo da morte
iminente e a genitora consegue verbalizar e tenta imaginar como iria reagir no momento da
perda do filho. Diante disso, Tati afirmou aproveitar cada momento com o filho e, assim como
0S outros participantes, atribuiu a Deus o controle sobre o futuro. A longa trajetéria de
sofrimento diante do adoecimento do filho também se coloca como um suporte para o signo de

forca que favorece o enfrentamento de Tati diante dessa experiéncia.

“Aproveitar ele agora. Que seja a vontade de Deus. Ndo posso ficar ansiosa, ndo posso
ficar angustiada, porque também é muita irresponsabilidade, muita irresponsabilidade.
Ai, vamo ver... Eu peco que Deus me fortaleca pra chegar ao momento eu esteja... lhe
digo uma coisa, depressdo nao vou sofrer. Eu tenho certeza disso, Ana. Certeza, porque
se fosse pra entrar em depressao eu ja tinha entrado desde o inicio. Eu tenho certeza.
(..) As vezes, tem gente que reclama de tanta coisa... eu vejo mdes assim, “ah, meu
filho é agoniado, danado, quebrando vidro”. Eu daria tudo pra meu filho ta quebrando

tudo dentro de minha casa (siléncio).” (Tati, mde de Kaua — 12 anos)

Diante da clareza exposta sobre a perda iminente do filho, é possivel observar nas
narrativas que a vivéncia do luto antecipatério e da elaboracéo das perdas vivenciadas ao longo
do adoecimento do filho promovem uma adaptacdo e aceitacdo da iminéncia da morte da
crianga e do adolescente. Evidencia-se, desta forma, uma preparacdo para a perda iminente e,

conforme aponta Rando (1986), o processo de luto antecipatério pode atenuar a vivéncia do
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luto pés morte. Tati expressou na fala acima que o sofrimento vivenciado ao longo do
adoecimento seria um fator de protecdo para uma depressao apds a morte do filho. J& na fala a

seguir, Edna referiu que saber sobre a perda a faz se preparar para vivenciar esse momento.

“é uma perda que pode acontecer, ndo sei se vai acontecer ou ndo, a quanto tempo,
mas eu prefiro esperar o momento de acontecer, se acontecer né, a gente ja se prepara,
sabe? a gente ja vai se preparando que pode acontecer aquilo, entdo, quando acontecer
se acontecer de perder, vocé ja ndo sente tanto aquilo né, porque vocé, se eu vivesse
num mundo assim ndo ele vai ele vai ficar bom, vai ficar bom que eu sei que a gente
tem que ter esse pensamento, mas eu digo assim, ah! Que nada, ndo sei 0 qué, e depois
quando acontecer e eu — oxente meu Deus, por qué? Deus... por isso... entendeu?
Diferente que a realidade € essa que a doenca é uma doenca dificil de ter cura, pode

ser que tenha cura sim, mas que a gente tem que ficar sempre com o pé no chdo, née.’

(Edna, mée de Jodo — 14 anos)

No topico a seguir sera dado um destaque ao caso de Tati e a sua experiéncia como
genitora e principal cuidadora de Kaua diante do seu adoecimento e da vivéncia dos cuidados

paliativos por trés anos.

O CASO TATI: VIVER O HOJE E NAO PENSAR NO AMANHA

“Eu me seguro até onde eu posso... Depois eu me desmorono em outro

i

lugar, mas por enquanto eu tenho que ficar firme e forte.’

Kaua teve o diagnostico de tumor cerebral aos dois anos de idade e enfrentou, por 10
anos, o tratamento. Estava em cuidados paliativos ha trés anos no momento da entrevista,
quando ja ndo havia mais possibilidades de cura. Tati é a mée e principal cuidadora de Kaua, é
quem o acompanha desde o primeiro diagnéstico oncoldgico. Residiam no interior da Bahia:
Kaud, a mée Tati e os pais de Tati. No momento da entrevista, Kaua estava hospitalizado para
controle de crises convulsivas e, devido ao quadro clinico, ndo estava disponivel para participar

do estudo.

Tati discorreu acerca do diagnéstico logo associado ao momento da cirurgia, na qual o
paciente teve complicacdes e ficou com sequelas, marcando a ruptura com perdas para a crianca

e para a familia. Fica evidente em sua narrativa que ndo havia clareza sobre o diagnostico e que,
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com a cirurgia, as expectativas da genitora de resolver rapidamente a doenca do filho foram

frustradas.

“No principio, quando ele fez a cirurgia, até entdo eu ndo sabia o que era... Qual eram
os procedimentos, sO pensava assim “vai operar, vai pra casa’’. So que ele operou, ele
perdeu a visdo e tudo, entdo, isso foi um choque, porque o médico... D& uma crianca
operada... Que corria, ndo corria mais, que falava, ndo falava mais né... N&o tinha

tato. Ai a gente foi trabalhar com isso, gragas a Deus ele se recuperou” (Tati)

Foi possivel observar uma dificil aceitacdo inicial do adoecimento, na qual a mae

pontuou a tentativa de manter um controle emocional para dar forca ao filho.

“Ndo é facil, ndo é uma coisa que vocé aceita, vocé tem que ta bem forte, porque a
gente que é mée fica muito emotiva, e isso transparece pra crianga, entdo eu aprendi a

me controlar emocionalmente” (Tati)

O diagndstico oncoldgico de Kaud e o consequente tratamento foram evidenciados na
narrativa de Tati como uma ruptura em sua vida, na qual tudo mudou: a rotina, o cuidado intenso

e 0 abando do trabalho.

“... eu abri mdo de muita coisa. Minha vida, eu trabalhava, era um projeto social com
crianca carente. Eu era instrutora, durante oito anos eu trabalhei. Intercalado com o
problema dele. Ai veio a gravidez, depois veio o problema dele. Até entdo, de 2005 a
2008, tava de boa. Trabalhava... E depois eu tive que abrir mdo de meu trabalho.
Porque no inicio todo mundo fica com pena, depois fica lhe cobrando. Nao que eu dava
motivo, porque eu era a primeira a ta com minhas coisas tudo em dia. S6 que muitas
vezes que vocé vem pra Salvador, vocé pensa que fica dois, trés, as vezes vira quinze,
um més. Ai abri mao de meu trabalho, larguei meu trabalho, larguei tudo pra viver em
funcao dele e ndo me arrependo. Nao me arrependo de jeito nenhum, faria tudo de novo.

Ai eu sai e pronto, t6 até hoje, cuidando dele até o dia que Deus quiser.” (Tati)

Para Tati, o tratamento marcou a sua experiéncia diante do adoecimento do filho pois
foi a partir dele que ela passou a se aproximar da realidade e compreender as demandas
necessarias do filho — cirurgia, tratamento, sequelas. Tati ressaltou a dificuldade para aceitar o

adoecimento de Kaua e as perdas decorrentes do mesmo. E possivel observar que a transicao
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vivenciada ap0s a ruptura com o diagnostico oncologico foi marcada pelo tratamento e suas

sequelas; e a mée se apropriou da situacdo através dos recursos simbdlicos do conhecimento.

“SO vai cair a ficha quando a gente faz quimioterapia mesmo. Vocé vira uma
interrogacao, parece que vocé ta ouvindo grego (diagndéstico). Vocé néo entende, talvez
porque vocé ndo quer aceitar. Eu vim pra casa com meu filho recém-operado, eu fiz
assim ‘“vai recuperar?”. Ele perdeu a visdo, ndo falava, ndao mexia, nada. Eu falo pra
ela... levei pra fisioterapeuta, comprei alguns materiais adaptados e comecou a fazer
em casa. Meu filho comecou a andar, meu filho comecou a falar sem precisar de
fonoaudidlogo. Fez tudo. Ai depois veio a quimioterapia. Ai fui pesquisar o que era
quimioterapia, fui saber tudo, quando a médica fez assim “0, mde, a gente vai comegar
com a sessdo...”, falou o nome dos remédios, eu fui anotar o nome dos remédios, fui
pesquisar que remédio € esse, que reacao tem, essas coisas. Pra poder ver o que eu

posso fazer quando ele tiver passando mal dentro de casa.” (Tati)

Ao mesmo tempo em que foi dificil para Tati estar no hospital, vivenciar a ruptura e se
ajustar a dinamica hospitalar, ela relatou que, para Kaud, o hospital sempre foi um ambiente

familiar, pois iniciou o tratamento aos dois anos de idade.

“E a vida que ele conhece (hospitalizacdo). Ele sente muita falta da casa. Porque as
vezes ele acorda, “Vovo”, chama o avo, chama a avo, ele sente muita falta da casa,
mas ele sabe que isso é normal. Ele sabe muito... pra ele é normal porque ele vive,
sempre viveu no hospital, assim, em tratamento. Sempre vindo pra cé, desde os dois
anos.” (Tati)

Através de recursos ludicos e dos processos criativos da imaginacdo, Tati buscou dar

suporte ao filho e tornar os momentos dificeis mais leves e agradaveis de se enfrentar.

“Ele é uma crian¢a muito compreensiva, entdo a gente quer fazer muito. Eu transformei
0 hospital num parque de diversdo. Eu criava histdria pra ele poder se adaptar. Ele
com dois anos nunca tomou anestesia pra fazer ressonancia, porque aquela tortura de

furar eu fazia ele pensar que era uma brincadeira.” (Tati)

Nessa longa trajetoria de adoecimento, Tati relatou diversos momentos em que criou
expectativas frente ao tratamento e que cultivou a esperanga por um longo periodo, o que gerava

nela ansiedade e emocOes fortes. A fé aparece em sua narrativa como um signo de campo
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hipergeneralizado que atua sobre as ambivaléncias, a exemplo da ambivaléncia entre a cura e a
morte, e que organiza as suas emocdes para que possa enfrentar a rotina de cuidados do filho.
Ao falar sobre a fé, Tati retomou a esperanca e a possibilidade do filho viver, mas referiu
também a clareza diante das informac6es médicas e do conhecimento acerca da gravidade da

doenca.

“Ouando eu via que tava reduzindo era uma emog¢ao, quando eu via que tava estavel,
era uma emocao. Hoje, diante das consequéncias da doenca dele, que... ai tem gente
que fala assim “ah, Tati, vocé tem que ter f&”. Tipo assim, fé eu tenho. Tudo pode, Deus
tudo pode, Deus tudo pode. Eu sei que Deus tudo pode? Mas eu vou fazer o que?
Quando eu fui pesquisar sobre a doenca dele, a doenca dele... 0 neurocirurgido olhou
pra mim, falou assim “é a pior doenga, doenga rarissima, é a doenga que seu filho tem”.
Entdo, ele tA numa fase agressiva. A doenca é agressiva, 0 quadro mesmo € agressivo

(...). Mas ele tem uma vontade tdo grande de viver...” (Tati)

Tati ainda ressaltou que no inicio do tratamento ela mantinha uma esperanca e que essa

esperanca gerava uma ansiedade frente ao futuro e a experiéncia de adoecimento do filho.

“Ana, eu tinha muita esperanc¢a. Eu fazia ressonancia dele ansiosa, uma ansiedade tdo
grande porque eu pegava 0 exame, a primeira coisa que eu fazia era abrir pra

comparar.” (Tati)

Por ter se apropriado do assunto, ter estabelecido uma comunicagéo clara com a equipe
médico e ter buscado informacdes acerca da doenca e do tratamento, Tati referiu ter tido clareza
desde o inicio sobre a ineficacia do tratamento. Através de um recurso simbolico, um filme que
retrata a experiéncia de uma mae frente a morte da filha devido a um céncer, ela destacou a

clareza sobre saber o seu papel e saber 0s seus limites — entender até onde poderia intervir.

“Eu ficava na ansiedade porque eu sabia que um dia eles iam falar que ndo tinha mais
remédio. (...) “fale a verdade pra mim, me coloque tudo”. Eu ja sabia que ia chegar um
momento que ia saber. O que me fez... me fortalecer foi um filme Uma Prova de Amor,
com Cameron Diaz. (...) Em um momento que vocé tem que parar. Alguém vai lhe frear.
Pra mim, o que t& me freando é a doenca. Eu ndo posso chegar ao ponto de querer

ultrapassar...” (Tati)
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O sofrimento de Kaud também atuou sobre a aceitacdo de Tati diante da perda. A
ambivaléncia entre lidar com a sua dor e lidar com a dor do seu filho foi atenuada no momento
em que Kaud pontuou estar cansado e, novamente, a fé como um signo promotor de campo
hipergeneralizado favoreceu a tomada de decisdes no sentido de ndo mais permitir
procedimentos invasivos no tratamento. A genitora aceitou a condicdo paliativa colocando a

direcdo do seu futuro sob a responsabilidade de Deus.

“..falei assim “olha, doutora, amo demais meu filho, queria muito meu filho do meu
lado, agora pra meu filho passar por um negécio que ele poderia durar so dez dias...
Ele ndo vai fazer radioterapia. Deixe do jeito que t& ai, que seja da vontade de Deus”.

Ai ela nao fez a radioterapia”. (Tati)

Com o decorrer da longa trajetéria de adoecimento, é possivel notar na narrativa de Tati
uma adaptacéo a realidade de cuidados hospitalares e uma total clareza sobre o quadro clinico
do filho e sobre os Cuidados Paliativos, definido por ndo haver mais possibilidade de tratamento

curativo.

“Ele agora ta no paliativo, ndo tem mais tratamento assim pra ele. Entdo, ele ndo ta
mais tomando medicacéo porque ja ndo existe mais medicacao pra cuidar dele. Ai vocé
chega, vocé faz tanta coisa, aprender a dar injecado, aprender a olhar exame, aprender
tanta coisa. Pra poder tudo facilitar pra ele e depois vocé chega e vé assim, ndo tem

mais o que fazer. Entdo eu deixo tudo na mdo de Deus, tudo na mdo de Deus.” (Tati)

Como principal cuidadora, Tati foi a responsavel pela comunicacao e pela tomada de
decisdes junto a equipe médica. Optou por esconder os cuidados paliativos por mais de um ano
para proteger os seus pais, que negavam e demonstravam resisténcia para enfrentar a gravidade

do problema.

“Quando eu soube eu fiquei um ano e meio escondendo de todo mundo, so eu sabia.
Porque... pra poupar meus pais. SO que na eépoca ele fazia tratamento e a doutora me
pressionou, disse que eu ndo podia segurar isso sozinha. Eu fui contar... como eu ja
esperava, eles ndo aceitam. (...) Ai 0 que acontece, eu vivo sob presséo. (...) SO quem
sabe do contedo do problema dele sou eu. Ja tentei falar, s6 que eles ndo entendem,

entendeu?” (Tati)
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Tati optou também por néo contar para o filho para ndo preocupa-lo em uma tentativa

de cuidado reciproco, pois 0 adolescente poupa a mae e os avds e sempre afirma estar bem.

“Se ele sente alguma coisa, Ana, ele nao fala. Ele ndao fala. Se ele sente dor de cabega,
ele ndo fala. (...) Ele ndo gosta que vocé fica preocupado. Ele €, ndo sei porque, ele tem
puberdade precoce, ele é muito... amadurecido, pra idade dele ele é muito amadurecido,
demais.” (Tati)

Outro recurso utilizado por Tati para se adaptar a realidade de adoecimento do filho
foram os recursos simbélicos da informacgdo e do conhecimento cientifico. Ela afirmou se
informar, ler e aprender acerca dos cuidados necessarios para poder dar o suporte necessario ao

filho no momento.

“Viver um dia de cada vez. Um dia de cada vez. Ja pesquisei sobre o problema, ja
pesquisei criancas até a idade que ja ficaram, j& procurei... hoje ja ndo pesquiso mais,

mas ja futuquei muito sobre essa doenga.” (Tati)

Tati ressaltou ainda ter se apropriado acerca das rotinas de cuidado hospitalares e ter
aprendido a observar todos os sintomas expressos pelo corpo do seu filho. Tal recurso simbélico
de buscar informacoes e de aprender a rotina de cuidados fisicos fortalece o significado da forga
da mée, assim como lhe da auto confianga para afirmar que fez tudo o que foi possivel fazer
pelo filho. Esses significados de cuidado e dedicacdo absoluta que estdo imbricados na forca da
mde atuam sobre a ambivaléncia entre a cura e a morte, facilitando o processo de aceitacéo

diante da perda.

“Porque muitas criangas morreram por vacilo de uma mae. Porque esqueceu de dar o
remédio, porque esqueceu de fazer outras coisas... (...) Entdo, a gente tem que ter o olho
dobrado em tudo, detalhe. Tem que ver tudo, entdo um cravo de unha, tudo que aprendi
a fazer isso, uma feridinha, ndo pode ter nada. Tem que ter cuidado cem por cento.”

(Tati)

Tal conhecimento embasou também a construcéo de significado de Tati como uma mée
forte e cuidadosa, a qual colocou como prioridade as necessidades do filho, sobrepondo as suas

proprias.

“Quem tem um filho com um problema desse, tem que ser uma mde dobrada, tem que

ser uma mde muito dedicada. Porque vocé tem que esquecer que vocé cansa...” (Tati)



191

A relacdo construida com o filho baseia-se em um cuidado reciproco, no qual o filho evitou
expressar sua dor para ndo preocupar a familia, assim como a genitora se escondia para ndo demonstrar

tristeza ao filho.

6

uitas vezes, quando eu quero chorar, eu tranco no banheiro pra ele nao me ver, que
eu to6 chorando. Pra nédo criar, porque essas criancas, elas séo muito emotivas, entdo
vocé tem que ter muito controle emocional. Muitas vezes vocé ndo consegue segurar,
ndo é facil” (Tati)

O fato de Kaud demonstrar cuidado com a mae e buscar aliviar o seu sofrimento
afirmando sentir-se bem foi também um aspecto que deu embasamento para a decisdo de ndo
compartilhar com o adolescente as informacdes acerca do progndstico reservado e dos cuidados

paliativos.

“Fu ndo quero que meu filho saiba. (...) Ele ndo sabe. Se sabe, ele esconde bem. Porque
ele pode ta sentindo dor, Ana, dor! Ele ndo conta pra ndo preocupar a gente. “Ndo, eu

16 bem, eu té6 bem”, ele é desse jeito, “eu té bem, eu té bem”.” (Tati)

O luto antecipatério no contexto de cuidados paliativos é vivenciado pelas perdas do
adoecimento, a exemplo das sequelas que Kaua adquiriu com o tumor e com a cirurgia e as
limitagcbes que mudaram a forma dele e da sua familia viver, diante da demanda intensa de
cuidados, assim como pela iminéncia da morte, pelo ter clareza sobre a aproximacao da morte

e da perda do filho.

“Eu ja tive uma perda. Perdi meu irmdo de depressdo. Entdo, eu sei o que é uma perda.
Entdo, a gente tem que se adaptar, né? Eu vi, porque eu levei os exames dele pro neuro,
o neuro olhou pra mim, falou assim “vocé é nova, vocé pode ter outros filhos”. Eu sei

que eu posso ter outros filhos, mas o meu amor é por esse.” (Tati)

No trecho acima é possivel observar também a inabilidade do neurologista ao dar o
diagnostico e ndo reconhecer a dor de uma mée na iminéncia de perder um filho. Ao afirmar
que por ser nova ela poderia ter outros filhos, 0 médico ndo valida a dor e a reacdo especifica
da mde ao perder aquele filho. Ressalta-se assim uma falha na formacéo profissional dos
profissionais de saude no contexto da oncologia pediatrica para abordar a morte com o paciente
e familiares, intensificada pela visdo social da morte como um tabu e tema a ser evitado a

qualquer custo (Bastos, 2014).
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Um recurso utilizado por Tati para enfrentar a intensa carga emocional vivenciada com
o0 adoecimento do filho foi o esporte. Atraves do esporte, Tati extravasava as emogdes que eram
contidas e reprimidas quando estava na companhia de seu filho como forma de cuidado e com

0 objetivo de protegé-lo de um sofrimento maior.

“Eu fago esporte. Eu comprei um saco de boxe, em casa. Tudo que eu tenho de
ansiedade, tudo, eu desconto no saco de boxe. Eu faco corrida, faco exercicio. Porque
eu tava investindo na comida. E eu engordei muito. Ai eu mudei tudo pra atividade
fisica.” (Tati)

No que se refere a rede de apoio e aos recursos interpessoais que deram suporte ao
processo de transicéo frente ao adoecimento de Kaua, Tati referiu o amor e cuidado com o qual

o seu filho era tratado no ambiente hospitalar e na cidade aonde mora.

“A maioria das pessoas, tudo conhece meu filho, tudo conversa, como brinca, que ele
é muito... agora ndo, que ele t& tomando muita medicagdo forte. Ele conhece todo
mundo. Entao, ele é muito amado. Eu botei meu celular no silencioso porque fica todo

mundo ligando pra saber como é que ele td.” (Tati)

Os pais de Tati foram a sua principal rede de apoio. Ao mesmo tempo em que dédo
suporte e ajudam nos cuidados de Kaud, sdo também fonte de preocupacéo por ja terem a saude
fragilizada e por negarem a gravidade da doenca do adolescente, tornando essa relacdo

ambivalente.

“Minha mde queria ficar aqui, mandei que ela fosse. Ela fica muito nervosa e pode...
passar pra ele. Entdo, se puder evitar dele ficar... nervoso, porque ele sente, se vocé
chora ele sente. Entdo, ele percebe tudo. Entdo, é melhor... (...) Tranquilo, j& t6

acostumada, 10 anos” (Tati)

Diante da dificuldade dos avds em aceitarem a gravidade da doenca de Kaua, Tati optou

por ndo compartilhar as informacdes sobre o cuidado paliativo.

“0 que passar aqui eu ndo vou contar”, porque pra mim, eu posso segurar a ansiedade,
sabe Ana? Mas eu sei que se eu contar pra eles, todo dia eles vao ficar... ainda mais eu
que tenho um pai infartado, ja enfartou e tudo, por causa também de algumas coisas,

que ele bebia muito e também por causa dele. Mainha fala “ndo me esconde nada”,
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mas ndo adianta, porque voceé fala e ela ndo compreende. Eu até entendo o lado dela,

porque ela quer saber, quer ter esperancga, “ah, vocé tem que ter fé”. (Tati)

A descoberta dos cuidados paliativos foi permeada por uma tristeza intensa e muito
choro, evidenciando a vivéncia do luto antecipatdrio e o sofrimento da mée ao imaginar a perda
do filho. Por ndo querer compartilhar com a familia, Tati viveu essa dor de forma solitaria no
inicio, buscando suporte posteriormente através de recursos interpessoais e da rede de apoio de
outras maes vivenciando situacoes semelhantes a dela. Compartilhar a sua dor com outra mée

demonstrou ter sido um suporte eficaz para o enfrentamento de Tati.

“Foi dificil, de 2012 pra ca... Eu fiquei um ano, um ano, chorando e minha mde ndo
sabia o que era. (chora) Um ano chorando, todo dia. Olhava meu filho, chorava, olhava
meu filho, chorava. Ai, comecei a conversar com outras maes que perderam o filho.
Especialmente uma pessoa que eu amava, que ele ndo sabe que morreu, Joice, 15 anos,

que pra mim era uma crianga, ela é louca por meu filho.” (Tati)

Com o passar do tempo, Tati resolveu compartilhar com os pais a gravidade do quadro
clinico de Kaud e informar acerca dos cuidados paliativos. A dificuldade em aceitar a iminéncia
de morte do neto gerou um maior nivel de ansiedade tanto para os avés quanto para a propria
genitora, que precisou explicar e detalhar as informacdes para, de alguma forma, preparar 0s

pais para a morte de Kaué.

“Cheguei ao ponto de falar. “Meu pai, se prepare, porque...”. “Ah, ndo quero saber,
nao quero saber... NA0 quero saber, N0 quero ouvir, N0 quero ouvir, NAo quero ir,
nao quero conversar, ndo quero falar sobre isso ndo. Tati, lancou uma maquina que
opera, que usa robd e tudo, que tira, e ndo sei 0 qué, em Sao Paulo. Ai vai, verificar se
ndo tem meio de levar meu neto pra fora do pais, ndo sei o qué”. So que ele ndo sabe

que todos os tratamentos, procedimentos aqui sdo orientados de fora.” (Tati)

Apesar da resisténcia dos avds em aceitar os cuidados paliativos e insistirem para buscar
outros tratamentos para curar Kaud, Tati ressaltou a fé, porém o contato com os médicos, a
busca de informacGes e 0 acompanhamento da evolucdo da doenca do filho a fizeram aceitar
que a cura ndo estava ao seu alcance e o que ela poderia fazer era aceitar. A aceitagdo nesse
momento trouxe um alivio para o sofrimento intenso causado pelo choque de realidade - pelo

confronto com os médicos e a clareza com a qual é dita a iminéncia da morte de seu filho.
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“Eu tenho fé, mas o que que eu posso fazer? Vocé vai no médico... eu fui no
neurocirurgido que operou ele trés vezes, dr. X . “Vai no neurocirurgidao”. Eu disse
assim, eu vou la falar com ele o qué, doutora, se ele me fala que nao pode fazer nada?
Pra me torturar? Chega a mostrar os exames, Ana e faz assim, “oh, Tati, ndo posso
fazer nada, Tati, ndo posso fazer...”. Vou la pra qué? Ndo pode alterar. Se ndo eu vou
sofrer. Ai eu t0 indo pra um neuro pra acompanhar a medicacdo dele. Pronto. Nao

posso fazer nada, nada, nada. Fora do meu alcance. O que eu pude fazer...” (Tati)

Apesar da fé, Tati relatou ndo acreditar em milagre e associou a esperanca, nesse

contexto, a algo negativo, que Ihe faria sofrer, conforme aponta a fala a seguir:

“So se fosse um milagre mesmo, Ana, um milagre mesmo. Eu ndo vou criar esperanga,
nem perspectiva, porque eu sei que isso ndo vai ser bom pra mim. Eu tenho que

aceitar.” (Tati)

Diante da relacdo construida com os pais e os cuidados intensos de Kaud que
compartilha com eles, Tati discorreu acerca do significado de Kaud na vida dos avés, o0 que a
fez compreender a dificuldade deles em aceitar a perda do neto. E possivel observar que Tati,
através dos recursos imaginativos, projeta o futuro considerando a morte do filho mas, ao
mesmo tempo, apresentou dificuldade para verbalizar aspectos concretos da vida sem o
adolescente. Tal projecdo vem associada a um medo da perda e um medo da reacdo do avo,

devido a fragilidade de sua saude.

“Ele veio pra mudar a vida do meu pai também. Meu pai tava bebendo demais, fazendo
muita coisa errada com minha méae, todos esses problemas familiar. E meu filho acho
que veio... por isso que falo assim, que Deus deu pra dar um rumo na vida, mudou
totalmente a vida do meu pai. Se ele falasse assim “Vovo, ndo sai hoje ndo”, meu pai
ndo saia. E quando ele adoeceu, Ave Maria, 0 que ele pedisse... 0 Unico que acalma
meu pai é ele. Se meu pai ficar nervoso, agitado... SO basta ele botar a mao no ombro,
botar pra sentar, pra conversar, pronto. Painho acalma na hora. Ai eu fico com medo
porque meu pai ndo aceita e eu tenho medo dele... se ele perder esse neto dele, esse neto
dele, Ave Maria.” (Tati)

Ao falar sobre a rede de apoio, torna-se relevante comentar a auséncia do pai na vida de
Kaud. Tati relatou que a gravidez foi fruto de um relacionamento conturbado e foi indesejada,

sendo que 0 pai nunca assumiu a paternidade do adolescente. Permeada por um sentimento de
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raiva, Tati teceu criticas acerca da postura do genitor, ressaltando novamente o ideal da

maternidade e da for¢a incondicional em prol dos cuidados do filho.

“Eu falei que ndo era pai, nem biologico, so era uma criatura. Senti odio, senti vontade
até de dar um tiro na cabeca assim, porque a gente quando € mae vira um bicho pra
defender o filho. S6 que depois eu deixo na méo de Deus. Porque quem faz aqui, paga
aqui. Nao desejo mal a ele ndo. Que Deus abencoe, que ele esteja muito bem. Mas gente
assim nunca vai pra frente. Nunca vai pra frente. Eles ndo sabem o problema de Kaua,

a familia dele pensa que é frescura.” (Tati)

Outro recurso para 0 processo de transicdo que se destaca na narrativa de Tati é a fé
enquanto recurso simbdlico. Em sua narrativa, Deus pode ser visto como um signo que
representa o campo hipergeneralizado da fé e orienta o enfrentamento da genitora diante do
adoecimento do filho. A fé favorece a construcdo de significados nesse contexto e, atribuindo
aresponsabilidade a Deus, Tati se colocou enquanto “escolhida” para exercer a fungéo de cuidar
do filho, valorizando o esforco diante das dificuldades encontradas. Ressaltou, novamente, a

sua forca enquanto mée.

“Eu sempre falo assim que Deus da um anjo pra gente tomar conta e Ele escolhe a
pessoa pra dar, porque nao é toda mée que aceita nao, viu? Tem mde que desiste.”
(Tati)

Através do recurso simbdlico da fé, Tati atribuiu também a responsabilidade perante o

seu futuro a Deus, sendo Ele o condutor da trajetdria, conforme aponta a fala a seguir.

“Entdo eu deixo tudo na mdo de Deus, tudo na mao de Deus. O que for pra ser sera,

entdo o que a gente puder fazer, a gente vai fazer” (Tati)

Sobre a aceitacdo do adoecimento citada na fala anterior, Tati pontuou também o amor
incondicional pelo filho como um suporte para enfrentar as dificuldades impostas por esse
contexto, especialmente os desafios no hospital. E possivel observar a regulagio afetiva-
semidtico nesse momento em que o afeto amor € capaz de regular o processo de transicdo
enaltecendo o papel da mée forte e embasando o significado de amor incondicional, capaz de

suportar qualquer dificuldade pelo cuidado do filho.

6

do é todo mundo que aceita, aceita mesmo o problema, fica presa dentro de um

hospital, ndo é todo mundo. Sé quem ama mesmo, integralmente, entdo eu... Por meu
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filho eu daria até a minha vida, por ele eu fago até... o dia que Deus quiser. Eu entreguei

meus 10 anos e entregaria 20, 30, 40, 50, 100 anos por ele.” (Tati)

Ainda falando sobre a aceitacdo do avango da doenga, dos limites do tratamento e da
morte iminente, a ambivaléncia novamente se faz presente entre o seu sofrimento, o desejo de
permanecer ao lado de Kaud, e o sofrimento do filho, intensificado pelo avanco da doenca. A
angustia de ver a dor do filho favorece a aceitacdo da sua morte e para tal Tati traz o significado

de ndo ser egoista, de ndo se importar apenas com o seu sofrimento, mas de cuidar do seu filho.

“A gente quer salvar nosso filho a todo custo, pra poder ele ficar do nosso lado, mas
nao posso ser egoista a ponto de fazer meu filho sofrer. Porque teve uma vez que ele

tomou tanta droga, assim que caiu umas lagrimas e fez assim “mamde, t6 cansado

(Tati)

Para Tati, insistir no tratamento curativo e nos procedimentos invasivos seria uma

tortura com o seu filho, conforme aponta a fala a seguir.

“Ele hoje ta vivo também porque ele é guerreiro, ele tem vontade de viver. SO que no
dia que ele chegou e falou “mamade, to cansado”, pronto, ali foi um tiro no pé pra mim.

Eu ndo vou chegar, mandar abrir meu filho, torturar meu filho, de jeito nenhum.” (Tati)

Sobre a perspectiva de futuro, Tati relatou viver cada dia e ndo pensar no amanha.
Observa-se, em sua narrativa, um processo de intensificacdo semidtica-afetiva do viver, através
da qual a genitora passou a valorizar cada instante em que esta com o seu filho e cada acéo dele
passou a ser celebrada como um triunfo. Construiu-se uma nova maneira de viver e novos

valores diante da vida.

“Entdao eu vou aceitando, cada dia é uma vitoria. Pra mim, cada dia é uma vitoria.
Cada dia ele ta respirando, cada dia ele ta conversando, entdo pra mim cada dia é uma

vitoria. Até... querer levar. Ai por enquanto t6 fazendo tudo que posso fazer.” (Tati)

Foi possivel observar também um bloqueio nos processos imaginativos que implicam
em uma prospeccdo do futuro. A iminente morte do filho é carregada por uma carga emocional

intensa, sobre a qual a genitora afirma nao querer pensar.
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“Hoje a droga prolonga a vida da crianga e prolonga também a doenga. A doenga se
manifesta da forma, né, ndo sei como é. Também n&o quero nem pensar, assim, vamo

deixar acontecer.” (Tati)

Tati relatou ainda ndo saber como reagiria com a morte de Kaud e nem como seria a sua

vida sem a presenca do filho. Novamente, enfatizou viver o hoje, e ndo o amanha.

“Eu ndo queria assim (...) ndo queria, tipo assim, tratamento, sabe? Porque ninguém
t& preparado. Eu ndo sei qual vai ser minha reacdo... ndo sei. Por enquanto eu so to...
botei na cabeca que eu tenho que aproveitar o dia. Hoje, amanha, depois e assim
adiante. Um dia de cada vez. Eu tenho que aceitar, porque se eu for contra, eu s6 vou
sofrer. Que que eu posso fazer? Eu ndo tenho poder. Ta longe do meu alcance. Entao,

ndo posse ser egoista a ponto de querer ele a todo custo. Vai ser a vontade de Deus”.

(Tati)

Para dar conta da angustia diante do futuro iminente da morte, a fé enquanto um signo
campo hipergeneralizado atua no sentido de amenizar e dar suporte ao sofrimento. Os novos
valores de vida construidos pela genitora diante desta experiéncia a fizeram questionar queixas
de outros pais sobre problemas dos filhos. E possivel observar que Tati passou a dar valor &
vida da crianca em sua completude, incluindo a agitacdo e os acidentes causados pelas

brincadeiras infantis.

“Que seja a vontade de Deus. Ndo posso ficar ansiosa, ndo posso ficar angustiada,
porque também é muita irresponsabilidade, muita irresponsabilidade. Eu peco que
Deus me fortaleca pra chegar ao momento eu esteja... (...) As vezes, tem gente que
reclama de tanta coisa... eu vejo maes assim, “ah, meu filho é agoniado, danado,
quebrando vidro”. Eu daria tudo pra meu filho td quebrando tudo dentro de minha

casa. (siléncio)” (Tati)

O pensar sobre o futuro € relatado por Tati como uma trai¢cdo ao filho. A genitora se
questionou sobre como pode planejar o futuro, ja que ndo pode imaginar o filho nos seus planos.
Evidencia-se a capacidade imaginativa de deslocar-se no tempo remetendo ao passado, ao

presente e ao futuro.

“Ana, eu nem penso. Assim, posso pensar em algumas coisas sim, pode até falar assim

“vocé tem um relacionamento (aMoroso) e tal?”, tenho um relacionamento, tenho, s6
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que ele as vezes fica projetando o futuro e eu ndo projeto. Porque primeiro eu tenho
que passar por uma situacdo, eu tenho que ver como é que t&, como € que eu vou reagir,
porque vocé levar um baque, porque vai ser um baque. Vocé nao sabe sua reagao, vocé
ndo vai saber como é que t4 sua cabeca, vocé ndo sabe o0 que vocé vai pensar, 0 que
vocé vai resolver. Entdo, eu ndo tenho como planejar nada, projetar nada. O momento
agora é s6 me dedicar a ele. S6, me dedicar a ele, ele depende muito de mim, precisa
muito de mim, entdo até os ultimos, dos ultimos, dos ultimos dias eu vou ta do lado dele.
E ai s6 Deus mesmo, ndo sei como vai ser, ndo tenho projeto, ndo tenho planejado, nédo
tenho nada. S6 me dedicando mesmo. Porque na minha cabeca, eu projetar, € como se

eu tivesse traindo meu filho, ta entendendo?” (Tati)

Tati enfatizou ainda um sentimento de egoismo ao imaginar a sua vida sem o seu filho.
Ressalta-se novamente a idealizacdo da maternidade e sobreposicdo das necessidades maternas

em funcgéo das necessidades do filho.

“Eu penso assim, Ana, se eu projetar é como se eu tivesse sendo egoista. Se eu projetar
antes de ndo ter acontecido nada, por enquanto, tu ta4 entendendo? Entdo ndo penso

muito nisso, s6 mesmo me dedicar a ele.” (Tati)

Foi possivel observar que o0 momento do diagnostico foi seguido imediatamente pela
cirurgia, sendo esta a marca da ruptura vivenciada por Tati. A genitora relatou ndo ter tido
clareza sobre o diagnostico e ter criado a expectativa da cirurgia ser a solucdo e poder levar o
filho bem para casa. Porém, a cirurgia trouxe sequelas e perdas para a crianca e para a familia,
sendo necessario ajustar os modos de pensar e agir e adaptar-se aquela nova esfera da
experiéncia: a hospitalizacdo. A Figura 9 a seguir representa a trajetoria de Tati marcada pelo

adoecimento de Kaud e retrata o processo de transi¢do vivenciado ap0s a ruptura.
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O processo de transicdo experienciado por Tati € marcado por uma busca de
informacGes acerca do diagnostico e tratamento e, através desses recursos simbolicos, a genitora
passa a se apropriar dos cuidados intensos do filho, amenizando a angustia gerada pelo choque
e realcando o significado de ser forte e capaz de fazer tudo que esta ao seu alcance para o bem
do seu filho. Imbricados na percepc¢éo da forgca da mée estdo a percepcao de cuidado intenso e
o significado da dedicacdo incondicional, o qual favorece, adiante na trajetoria, junto ao campo

hipergeneralizado da fé, a aceitacdo da perda iminente por ter feito tudo que foi possivel fazer.

A definicéo dos cuidados paliativos foi vivenciada por Tati com tristeza e soliddo, por
ter evitado compartilhar com os pais e com o filho a noticia com o objetivo de evitar o
sofrimento deles. A relagéo que Tati estabeleceu com seus pais foi de parceria, ao partilhar os
cuidados de Kaud, e ao mesmo tempo de preocupacéo e cuidado, devido a fragilidade da saude
deles e da dificuldade emocional de lidar com a gravidade da situacdo. Diante dos cuidados
paliativos, foi possivel observar uma oscilagédo de significados entre a esperanca e a aceitacédo
da morte iminente do filho ao longo da trajetoria, marcada pela ambivaléncia entre a cura e a
morte. No momento em que a entrevista foi realizada, Tati referiu ter clareza sobre a morte

iminente e demonstrou aceitagao.
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Destacam-se trés situacGes de ambivaléncia vividas por Tati ao longo dessa trajetoria,
sendo elas a ambivaléncia entre viver a sua dor e viver a dor do seu filho, a qual é amenizada
diante da orientacao social sobre o papel da mée e a for¢a e amor incondicional que deve existir
sobre o filho, gerando um sofrimento e a vivéncia de um luto antecipatério velado e silencioso;
a ambivaléncia entre ser forte e ser impotente, por sustentar os cuidados intensos e a0 mesmo
tempo ndo ser capaz de eliminar a dor e curar o filho, sendo esta amenizada pela fé ao
compartilhar com Deus a responsabilidade diante da vida do filho; e, por fim, a ambivaléncia
entre a cura, alimentada pela esperanca e pela fé, e a morte, evidenciada pela clareza da
comunicacdo com os médicos e pelo intenso sofrimento do filho, 0 que a faz aceitar a iminéncia

da sua morte.

Nota-se uma intensificacdo da regulacdo afetivo-semidtica diante da qual Tati, através
das intensas emocdes vividas com forte ambivaléncia, foi capaz de construir diversos
significados sobre a vivéncia de ter um filho em cuidados paliativos, buscando amenizar as
situacOes de ambivaléncia e ressignificando o sentido da vida. Destacam-se a presenca de dois
campos hipergeneralizados que atuam sobre esse processo de intensificacdo da regulagéo
afetivo-semiotica: a forca da mde, através da orientacdo social da maternidade enquanto uma
dadiva seguida de um amor e cuidados incondicionais, e a fé, através da partilha da

responsabilidade e da suporte com Deus.

O processo de intensificacdo da regulacédo afetivo-semiotica para Tati ocorre diante da
possibilidade de perda do filho, a qual acarreta intensas emogdes e ambivaléncias que a fazem
construir significados de forma acelerada. Frente a perspectiva de futuro, ocorre um blogueio
dos processos imaginativos no momento em que Tati afirma pensar somente no hoje e nao
pensar no amanha, devido a intensa carga emocional da iminéncia da morte do filho, emocdes
estas vividas de forma velada. E possivel observar uma oscilagdo diante da perspectiva de
futuro, quando Tati passa a imaginar a perda do filho sem saber como reagiria, pensamento este
carregado de angustia, e sente culpa ao fazer planos sem a presenca do filho, conforme

apresenta a Figura 10 a seguir.
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FIGURA 10: FIGURA ILUSTRATIVA ACERCA DA EXPERIENCIA E AMBIVALENCIAS VIVIDAS POR

TATI, MAE DE KAUA.

No tépico seguinte serd feita uma sintese acerca das experiéncias dos pais frente ao

adoecimento e cuidados paliativos dos filhos.

COMO COMPREENDER A EXPERIENCIA DOS CUIDADORES INFORMAIS NO
CONTEXTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS NA ONCOLOGIA?

De qual forma podemos compreender a experiéncia dos pais de criancas e de

adolescentes com cancer em cuidados paliativos? Quais sdo as emogdes que perpassam essa

experiéncia? Quais recursos sdo utilizados para enfrentamento? De qual forma vivenciam o

processo de luto antecipatorio? Para buscar responder a essas questdes, este topico destina-se a

sintetizar os dados analisados e agrupados nas categorias propostas.

A trajetoria de adoecimento dos pais, compreendida como o trabalho emocional,

psicoldgico e organizacional envolvido no enfrentamento dos desafios impostos pela doenca,

foi marcada por momentos de intensa ambivaléncia e construcéo de significado. Como apontam

Abbey & Valsiner (2005), o desenvolvimento humano € marcado pela incerteza e, nas

J



202

narrativas, foi possivel identificar trés momentos de ambivaléncia marcantes para os pais, sendo

estes apresentados na Figura 11 a seguir.
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FIGURA 11: FIGURA ILUSTRATIVA ACERCA DA TRAJETORIA DE ADOECIMENTO VIVIDAS PELOS
PAIS.

O primeiro momento em que é observada uma forte ambivaléncia é entre viver a sua
dor e viver a dor do seu filho. Os pais relataram reprimir a tristeza, a angustia, o choro para que
ndo prejudicasse o tratamento do filho e nem mobilizasse emocionalmente mais a crianga e 0
adolescente. Quando a emog&o era muito intensa, alguns participantes relataram esconder-se
em algum local para chorar. Diante desta ambivaléncia, destaca-se a cobranca social de
dedicacgéo, abnegagdo e amor incondicional de uma mae pelo seu filho. A maternidade entdo
atua como um signo hipergeneralizado que orienta essa conduta atraves da regulacao afetivo-
semidtica. A orientagdo social traz a mde como uma forca inabalavel que deve cuidar do filho
a qualquer custo. Foi possivel observar que o Unico pai entrevistado apresentou uma experiéncia
semelhante & das mées, sendo destacada a mesma ambivaléncia e a mesma condigao de reprimir
o sofrimento para cuidar do sofrimento da filha podendo, desta forma, apontar que esta € uma

experiéncia da parentalidade.

O processo de luto ocorre atraves dessa busca de sentido e significado perante a ruptura

vivenciada, com uma necessidade do individuo retomar o controle sobre as suas relacfes e a
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sua vida. Diante de tal experiéncia, foi possivel observar que os pais vivenciam um processo de
luto antecipatorio velado e silencioso, semelhante ao luto ndo reconhecido, pois ndo podem
expressar tristeza, dor e nem fraqueza. Eles precisam ser a forca e o suporte para o cuidado
intenso e integral ao filho. E possivel identificar um reconhecimento social da dor vivenciada

diante da perda iminente de um filho, porém, assim como o luto ndo reconhecido:

““...n30 ha condi¢Oes de expressar o pesar, compartilhar os mais conflitantes sentimentos
e pensamentos e, entdo, receber apoio social e profissional para a reorganizacao diante

da crise desencadeada por estas perdas” (Casellato, 2005 p. 19).

Casellato (2005), ao discorrer acerca do luto ndo reconhecido, pontua ainda que ha uma
expectativa social diante da expressdo de pesar de uma mae ao perder o filho, sendo esta
exagerada com choro compulsivo. O luto de uma mée passa a ser nao reconhecido pela rede de
suporte caso a mée ndo expresse 0 pesar da maneira extrema como esperado. No caso das maes
entrevistadas, ndo foi explorado e ndo foi possivel identificar nas narrativas a reacdo da rede de
suporte frente ao luto dos participantes. Porem, foi possivel identificar que os proprios pais
reprimiram as expressdes do pesar como fator imbricado no cuidado intenso e incondicional
dos filhos e como uma restricdo dos processos imaginativos de prospectar o futuro. Tal

condicao dificulta o trabalho desse processo de luto e a oferta de suporte, quando necessario.

Tratando-se do signo forca, outra ambivaléncia foi identificada entre essa posi¢do de
forca incondicional e o sentimento de impoténcia. Os pais demonstraram frustracdo em
determinados momentos das entrevistas por, apesar da dedicacdo absoluta e do cuidado
incondicional, ndo conseguiram evitar o agravamento da doenca e a iminéncia da morte da
crianca e do adolescente. As emocdes e posturas ao longo da trajetoria de adoecimento oscilam.
Como podem ser tdo fortes e ao mesmo tempo tao frageis? A forga, valorizada socialmente e
necessaria para manter os cuidados exigidos pelo filho, foi desafiada pela definicdo dos
cuidados paliativos e a perspectiva de morte do paciente. Diante de tal ambivaléncia, a fé atua
como um signo hipergeneralizado que coloca o futuro sob a responsabilidade de Deus,
amenizando o sentimento de impoténcia perante a iminente morte da crianga e do adolescente.

Os pais passam assim a viver um dia por vez e evitar o pensamento sobre o futuro.

Além da incerteza que marca o desenvolvimento humano, Abbey e Valsiner (2005)
discutem a temporalidade, pontuando a influéncia que o futuro exerce no experiéncia do

presente, sendo tdo ou mais relevante que o que ja foi vivido no passado. Ao tratar-se dos
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cuidados paliativos, os pais sao convidados a imaginar e esperar a morte dos filhos, sendo tal
momento vivenciado com uma forte ambivaléncia: cura x morte. A fé, novamente, atua como
um signo campo hipergeneralizado que conduz o enfrentamento e favorece a construcdo de
significados nesse contexto, promovendo a esperanca de cura. A esperanga, capaz de permitir
o0 planejamento de um futuro favoravel de cura, oscila diante do agravamento dos sintomas da
crianca e do adolescente e do didlogo claro e honesto com a equipe médica. Os cuidados
intensos e a percepcao da evolugdo da doenca trazem a tona a iminéncia da morte do paciente,
sendo os processos imaginativos que permitem a projecao do futuro bloqueados diante da carga

emocional intensa do luto antecipatorio frente & morte de um filho.

Foi possivel observar entdo que a carga emocional intensa do luto antecipatério diante
da perda iminente de um filho restringe a capacidade imaginativa de pensar no futuro. Os pais
vivem a cada dia, no presente, e, no processo de construcdo de significados, hd uma
intensificacdo da regulacéo afetivo-semiotica e, desta forma, passam a dar mais valor a cada
momento experienciado ao lado dos filhos. Como significado construido perante esta
experiéncia, 0s pais passam a dar maior valor aos pequenos registros diarios com os filhos.
Passam a aproveitar a vida que ha, adquirindo uma nova forma de viver, atraves de um processo

de intensificacdo semidtico-afetiva, conforme apresenta a Figura 12 a seguir.
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5.3 CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA PEDIATRICA:
RELACIONAMENTO ENTRE PAIS E FILHOS

Nesse Ultimo capitulo da analise dos dados buscou-se compreender como dialogam as
experiéncias das criangas e adolescentes frente as experiéncias dos pais e maes. Foi possivel
identificar nas narrativas, sempre, a mencdo do cuidador e do paciente e uma opinido ou
impressédo sobre a experiéncia do outro ao seu lado. Tanto os pais narraram o que viam e o que
interpretavam sobre a experiéncia dos filhos, como as criancas e adolescentes se remetiam aos
comportamentos e percepces dos pais. Para explorar de que forma as experiéncias estdo
entrelacadas, sera apresentado um estudo de caso de uma crianca e a sua mae. Posteriormente,
em um segundo momento, uma sintese dos principais aspectos presentes nas narrativas dos
pacientes, dos cuidadores principais e, retomando a dissertacdo de Bastos (2014), das

entrevistas realizadas com os profissionais de saide que atuam na oncologia pediétrica.

O CUIDADO INCONDICIONAL ENTRE MAE E FILHA

Para contextualizar a analise, torna-se necessario retomar alguns dados sobre os casos
apresentados anteriormente para, em seguida, explorar as interacGes entre a experiéncia da

crianca e a experiéncia da sua mae.

Laura, 9 anos de idade, residia em Salvador com a sua mée, sua irm& mais nova e o seu
padrasto. Rosana, a sua mae, estava gravida, o que ndo era do conhecimento da paciente. Foi
possivel identificar nas narrativas uma grande preocupacdo com o enfrentamento do cancer,

com a hospitalizagdo e com a evolucdo da doenca por ambas as partes.

A EXPERIENCIA DE LAURA

"Eu lembrei de uma coisa que conversaram comigo, que a tristeza ndo

é um remeédio pra curar, a alegria que é o remédio".

Diante da narrativa de Laura, buscou-se explorar o processo de luto antecipatério
vivenciado por ela diante da iminéncia de morte imposta pelo agravamento do cancer. A
participante ndo abordou a possibilidade de morte e nem um agravamento da doenca, mas sim
relatou, em alguns momentos, planos e projetos para a sua vida futura, quando for adulta, assim

como planos para retomar as atividades da infancia que foram interrompidas com o
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adoecimento. Em um breve momento da entrevista, Laura relatou sentir medo por identificar
uma mudanca corporal e um sintoma semelhante ao momento em que identificou inicialmente
0 cancer. Tratando-se das perdas vivenciadas ao longo do adoecimento, Laura enfatizou o
afastamento da escola como uma perda significativa e que interferiu e prejudicou o seu plano

futuro, o de estudar para ser chef de cozinha.

Conforme € possivel observar na Figura 13, a experiéncia de Laura, no momento em
que a entrevista foi realizada, evidencia uma orientagdo para o futuro voltada para uma
expectativa de cura e para um retorno as atividades de sua rotina — escola, alimentacao e lazer.
Tal expectativa é construida com base na comunicagdo com a equipe de satde e com a familia,
que optaram por ocultar da crianga a gravidade do seu quadro e a informacdo acerca da sua

iminéncia de morte.
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FIGURA 13: REPRESENTACAO GRAFICA DA DINAMICA AFETIVO-SEMIOTICA NA IMINENCIA DA
MORTE PRESENTE NA NARRATIVA DE LAURA

Na Figura 13 estdo representados os principais aspectos da narrativa de Laura. A
participante demonstrou clareza sobre o diagndstico inicial e relatou os sintomas fisicos e a

forma como descobriu a doenca. Apos esse momento, ficou evidente uma auséncia de
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comunicacdo clara diretamente com a crianca sobre a piora do quadro clinico e sobre 0s
cuidados paliativos. Observa-se que Laura passou a construir significados a partir do que foi
apresentado a ela em sua experiéncia frente ao adoecimento. Alguns elementos se destacam:
Laura sentiu um desconforto fisico e o0 associou ao momento do diagnostico, destacando o
sentimento de medo e abrindo uma possibilidade para uma piora da doenca. Por outro lado,
recebeu alta hospitalar e liberagéo das restri¢des vividas ao longo do tratamento, que interpretou
como uma melhora, ou talvez cura, e a permissao para construir planos para o futuro, permeados
pelo sentimento de alegria. Tal signo hipergeneralizado de esperanca para o futuro atuou sobre
a ambivaléncia vivenciada por Laura entre a cura e a morte, trazendo para a crianca alegrias e

a expectativa de retomar a sua vida.

Diante da ruptura imposta pelo adoecimento, Laura apresentou um processo de transi¢ao
caracterizado por uma aceitacdo da doenca e uma consequente adaptacao aos desafios impostos
pela hospitalizagdo. A morte apareceu como algo distante, que ndo faz parte da narrativa da
crianca. Destacam-se as emogdes de alegria, medo, tristeza e culpa. No que se refere as perdas,
dentro deste estudo, ndo se fazem centrais na narrativa de Laura. Destaca-se enquanto principal
perda frente ao adoecimento o afastamento da escola, o que significa uma distancia de uma
rotina cotidiana, uma distancia dos amigos e uma distancia do estudo para realizar um sonho
de ser chef de cozinha. Sobre o luto antecipatério, destacam-se entdo as perdas advindas do
adoecimento, porém ndo foi possivel identificar na narrativa de Laura uma consciéncia ou
preocupacao referente a iminéncia da morte. Para a elaboracéo de tais perdas, Laura evidenciou
um amadurecimento e uma nova postura diante da vida, ao construir significados sobre o valor
que atribui ao corpo e a forma como elabora os sentimentos advindos da perda, buscando trazer

alegria para enfrentar novos desafios.

A EXPERIENCIA DE ROSANA (MAE DE LAURA)

“...por a gente achar que ama, acha que é nosso, e a gente acha que a

gente é dono. A gente néo ¢é dono de nada! Amar é deixar ir...”

A Figura 14 a seguir representa a dindmica presente na narrativa de Rosana. Ao longo
da entrevista foi possivel identificar as dificuldades que a participante vivenciou diante do
adoecimento da filha, sendo destaques sua total dedicacdo a filha e seu afastamento da rotina

de casa, do esposo e da filha cagula.
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Em sua trajetoria de vida destacam-se também experiéncias passadas de perdas e de
luto, que contribuem para o processo de construgéo de significados diante do momento em que
vivia Rosana. Ao imaginar o futuro, evidencia-se uma ambivaléncia entre a esperanca e a
desesperanca no que se refere a morte da filha. Por fim, destaca-se o forte papel da fé enquanto
um signo promotor hipergeneralizado que atua sobre o processo de construcdo de significados

na experiéncia dos cuidados paliativos pediatricos.
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FIGURA 14: REPRESENTAGAO GRAFICA DA DINAMICA AFETIVO-SEMIOTICA NA IMINENCIA DA
MORTE PRESENTE NA NARRATIVA DE ROSANA.

Ao falar sobre 0 adoecimento de Laura, Rosana trouxe reflexfes acerca da experiéncia
da filha e da forma como a crianca enfrentou todo esse contexto. Afirmou que “...depois que
entra aqui, ndo sei, eles se tornam muito inteligentes. Acho que a vida machuca muito, né?”.
Evidencia-se, desta forma, o quanto a experiéncia do cancer infantil se torna significativa para
a formacdo da identidade do paciente. Rosana apresentou a filha como uma guerreira, como
uma crianca dotada de uma forca que luta pela vida ha quase um ano e verbalizou gratid&o,

através de um recurso religioso.
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A genitora optou por ndo compartilhar as informacgdes sobre a piora da doenca com a
filha, como uma tentativa de amenizar a sua dor. Destaca-se 0 espago que a crianga ocupa no
contexto dos cuidados paliativos pediatricos, corroborando com a afirmacédo de Corsaro (2011)
de que as criangas sempre sdo vistas nas teorias sociais como marginalizadas, e o foco da
perspectiva do adulto diante da crianga € no que ela sera no futuro. Raramente, a crianga € vista

de acordo com os seus préprios desejos e necessidades.

Destaca-se a comunicacdo que Rosana estabeleceu com a filha ao longo do seu
adoecimento e a estratégia que utilizou para protegé-la das informacdes sobre as mudancas e

piora do quadro clinico.

“O novo diagnéstico agora mesmo é que tem men0s chance de vida, entdo assim, ndo
posso dizer isso a ela "olha minha filha, vocé vai ter que fazer isso, isso e isso porque
tem menos chance de vida”, ndo, ou que a doenga progrediu... eu ndo posso dizer. Acho

que isso seria uma agressdo. Nao posso...” (Rosana, mée).

Apesar de Rosana ressaltar o amadurecimento e a forga da filha para enfrentar o
adoecimento, trouxe em sua narrativa a percepcao de fragilidade e a crenga de que a informacéo
acerca da piora da doenca seria uma agressdo a Laura. Nesse momento da entrevista em que foi
narrado o processo de comunicagao, é possivel observar uma visao que Rosana apresenta sobre
Laura como uma crianga que, apesar de ser guerreira e madura, ndo necessita saber sobre a
evolucdo da sua doenca. Diante desse cenario, fica evidente o sentimento de poder e protecdo

da genitora ao acreditar ser capaz de evitar o sofrimento da filha de alguma forma.

Novamente, ressalta-se a percepgdo que Rosana apresentou sobre Laura e a forma que
encontrou de protegé-la diante de tamanho sofrimento. Pontuou as perdas vivenciadas pela filha
e buscou aplacar a sua dor selecionando as informacGes as quais a crianca tera acesso acerca do

seu proprio adoecimento.

Essa demonstracdo de cuidado e de querer evitar o sofrimento torna-se reciproca no
momento em que Laura narra a sua preocupacdo com a tristeza e o sofrimento da mée. Afirmou
saber que a mée se escondia para chorar, achando que ela ndo via. Laura apresentou entdo uma
percepcdo clara sobre a situacao e se empoderou para assumir também esse papel de cuidadora

da mée, demonstrando sentir-se bem para aliviar a dor de sua mae.
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“Ai eu fico preocupada: “O que é, minha mae? O que foi? . As vezes, eu choro por ela.
E que eu gosto muito dela, eu gosto muito, sabe, muito mesmo. Eu gosto do tamanho

desse planeta... (...) Ai eu fico assim: “Minha mde, eu sei que td tudo bem comigo”.

(Laura, 9 anos)

Laura buscou cuidar da mée e animéa-Ila, afirmando estar bem e compartilhando recursos
para enfrentamento ao ressaltar que a alegria que é o remédio para todos os momentos dificeis
vivenciados. A crianga evidenciou saber que o sofrimento da mae € por sua causa, 0 que gerou
um sentimento de culpa e uma busca pelo cuidado. Esse mesmo tipo de preocupacao foi relatado
no estudo realizado por Aguiar (2005), no qual hd uma tentativa da crianga de proteger a mae
do sofrimento advindo do seu adoecimento e que, mesmo com a percepcao da terminalidade, a
crianga buscou evidenciar a todo o tempo a sua vida. Apesar de ter relatado a preocupagdo com
a mudanga corporal e ter afirmado sentir medo do inchaco na barriga, evidenciando algum
contato com a piora do seu quadro clinico, Laura ndo verbalizou com clareza sobre a gravidade
da sua doenca, fator esse que pode ser influenciado pela preocupagdo com o sofrimento da mée

diante da sua morte.

Ficou evidente na narrativa de Laura a preocupacdo com a sua mée e, ao pontuar saber
que a mée chora escondido por sua causa, a crianca afirmou que o choro ndo resolve o problema
e que buscava sempre estar feliz para poder alegrar a genitora. Para Laura, verbalizar acerca do
medo da doenca e da iminéncia de morte seria dificil neste contexto em que ha um cuidado com
o sofrimento da propria mée e ndo ha espaco, ja que nao é conversado com ela sobre o quadro

clinico, para falar abertamente sobre os cuidados paliativos.

Evidencia-se, desta forma, o cuidado que é exercido mutuamente entre a mae e a filha
diante das mudangas impostas pelo adoecimento. Laura relatou em sua narrativa que percebeu
que a mae evitava chorar e demonstrar tristeza, mas que, como a conhece, ela facilmente
identificou o estado emocional da mae e buscou ajuda-la a olhar para a situacdo de uma nova
maneira. Para facilitar a transicdo, S840 necessarios recursos gque a pessoa encontra em si ou no
ambiente (Zittoun, 2012). O cuidado, nesse contexto, pode ser considerado um recurso das

relacGes interpessoais que favorecem o enfrentamento.

A experiéncia da crianga demonstrou ser regulada pela experiéncia da mée e vice-versa.

Tanto a forgca expressa pela crianca e pela mae quanto o enfrentamento e os significados
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construidos diante da situacdo de adoecimento eram influenciados e dependentes de como a

companheira reagia.

E possivel observar que a emogao de uma participante regula a emogao da outra e assim
se constituem mutuamente. Rosana representava um espelho para a filha, no momento em que
ela afirma que o sofrimento da mée ocorre devido ao seu adoecimento e ela precisa afirmar e
demonstrar sentir-se bem para que alivia a dor de sua mae. Diante de tal regulacéo afetivo-
semiotica, destaca-se a emergéncia de significado que traz Laura ao afirmar que a alegria é o
que pode resolver o seu sofrimento frente ao adoecimento, no momento em que o choro e a
tristeza s6 lhe causam maior sofrimento. Ao mesmo tempo em que observa o esforgo da filha
para ndo lhe preocupar, Rosana potencializa a orientacao social da forca da mée ao demonstrar
que a filha ndo pode lhe ver sofrer e que, desta forma, precisa ser forte. Para amenizar o
sofrimento da filha, Rosana também opta por ndo compartilhar as informacbes acerca da

iminéncia da morte de Laura.

Observa-se desta forma que o cuidado exercido com o outro (entre elas, nesse caso),
atua como um agente promotor da forca e suporte para o enfrentamento das adversidades

impostas pelo adoecimento, conforme aponta a Figura 15 a seguir.
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FIGURA 15: ESQUEMA ILUSTRATIVO ACERCA DA INTERAGAO ENTRE PAIS E FILHOS NO
CONTEXTO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
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Conforme foi descrito anteriormente, o cuidado atua como signo promotor que permite
o enfrentamento frente a iminéncia da morte, facilitando uma nova maneira de pensar, agir e
sentir nesse contexto. Sobre o sentir, evidencia-se uma inibicdo da expressdo do luto
antecipatorio, pois o ser forte, nas narrativas, apresentou o significado de evitar sofrer e chorar,
seguindo adiante. Configura-se, desta forma, a vivéncia do luto ndo reconhecido para os pais e
para os filhos, que sera maior detalhado no topico seguinte, e caracteriza-se pela auséncia de
espaco e oportunidade para expressar e elaborar o processo de luto. Para a crianga e para o
adolescente é realcado pela orientagdo social de que séo incapazes de compreender e lidar com
esse sofrimento, ocasionando a conspiracdo do siléncio na qual as informacdes ndo sédo
transmitidas pelos adultos. Para os pais, o cuidado incondicional também orientado socialmente

pelo ideal da maternidade dificulta a oportunidade de expressar e elaborar o luto.

As condutas e a propria maneira de pensar, agir e sentir sofrem uma influéncia do que é
compartilhado socialmente. Sobre a orientagdo social nesse contexto de cuidados paliativos
pediatricos, destacam-se: a perspectiva da morte como um tabu (Kellehear, 2016) e interdita
(Ariés, 1977); a subestimacéo da crianga e do adolescente, sendo eles vistas nas teorias sociais
como marginalizados, com pouco espago para explorar os seus proprios desejos e necessidades
(Corsaro, 2011); e, o ideal da maternidade, no qual o amor da mae é associado a uma dedicagéo
total ao filho sobrepondo-se as suas proprias necessidades (Sampaio, Souza e Silva, 2008),
sendo este um signo complexo construido psicoldgica e socioculturalmente de forma dinamica
(Zittoun, 2015).

OS TRES VERTICES DO TRIANGULO

O contexto dos cuidados paliativos pediatricos € um cenario que envolve diversos
atores; dessa forma, sdo encontradas multiplas experiéncias e diferentes perspectivas frente ao
adoecimento e iminéncia da morte na pediatria. E possivel compreender esse cenério a partir
de uma imagem de um triangulo, o qual possui trés vértices, sendo eles os profissionais de
saude, os familiares/cuidadores informais e os pacientes (criancas e adolescentes). Em minha
dissertacdo de mestrado (Bastos, 2014), explorei a experiéncia e a perspectiva dos profissionais
frente aos cuidados paliativos pediatricos na oncologia e, neste estudo atual, busquei

compreender a experiéncia a partir da perspectiva do paciente e da sua familia. Ao longo deste



214

topico, utilizarei os dados discutidos na dissertacdo de mestrado também como referéncia para
dialogar com os dados obtidos neste estudo. Isto posto, de qual forma podemos compreender a

vivéncia no contexto dos cuidados paliativos na oncologia pediatrica?

No estudo realizado com os profissionais, foram abordadas questBes referentes a
comunicacdo e a tomada de decisdes no contexto de cuidados paliativos pediatricos, sendo estes
com responsabilidade atribuidas a equipe médica. De acordo com Bastos (2014), foi
identificada uma ambivaléncia no trabalho em equipe, sendo por vezes apontado como um
suporte para enfrentar as dificuldades e, em outras, indicado como um obstaculo devido a falta
de clareza na comunicagao, na defini¢ao dos cuidados paliativos e nos limites necessarios para

a pratica realizada nesse contexto.

A auséncia de comunicacao direta com a crianca e com o adolescente acerca dos
cuidados paliativos foi identificada nas entrevistas realizadas, assim como havia sido apontada
pelos profissionais da equipe no estudo de Bastos (2014). Na narrativa do médico, 0 mesmo
informou comunicar ao paciente apenas quando este questionava sobre, evidenciando um
interesse em saber sobre o progndstico. Assim como foi pontuado por alguns pais, houve um
consenso entre os profissionais que evidenciaram a percepg¢ao da crianga e do adolescente sobre
a aproximagao da morte. Para os profissionais, tanto a crianga quanto o adolescente sao capazes

de sentir no proprio organismo a evolucao da doenca (Bastos, 2014).

A ambivaléncia vivida pelos profissionais de ter um suporte de um trabalho em equipe
e ao mesmo tempo sentir dificuldades devido a falta de clareza sobre a definicdo e os limites
dos cuidados paliativos reflete-se também na experiéncia das criangas e adolescentes com
cancer, no momento em que ndo sdo informados sobre o progndstico da doenca, mas sentem

no proprio corpo e na reagdo dos familiares uma piora que vai no caminho oposto o da cura.

Diante do adoecimento e da iminéncia de morte da crianga e do adolescente, ¢
importante discutir os direitos que a estes possuem em relacao a sua saude. Se os profissionais
pontuam que a crianga ¢ capaz de perceber o agravamento da doenga, por que nao promover
um espaco para que ela possa expressar as possiveis duvidas, anseios e angustias diante da
iminéncia na morte? Por que nao promover um espago para acolher e dar suporte psicolégico a
essa experiéncia complexa de contato com a morte? Nas narrativas de alguns profissionais, foi

destacada a importancia de adequar a forma da comunicagao com a crianga, sendo necessaria a
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avaliacdo da capacidade cognitiva e emocional da crianga para receber determinadas

informagdes acerca do seu quadro clinico. (Bastos, 2014)

Os profissionais destacaram o vinculo formado com os pacientes e os familiares e o
aprendizado acerca da vida e da morte, vinculo este fortalecido devido ao longo periodo de
tratamento e hospitalizacdes. A relacdo construida com a familia e o paciente veio associada a
uma ambivaléncia, por parte dos profissionais, entre uma boa relagdo (algo positivo e
agradavel) e um maior sofrimento diante da iminéncia da morte e ap6s a perda do paciente
(Bastos, 2014).

Esteve presente nas narrativas dos pacientes e dos cuidadores principais a relagdo com
a equipe como um recurso importante para o enfrentamento dos desafios impostos pelo
adoecimento, a exemplo da hospitalizagéo e dos procedimentos invasivos. A equipe apresentou-
se como uma rede de suporte para os familiares e também para os pacientes, que ressaltaram,

de uma maneira geral, o cuidado especial que receberam por parte dos profissionais de salde.

Falar sobre morte foi mais frequente nas narrativas dos profissionais e, de maneira geral,
esteve associado a um processo natural, a falta de suporte e espago para compartilhar os
sentimentos no contexto hospitalar, as crencas da espiritualidade e a uma dificuldade de
aceitagao da morte da crian¢a — ordem inversa. Foi identificada também uma falha na formacéao
dos profissionais de saude para lidar com a morte, sendo o contato com a morte no ambiente de
trabalho representado como uma ruptura nos modos de pensar e agir no contexto da oncologia
pediatrica (Bastos, 2014).

Os cuidadores principais demonstraram dificuldade para falar diretamente sobre a morte
dos filhos. Evidenciou-se a restricdo do pensamento e da imaginagdo no aqui e agora, evitando
entrar em contato com a morte iminente da crianca e/ou do adolescente. Uma das maes
entrevistadas mencionou a culpa ao imaginar a sua vida apos a morte do filho, como se estivesse
cometendo uma traicdo. Nos momentos em que a morte surgiu nas narrativas, esteve associada
as crengas espirituais, a uma esperanca de ndo ocorrer e, em uma entrevista, foi associada ao

alivio da dor e do sofrimento.

Nas entrevistas com as criancas e com os adolescentes, o tema morte foi ainda mais
restrito. Alguns participantes oscilaram e demonstraram preocupacdo com a evolucdo da

doenca e piora do quadro clinico, porém apenas uma adolescente falou diretamente sobre a
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morte em um sentido de ressignificacdo ap6s o adoecimento, com um outro valor a vida. A
adolescente, Gabriela, destacou também o desejo de viver, ressaltando ainda ser jovem e ter

muito tempo pela frente.

Segundo Torres (2002), conviver e compartilhar a dor de uma crianga com cancer ¢ uma
experiéncia dificil, tanto para os familiares quanto para os profissionais de saude. Tornou-se
objetivo especifico dos dois estudos entdo analisar os recursos de enfrentamento para os

profissionais da equipe de satde, para os familiares e para o paciente.

Inicialmente, buscou-se compreender e explorar a experiéncia de luto vivenciada pelos
atores no contexto de cuidados paliativos na oncologia pediatrica. Os profissionais
expressaram, diante da perda iminente de um paciente, emog¢Ges como choro, angustia, tristeza,
frustracdo, impoténcia, dor, raiva, revolta. O luto, para os profissionais nesse contexto
evidenciou-se complexo, principalmente por ser experienciado de forma negligenciada, negada
e velada. Nas narrativas, foi possivel observar que os profissionais ndo apresentavam espaco
para sofrer e lidar com a perda de um paciente, sendo uma emogdo e um processo nao
reconhecido e ndo validado socialmente. Desta forma, o luto antecipatorio diante da iminéncia
de morte de um paciente pode se tornar um fator de risco para a saude fisica e mental do

profissional (Bastos, 2014).

Algo semelhante ocorre com os pais, ou cuidadores principais, dos pacientes em
cuidados paliativos. Foi possivel observar nesse estudo uma dificuldade para os cuidadores
principais expressarem a dor, a tristeza e o sofrimento diante da iminéncia de morte do filho,
ndo por ndo ser reconhecido socialmente, mas pela necessidade de ocupar um papel de forca
constante e de suporte para a crianca e/ou adolescente, vivenciando uma dor silenciosa e
silenciada por eles mesmos. N&o ha tempo e nem espaco para sofrer diante da intensa demanda

de cuidados com um filho em tratamento oncologico.

Dessa forma, torna-se necessario discutir acerca da vivéncia do luto antecipatério para
as criancas, adolescentes e cuidadores. De qual forma eles experienciam esse processo? E quais
recursos se tornam disponiveis para um processo de elaboragdo? O luto antecipatorio nesse
contexto se assemelha a um luto ndo reconhecido, sendo a dor da crianca silenciada, pois ndo
ha espaco social para a sua elabora¢do, no momento em que os adultos (familia e equipe de

profissionais) ndo propdem uma comunicacdo clara e eficaz com os pacientes e nao lhe
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oferecem recursos que auxiliem na construcdo de significados frente as perdas vividas. J& no
caso dos pais, é possivel observar uma dor silenciosa, sendo pessoalmente silenciada, devido a
forca exigida pelos cuidadores principais para exercer o cuidado absoluto e incondicional aos

seus filhos.

Nas narrativas das criancas e dos adolescente, o que foi possivel observar foram as
reacOes de luto diante das perdas vivenciadas com o adoecimento, como a tristeza e a raiva pelo
afastamento da escola, pelas longas hospitalizacdes e pela perda do cabelo e impacto fisico do
tratamento. Em todos os vértices do triangulo que expressa o contexto dos atores na oncologia
pediatrica fica evidente a vivéncia do processo de luto antecipatério como reacdo as perdas

experienciadas ao longo do adoecimento e diante da propria iminéncia da morte.

Foi possivel observar nas narrativas dos profissionais a negagao da morte, através da
tentativa de distanciamento fisico dos pacientes e familiares, assim como uma tentativa de
distanciamento cognitivo ao evitar pensar na perda e ao separar 0s aspectos da vida pessoal e

da vida profissional (Bastos, 2014).

Foi evidenciado nas entrevistas com os profissionais a lacuna na formacéo na area de
salde quando se trata da morte, com foco todo no processo de cura dos individuos. Desta forma,
0 contato com a morte nos cuidados paliativos apresentou-se como uma situacao de ruptura
(Zittoun, 2012) ao longo das narrativas. Para o enfrentamento, os profissionais apresentaram 0s
seguintes recursos: 0 recurso semiotico como agente reflexivo, de buscar se distanciar do
contexto do aqui e agora; 0s recursos interpessoais (trabalho em equipe), os recursos pessoais
(experiéncias anteriores e espiritualidade) e o apoio psicologico (terapéutico), indicado por uma

profissional.

A compreensdo que os profissionais apresentaram sobre os cuidados paliativos,
conforme esperado, foi mais elaborada, em comparagdo com as perspectivas dos pais e da
crianca e/ou adolescente. De maneira geral, os profissionais definiram os cuidados paliativos
como uma abordagem que prioriza medidas de conforto e a redugio da dor, além do alivio de
sintomas, o atendimento as necessidades biopsicossociais e espirituais, € 0 apoio a familia
(Bastos, 2014). Os cuidadores principais associaram, de uma maneira geral, os cuidados
paliativos a uma evolucdo da doenca que ndao permite mais a possibilidade de cura. Nas

entrevistas com as criancas e com os adolescentes, ndo foram abordados os cuidados paliativos.
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Pode-se observar entdo que ndo ha total clareza sobre os cuidados paliativos, sobre 0s
seus principios e praticas, o que é possivel observar na prépria conduta da equipe de salde que
demonstra dificuldades na assisténcia (Bastos, 2014), destacando-se também a presenca do
signo hipergeneralizado da morte ressaltando o seu tabu e o siléncio. Tal evidéncia reflete na
comunicacdo ineficaz com os familiares e, principalmente, com as criancas e com 0S
adolescentes, o que pode dificultar o enfrentamento do contexto e a vivéncia do luto

antecipatorio.

E quais as reacdes diante da vivéncia dos cuidados paliativos? Para os profissionais, tal
contexto associou-se a um sofrimento, no qual foi evidenciada a vivéncia do luto antecipatorio
ao constatar-se os fortes vinculos afetivos construidos entre a equipe de satde, 0 paciente e 0s
familiares. O luto antecipatorio, experienciado diante da iminéncia de rompimento de tal
vinculo, foi representado pelo sentimento de angustia, choro, tristeza, impoténcia, mas, ao
mesmo tempo, de maneira ambivalente, um sentimento de alivio pelo fim do sofrimento do

paciente.

A intensidade do sofrimento gerado pelo adoecimento no contexto da oncologia
pediatrica foi ressaltada em todas as narrativas. Tanto na perspectiva dos pais quanto na
perspectiva dos pacientes, diversos foram os fatores associados a tristeza experienciada desde
0 momento do diagnostico. Esse momento de ruptura foi permeado por dores e dificuldades
diante das mudancas impostas pelo tratamento e pela necessidade de encontrarem diferentes
modos de ajustamento para essa nova esfera da experiéncia. O principal recurso apontado pelos
cuidadores foi a fé, atuando como um signo hipergeneralizado que conduz em alguns momentos

a esperanca, em outros a aceitagdo, em outros a forca necessaria para seguir.

A experiéncia das criancas, dos adolescentes e, principalmente, a dos pais foram
marcadas por muita ambivaléncia. As principais emergéncias frente a intensa ambivaléncia séo
os signos da fé e a forca para enfrentamento. Apesar de compartilharem o cuidado, a
necessidade de serem fortes e o suporte da fé, os processos imaginativos das criancas e dos pais
parecem operar em sentido oposto: a dos primeiros é positiva, no sentido de possibilidades
serem acrescentadas como signos concretos ligados a vida cotidiana (escola, amigos,
alimentagéo), a dos segundos negativa, no sentido de possibilidades serem retiradas e signos
mais abstratos emergem, a exemplo da saudade e da maternidade interrompida — “ndo imagino

a minha vida sem o meu filho”.
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A Figura 16 a seguir ilustra o processo de intensificacdo da regulacdo afetivo-semiotica,
na qual é possivel observar que, frente ao intenso sofrimento imposto pela morte iminente,
sendo este de uma abstracdo na qual os participantes apresentaram dificuldade para descrever,
ha uma intensificacdo das emocdes vividas (a exemplo da tristeza, do medo, do amor
incondicional) que regulam semioticamente o processo de construgéo de significados diante das
ambivaléncias vividas. Os atores sao convidados a refletirem, vivenciarem, tomarem decisdes
frente a um evento ndo esperado como a morte de uma crianca e de um adolescente, o que faz
emergirem novos valores e novos sentidos para a vida de forma intensa e constante durante o
processo. Faz emergir uma necessidade de viver a vida, em sua rotina e atividades, de forma
intensa por, através dos processos imaginativos, ter a clareza de que aqueles momentos nédo se

repetirdo apos a morte.
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FIGURA 16: FIGURA ILUSTRATIVA SOBRE O PROCESSO DE INTENSIFICACAO DA REGULAGCAO
AFETIVO-SEMIOTICA

Pode-se concluir entdo que o adoecimento foi vivenciado como ruptura para o paciente
e para o cuidador principal, sendo que para os profissionais a morte apresentou-se como 0
momento da ruptura, sendo o adoecimento um evento esperado em sua trajetoria profissional.

Diante disso, destaca-se que todos os atores passam pela ruptura e transicdo nesse contexto de
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cuidados paliativos pediatricos e que, para a transicdo, apresentaram em comum a fé como um

signo hipergeneralizado que orienta o enfrentamento.

H& um destaque nas narrativas para o papel fundamental da afetividade no processo de
viver e enfrentar o adoecimento, sendo marcada pela formacdo e intensificacdo dos vinculos

afetivos fortes frente as longas hospitaliza¢Ges e ao tratamento intenso.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O contexto de cuidados paliativos pediatricos é propicio para emergirem reflexdes
acerca da vida e da morte. E vivenciado pelos profissionais de salde, pelas criancas e
adolescentes e pelos cuidadores informais, em sua maior parte representados pelos pais e mées.
Deparar-se com uma doenca grave e potencialmente fatal, a exemplo do cancer, envolve uma
necessidade de mudar os modos de ajustamento na vida e na rotina para adaptar-se as novas
exigéncias do tratamento. Evidencia-se, de tal forma, a ruptura imposta pelo adoecimento
infantil, o qual exige um processo de transicdo para adaptacao as novas esferas da experiéncia,
tanto para o paciente quanto para os cuidadores, que serdo os responsaveis pelos cuidados, pela

comunicacdo e pela tomada de decisdes nesse contexto.

Este estudo buscou compreender a experiéncia de adoecimento das criangas e
adolescentes com cancer em cuidados paliativos e a experiéncia dos seus cuidadores principais,
os pais. Para tal, foram analisadas as narrativas desses atores ao abordarem o0s aspectos

relacionados ao adoecimento, ao tratamento, aos cuidados paliativos e a perspectiva de futuro.

Para compreender a experiéncia, o primeiro objetivo especifico do estudo buscou
explorar as trajetorias de adoecimento das criancas e dos adolescentes e também as trajetorias
percorridas pelos pais diante do adoecimento dos filhos. Foi possivel observar, na experiéncia
das criangas e dos adolescentes, que a trajetéria de adoecimento caracterizou-se como uma
ruptura, por exigir novos modos de ajustamento a uma nova esfera da experiéncia — a
hospitalizacdo, sendo marcada pelo choque e pela surpresa diante do diagnéstico oncoldgico.
Com a necessidade de adaptar-se as demandas de tratamento no ambiente hospitalar, as criancas
e os adolescentes precisaram desenvolver novos meios de pensar, sentir e se comportar, através
de um processo constante de construcdo de significados, sendo destaque o papel das emogdes

através da regulacdo afetivo-semioética.

Diante da necessidade de se submeterem ao tratamento, as criancas e os adolescentes
descreveram diversas perdas, a exemplo do impacto fisico e do mal estar, das mudancas fisicas
(a exemplo da queda do cabelo e inchago do corpo), da distancia da familia, do afastamento da
escola, da restricdo das atividades diarias e da restricao alimentar. Destaca-se, na trajetria de

adoecimento das criancas e dos adolescentes, a comunicagao existente por parte da equipe de
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saude e da familia no que diz respeito ao diagnostico e tratamento, porém, ficou evidente a
auséncia de informacéo acerca dos cuidados paliativos. Desta forma, foi possivel observar, nas
narrativas, uma ambivaléncia no que se refere ao sentir-se doente ou ndo. As informacdes
sociais, caracterizadas pela comunicacdo verbal com os profissionais e com os familiares,
transmitiam para as criangas a perspectiva de cura, porém, as informacgdes dos seus proprios
organismos, representadas através das dores e dos sintomas que remetiam ao inicio da doenga,
e a expressdo de sofrimento dos pais, transmitiam, para os participantes, a ideia de uma piora

do quadro ou de uma possibilidade de morte.

Na perspectiva dos pais, a trajetdria de adoecimento também foi marcada por um choque
vivenciado diante do diagnostico oncoldgico dos filhos, sendo descritos os percursos detalhados
até o inicio do tratamento. As tomadas de decisdo ap6s o diagndstico e a necessidade de
hospitalizacao se configuraram como uma mudanca nas esferas da experiéncia, evidenciando-
se, também, uma ruptura (Zittoun, 2015). Houve associacdo do diagnostico oncolégico com a
gravidade e a possibilidade de morte e perda do filho, ja configurando-se a experiéncia do luto

antecipatorio.

A necessidade de ajustar-se a uma nova esfera da experiéncia foi marcada pela
dedicacéo exclusiva ao filho diante da demanda de cuidado intensivo com o tratamento, 0s seus
efeitos e as hospitalizagdes. Diante disso, os cuidadores principais evidenciaram diversas
perdas, sendo as interrup¢des na rotina e o abandono do trabalho as que demonstraram ter maior
impacto na vida dos participantes. Além do afastamento do trabalho, os participantes pontuaram
também que, diante da dedicacédo exclusiva aos filhos, ndo havia tempo mais para lazer e para

autocuidado.

De acordo com as narrativas dos pais, houve comunicacdo direta e aberta com a equipe
médica sobre os cuidados paliativos, mas ndo suficientemente explicativa, embora os pais
tenham compreendido esses cuidados como a ndo existéncia mais de um tratamento curativo
disponivel. Em relacdo a perda iminente da crianca e do adolescente, os pais evidenciaram uma
oscilagdo e ambivaléncia entre a clareza acerca da morte iminente e o sentimento de esperancga

de cura.

Quanto ao segundo objetivo especifico proposto para este estudo, que foi caracterizar o
processo de luto antecipatdrio vivenciado nas diferentes fases do adoecimento, foi possivel

explorar o processo de luto antecipatorio vivenciado no momento do diagndéstico, do tratamento
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e dos cuidados paliativos. Para as criancas e os adolescentes, o luto antecipatério foi
evidenciado nos relatos de perdas frente ao adoecimento: perda do cabelo, interrupcdo dos
estudos, distancia da familia e dos amigos, restricbes das atividades cotidianas e restricbes
alimentares. O luto antecipatério pode ser caracterizado pelas perdas decorrentes do
adoecimento (Kovacs, 2008) e, desta forma, as criangas e 0s adolescentes expressaram o choque
com o adoecimento e a tristeza diante do que foi perdido apds o diagndstico, mas também a
busca de recursos para seu enfrentamento. O signo hipergeneralizado esperanca foi um recurso
que permitiu que os participantes construissem uma perspectiva de futuro, na qual poderiam
retomar o que foi perdido, trazendo um senso de continuidade e sendo um suporte para o

enfrentamento.

Para os pais, foi possivel identificar a vivéncia do luto antecipatério desde 0 momento
do choque do diagnostico oncoldgico, o qual, além de socialmente associado a morte, envolve
a perspectiva de um tratamento longo e doloroso. O processo do luto antecipatdrio ocorre no
nivel temporal e é marcado por perdas que ocorreram no passado, conforme pontuado por
alguns pais, pelas perdas atuais advindas da doenca e pelas perdas futuras frente a morte do
filho (Rando, 1986; Fonseca, 2012).

De uma maneira geral, os pais demonstraram clareza acerca da iminéncia da morte da
crianca ou do adolescente e expressaram o sofrimento vivenciado diante da iminente perda do
filho. No processo de construcdo de significados, e sob a orientagdo social do ideal da
maternidade, destacou-se o forte significado de forca para o cuidador principal, sendo este
capaz de um cuidado incondicional, tendo a fé como suporte para o enfrentamento. O luto
antecipatorio é, entdo, vivenciado diante das ambivaléncias: entre viver a sua dor e viver a dor
do seu filho e entre a esperanca da cura e a certeza da morte, permeadas pelo processo de
construgcdo de significados que envolve essa experiéncia, com destaque para 0 Ssigno

hipergeneralizado da fé.

O terceiro objetivo especifico consistiu em identificar, na trajetoria, os signos e praticas
que regulam a experiéncia de luto antecipatorio em cuidados paliativos, destacando as
estratégias de regulacdo afetivo-semiotica utilizadas. Foi possivel observar os significados
construidos pelas criancas e adolescentes para enfrentar a experiéncia do adoecimento e dar um

sentido para o self, no momento em que viver o processo de luto implica em reaprender a
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complexidade do mundo, envolvendo, simultaneamente, encontrar e construir significados em
diferentes niveis (Attig, 2002).

Destacam-se, nesse contexto, 0s signos promotores no processo de construgao de
significados e do enfrentamento do luto, a exemplo da fé, como um campo hipergeneralizado,
que conduz o sentimento de esperanca de cura no futuro. Foi possivel observar, no processo de
transicdo, a necessidade de transformacdo das criancas e adolescentes nos trés aspectos da
experiéncia humana, relacionados e mutuamente dependentes (Zittoun, 2015). Quanto a
identidade, foi possivel observar, em alguns participantes, a percep¢do de ser uma pessoa forte,
capaz de se adaptar as dificuldades impostas pelo tratamento. Tal percepcao da identidade é
derivada também de um processo de aprendizagem, no qual os participantes desenvolveram
uma nova capacidade de lidar com os problemas, enfrentando-o0s com os recursos disponiveis
no contexto. Por fim, um dos aspectos presentes na construcdo de significado é o valor que
atribuiram ao corpo e a forma como elaboraram os sentimentos advindos da perda, recorrendo
as emocdes, a exemplo da alegria e da calma, como signos promotores hipergeneralizados no
enfrentamento de novos desafios. Tal processo de transicdo foi marcado pelo que os

participantes identificaram como um amadurecimento e uma nova Vviséo sobre a vida.

Diante do contato com a morte, ja amplamente e socialmente tratada como possibilidade
associada ao diagnostico oncoldgico, os atores envolvidos nesse contexto evidenciaram um
processo de intensificacdo da regulacdo afetivo-semiotica, caracterizado pelo predominio dos
afetos regulando a experiéncia de forma intensa, com uma constante construcao de significados
frente as situacdes de ambivaléncia vividas. No contexto de cuidados paliativos pediatricos e
em se tratando da possibilidade de uma morte iminente, foi possivel identificar, dentro do
processo de intensificacdo da regulacdo afetivo-semidtica, um novo modo de pensar, sentir e
agir, caracterizados por uma nova forma de valorizar a vida e ressignificar as relacdes com o

outro.

Quando se tratam das experiéncias das criancgas e dos adolescentes, o adoecimento grave
e as perdas impostas pelo mesmo, por vezes vivenciadas como uma grande mudanga na
existéncia pessoal, observou-se uma necessidade de reelaborar novos sentidos para a vida e
para o viver, além de um intenso processo de construcdo de significados. Destacou-se uma
valorizagdo das atividades cotidianas, sendo o retorno a elas a esperanca de futuro dos

participantes. O principal aspecto abordado pelas criancas e adolescentes foi a interrupcéo da
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escola, seja pelas atividades e interacdo social, seja pelo projeto futuro de se tornar um
profissional. Grande valor foi dado também a alimentacdo e as atividades cotidianas, a exemplo
de passeio e de visitas a familiares. Vale ressaltar, também, como componente do préprio
processo de intensificacdo da regulacdo afetivo-semiotica da experiéncia, 0 amadurecimento
dos participantes, compreendido pela capacidade de reflexdo e de atitudes mais conscientes e
claras diante da vida, assim como exposto nas narrativas dos pais. O amadurecimento ressalta
a capacidade da crianca e do adolescente de compreenséo frente aos fendbmenos experienciados

com o adoecimento contrapondo a orientac¢ao social que subestima a capacidade da crianga.

A experiéncia dos pais foi marcada por intensas ambivaléncias ao longo da trajetéria de
adoecimento dos filhos. A oscilacdo das emocdes e a necessidade de assegurar um cuidado
eficaz ao filho sdo representadas na ambivaléncia entre viver a sua dor e viver a dor do seu
filho, sendo esta amenizada diante da orientacdo social sobre o papel da mée e a forca e o amor
incondicional que deve existir em relacéo ao filho. Isto proporciona um sofrimento e a vivéncia
de um luto antecipatério velado e silencioso pela dificuldade de expressdo social
(principalmente frente ao filho). Identificou-se também a ambivaléncia entre ser forte e ser
impotente, no momento em que ha uma dedicacdo incondicional aos cuidados intensos aos
filhos e, mesmo assim, apesar de todos os esforgos, os pais ndo conseguem eliminar o
sofrimento e curar o filho. Tal ambivaléncia amenizou-se pela fé, ao compartilhar com Deus a
responsabilidade diante da vida da crianca e do adolescente. Por fim, destaca-se a ambivaléncia,
vivida desde 0 momento do diagndstico, entre a cura, alimentada pela esperanca e pela fé, e a
morte, evidenciada pela clareza da comunicacdo com os médicos e pelo intenso sofrimento do

filho, o que favoreceu a aceitagdo da iminéncia da perda da crianca e do adolescente.

Foi possivel observar também, no processo de transi¢do, o suporte social para o
enfrentamento disponivel para as criancas e os adolescentes, com destaque para o cuidador
principal: pai ou mae. Tal aspecto corresponde ao quarto objetivo especifico do estudo, que foi
analisar as interacdes entre a experiéncia de adoecimento das criancas e dos adolescentes e a
experiéncia dos cuidadores. Na relacao entre mae/pai e filho, foi exercido um cuidado mdtuo

diante das mudancas impostas pelo diagndstico oncoldgico.

Frente a ruptura imposta pelo adoecimento, foram utilizados recursos que a pessoa
encontra em si ou no ambiente para o processo de transi¢do (Zittoun, 2012). O cuidado, nesse
contexto, pode ser considerado um recurso das relagGes interpessoais que favoreceram o

enfrentamento dos participantes. A regulacdo afetivo-semidtica, descrita anteriormente,
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caracterizou-se como interdependente ao tratar-se da experiéncia da crianca, do adolescente e
dos pais. Desta forma, a emoc¢édo de um participante regula a emogéo do outro, quando se trata
de mée/pai e filho, e assim se constituem mutuamente. Foram evidentes, nas narrativas, a
preocupacdo muatua e as mudangas na maneira de pensar, agir e se comportar para reduzir, ou

até mesmo evitar, o sofrimento do outro.

A experiéncia da crianca e do adolescente demonstrou ser regulada pela experiéncia da
made/pai e vice-versa. Tanto a for¢a quanto o enfrentamento e os significados construidos diante
da situacao de adoecimento foram interdependentes na relacdo que os pacientes estabeleciam
com os seus pais. Nota-se, desta forma, que o cuidado exercido entre mae/pai e filho atuou
como um agente promotor da forca e suporte para o enfrentamento das adversidades impostas

pelo adoecimento.

Diante do exposto, o luto antecipatério, vivenciado no contexto de cuidados paliativos
pediatricos, assemelhou-se ao processo de luto ndo reconhecido, por ndo haver espaco social
para a sua elaboracdo. No caso da crianga e do adolescente hd uma conspiracéo do siléncio na
qual ndo se fala sobre a possibilidade e sobre a iminéncia da morte, tornando o luto da crianca
e do adolescente, os quais sentem a evolu¢do da doenga no proprio organismo, um processo
silenciado. No caso dos pais, hd um espaco social no qual a dor da perda de um filho é valorizada
e traz uma oferta de suporte, porém, o préprio pai/mae silencia a sua dor devido a necessidade
de exercer o papel de cuidador absoluto, dotado de uma forca que parece além de suas

possibilidades para suprir as demandas do filho através de um cuidado e amor incondicionais.

Torna-se importante ressaltar o aspecto social do luto, considerando que as orientagdes
sociais guiam a maneira do individuo agir, pensar e sentir neste processo. Desta forma, a
incapacidade da crianca, do adolescente e dos pais para expressarem o luto evidencia-se como
um fator de risco para a complicagdo do processo de luto, pela ndo validagdo da dor e por,

consequentemente, reduzir as possibilidades de suporte (Doka, 2011).

Por fim, o quinto e Gltimo objetivo especifico foi analisar, através dos processos
imaginativos, as significac@es da crianca, do adolescente e do cuidador sobre o futuro diante da
iminéncia da morte. A perspectiva de futuro das criangas e dos adolescentes remete a uma
necessidade de manter a continuidade da vida cotidiana, ao desejarem retomar as atividades e
rotinas vivenciadas anteriormente ao adoecimento, a exemplo do retorno para a escola, para as

brincadeiras e para uma alimentacdo livre. As perdas sdo vivenciadas como passageiras e a
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orientacdo para o futuro é voltada para o passado, em um processo de construcdo de significados

e de busca por uma continuidade perdida frente a ruptura vivenciada.

Nas narrativas dos pais, 0 futuro esteve associado ao agravamento da doenca das
criancgas e ou dos adolescentes e a sua iminente morte. Destaca-se uma ambivaléncia vivenciada
entre a esperanca e a desesperanca, na qual a presenca da fé atuou como um signo promotor
hipergeneralizado o qual conduziu a construcdo de significados nesse contexto. Os
participantes, de maneira geral, atribuiram a Deus o poder de definir ou de permitir o futuro que

seria tracado nesta experiéncia.

A intensa carga emocional que o futuro apresenta frente a morte iminente de um filho,
vivenciada através do luto antecipatdrio, demonstrou restringir a capacidade imaginativa dos
pais entrevistados direcionada ao futuro, orientando, desta forma, a construcédo de significados
e a vivéncia focalizados no presente. Os pais referiram pensar no hoje, assim como aproveitar

0s momentos que tém com os filhos, e evitaram pensar no amanha, no que esta por vir.

Conforme apontado neste topico, o presente estudo apresenta algumas contribuicoes
tedricas, como as citadas até aqui, e busca também contribuir para a pratica profissional,
possibilitando uma maior compreensao acerca da experiéncia das criancas e adolescentes com
cancer em cuidados paliativos e dos seus cuidadores. As narrativas dos participantes indicam a
necessidade de mudancas que abarquem uma adequacao a abordagem dos cuidados paliativos,
com priorizacdo da qualidade de vida e da clareza na comunicacéo, fortalecendo o vinculo entre
a equipe de saude, o paciente e os familiares. Sugere-se, desta forma, que a analise feita possa
orientar os profissionais de salde sobre como atuar de modo adequado nessas situagdes,
considerando as peculiaridades das rupturas vivenciadas, dos aspectos relacionados a

comunicacgdo no contexto e favorecendo a experiéncia e a elaboragdo do processo de luto.

LIMITACOES E PROPOSTAS DE NOVOS ESTUDOS

Este estudo possui diversas limitagdes, as quais se encontram descritas a seguir. Foi
desenvolvido dentro de uma situagao especifica de cuidados paliativos, na cidade de Salvador,

em uma instituicdo filantropica, com pacientes e familiares da rede publica de satde. E possivel,
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desse modo, que aspectos relacionados as normas e caracteristicas da instituicdo, assim como
aspectos relacionados a propria condigao social dos participantes tenham participado das
experiéncias narradas pelas criangas, pelos adolescentes e pelos pais, aspectos estes que nao

foram objeto de interesse especifico dessa pesquisa.

Torna-se oportuno, portanto, que estudos futuros possam ampliar os dados ao explorar
diferentes instituigoes hospitalares que atendam a publicos diversos de pacientes, com o
objetivo de enfatizar as condigdes sociais de adoecimento e tratamento na formagao e no
enfrentamento dos atores nesse contexto de cuidados paliativos pediatricos. Além disso, novos
estudos podem explorar a instituigdo enquanto facilitadora de signos coletivos que possam
favorecer a promogao dos cuidados paliativos e condigoes especificas de suporte aos pacientes

e aos seus familiares.

Dentro dessa perspectiva de explorar signos coletivos, destaca-se a pouca discussao
neste estudo acerca de questdes socioecondmicas e politicas com relacdo ao contexto analisado.
Apesar dos dados sociodemograficos coletados indicarem uma certa homogeneidade, mesmo
com alguns participantes distanciando-se do perfil ao apresentar maior nivel educacional, tais
questdes ndo foram exploradas na analise em relagdo as narrativas coletadas com os pacientes
e os seus familiares. Outra limitacdo do estudo € a auséncia de uma discussdo mais especifica
acerca das questdes de género, principalmente relacionadas aos cuidadores. Apesar disso, as
questdes de género foram pontuadas no momento em que se discutiu a orientacdo e a
expectativa social frente a maternidade e ao papel da mulher, sendo esses aspectos
compartilhados pelo pai entrevistado, colocado como o principal cuidador. A pertenca étnico-
racial pode também ser um fator a ser mais explorado, ja que evidenciou-se a sua relevancia
frente a vivéncia do adoecimento, a exemplo da relacdo dos participantes construida com o

cabelo.

Destaca-se também a possibilidade de aprofundar e compreender a dinamica do
processo de luto antecipatdrio e da experiéncia dos pacientes e familiares ao longo do tempo,
diante dos cuidados paliativos. Isto seria interessante para estudos futuros, ja que, no presente
estudo, foram realizadas entrevistas em um determinado ponto do tempo a partir de uma
perspectiva retrospectiva. Um estudo longitudinal poderia favorecer a exploragao do tema dos
cuidados paliativos a partir da perspectiva de processo da experiéncia ao longo do tempo, com
foco no processo de construgédo de significados, o que poderia, também, facilitar o acesso ao

tema da morte que, em nossa sociedade, ¢ visto como um tabu.
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O estudo apresenta como mais uma limitacdo os desafios da coleta dos dados no
contexto de cuidados paliativos, sendo esta realizada no ambiente hospitalar com paciente por
vezes apresentando limitacGes fisicas e cognitivas e com familiares que estavam com dedicacao
absoluta aos cuidados dos filhos, sendo as entrevistas interrompidas em diversos momentos.
Para a coleta dos dados, outro desafio foi a propria definicdo dos cuidados paliativos e a

comunicagdo incerta da equipe de satde com os pacientes e com alguns familiares.

Para a construcdo dos dados com as criangas e com os adolescentes, foi identificada,
neste estudo, uma dificuldade em utilizar recursos ladicos no ambiente hospitalar, a exemplo
do desenho, como recurso metodoldgico, devido as condicBes clinicas dos pacientes e ao
préprio interesse dos mesmos. O desenho caracteriza-se como um recurso para a coleta de dados
em diversos trabalhos no campo da psicologia e pode ser analisado como um meio de
comunicacdo e expressdo, podendo, desta forma, alcancar a linguagem e a simbolizacéo, o que
0 torna um importante meio para a obtencdo dos dados, principalmente quando se trata de
criancas, sendo uma forma ludica de manifestar a realidade. A utilizagdo de outros recursos
metodoldgicos, mais lidicos ou ligados a arte, podem contribuir para a maior compreensao da
experiéncia das criancas e adolescentes frente a iminéncia da morte, explorando aspectos que

ultrapassam a narrativa.

Pode-se concluir entdo que este estudo traz contribui¢fes para o campo tedrico, diante
da compreensao dos aspectos envolvidos na regulacdo afetivo-semidtica frente a experiéncia
dos cuidados paliativos pediatricos, assim como traz reflexGes para a pratica profissional nesse
contexto, buscando contribuir para uma assisténcia adequada para as criancgas, adolescentes e
familiares que vivenciam os cuidados paliativos pediatricos. Destaca-se também a reflexdo
despertada sobre o papel da iminéncia da morte na ressignificacdo da vida. Como nos diria
Rubem Alves, “A morte nunca fala sobre a morte. Ela sé fala sobre a vida. E ela sempre nos

pergunta: o que € que vocé esta esperando?”.
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APENDICE A

Termo de Consentimento livre e Esclarecido

Titulo do projeto: “Na iminéncia da morte: Cuidado Paliativo e luto antecipatorio para
criancas/adolescentes e os seus cuidadores”

Essas informacgdes estdo sendo fornecidas para sua participacao voluntaria neste estudo, que
visa compreender a experiéncia da crianca/adolescente em tratamento oncologico e de suas
mades, enquanto cuidadoras principais. Desta forma, pretende-se contribuir com reflexdes acerca
do contexto de cuidados paliativos e sobre a compreensdo da morte, ao considerar as
dificuldades enfrentadas diante de tal fenémeno. Através destas, acredita-se na possibilidade de
serem identificados pontos de discussbes para o aprimoramento da assisténcia e do
enfrentamento e vivéncia do paciente, da familia e da equipe de salde.

Para este estudo serdo realizadas entrevistas narrativas com as criancas com diagnéstico
oncoldgico em tratamento e suas mées. Esta técnica é caracteristica de uma pesquisa qualitativa,
na qual ndo se segue 0 esquema pergunta-resposta ou um roteiro dirigido, mas, sim, temas
amplos a serem propostos aos entrevistados. As entrevistas serdo gravadas para posterior
andlise, a partir da assinatura desta autorizacao.

Caso vocé se sinta desconfortavel ao prestar estas informacdes, fica esclarecido que podera
interromper a sua participacdo no momento que julgar necessario. De qualquer forma o
pesquisador devera ficar atento a situagdes como estas, para garantir que esta experiéncia sera
superior a qualquer inconveniente do processo.

Como beneficios, acredita-se que esta é uma oportunidade de expor as dificuldades associadas
ao tema, buscando favorecer a assisténcia da equipe de saide em tal contexto assim como a
vivéncia e o enfrentamento do paciente e familiares. Porém, esta participacdo ndo proporciona
outras vantagens diretas para o participante.

Vale ressaltar que, em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso ao profissional responsavel
pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. O principal investigador é Ana Clara
Bastos, vinculado ao Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia, UFBa — Universidade Federal
da Bahia, que pode ser encontrado no endereco Rua Aristidis Novis, Estrada de S&o Lazaro,
197, CEP 40210-730 - Salvador, Ba. Telefax.: +55 71 3283.6442/Cel.: +55 71 8707.1083.

E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participar
do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento na Instituicdo.
As informac6es obtidas serdo analisadas em conjunto com as de outros voluntarios, ndo sendo
divulgada a identificagdo de nenhum participante.

Vocé tera direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas, quando
em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores.
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N&o havera despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo, assim como ndo
havera compensacéo financeira relacionada a sua participacao.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que foram
lidas para mim. Eu discuti com a pesquisadora Ana Clara Bastos sobre a minha decisdao em
participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propdésitos do estudo, 0s
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade
e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de
despesas.

Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o0 meu consentimento a
qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Data / /

Assinatura do participante

Data / /

Assinatura da testemunha

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
sujeito para a participacao neste estudo.

Data / /

Assinatura do responsavel pelo estudo
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APENDICE B

TEMARIO DE ENTREVISTA COM O CUIDADOR

1. Pergunta disparadora: Como é para vocé a experiéncia de adoecimento do seu filho?
Como tem sido sua relacdo com seu filhos nos ultimos tempos?
A Historia do adoecimento
2 Dinamica familiar e rede de apoio
7 Relacdo com a equipe (comunicacdo e tomada de decisdes)
? Cuidados a crianca
2 Luto e vivéncia da perda (crencas, sentimentos e enfrentamento):
2 Como vocé imagina a sua vida quando acabar o tratamento?

2 O que voceé gostaria que acontecesse? O que vocé espera? Quais séo 0s

seus planos?

TEMARIO DE ENTREVISTA COM A CRIANCA E O ADOLESCENTE

1. Pergunta disparadora: Como tem sido para vocé a experiéncia de adoecer?
Como vocé tem se sentido nos dltimos tempos?
2 Historia do adoecimento
? Dinamica familiar e rede de apoio

2 Relacdo com a equipe (comunicagao e tomada de decisdes)
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? Cuidados a crianca
2 Luto e vivéncia da perda (crencas, sentimentos e enfrentamento):
2 Como vocé imagina a sua vida quando acabar o tratamento?

2 O que voceé gostaria que acontecesse? O que vocé espera? Quais séo 0s

seus planos?
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APENDICE C

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

1. ldentificagéo:

2. ldade: anos

3. ldade do filho (a) em tratamento: anos

4. Tem alguma religidao? a. ( ) Simb. ( ) N&o c. Qual?

5. Naturalidade (qual cidade nasceu):

6. Em qual cidade vive atualmente?

7. Escolaridade:

a. ( ) ndo estudou b. ( ) 1°grau incompleto c. ( ) 1°grau completo d. ( ) 2° grau completo e.

() 2°grau incompleto f. ( ) Superior incompleto g. ( ) Superior completo

Escolaridade da crianca/adolescente:

8. Profissdo?

Trabalha? a. () Simb. ( ) Nao

Caso sim, em que trabalha/ou trabalhou?

9. Estado civil:

a. () solteira (0) b. ( )casada (o) c.( )viava(a) d.( ) separada (a)

e. () outros
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10.  Vocé tem quantos filhos? (sexo/idade)

11. Mora com quem?

12. Renda mensal? salarios
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