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trav6s da Acta Oncol6gica Brasileira, a FundagSo Antonio Pru-

dente disp6e aos oncologistas e outros profissionais com interes-

se em oncologia informag6es atualizadas sobre as diversas 6reas

b6sicas e c1(nicas. A revista publica artigos originais e de revis6o das dreas do

conhecimento ligadas )roncologia:medicina, odontologia, psicologia, nutri96o,

fisioterapia, fonoaudiologia, assistOncia social e antropologia m6dica'

A Acta Oncol6gica Brasileira est6 indexada no Index M6dico Latino-

Americano e na Excerpta M6dica em oncologia. S5o publicados cinco nf-

meros anuais, com tiragem de 4 mil exemplares cada um, que s6o distribuf-

dos aos oncologistas brasileiros, v6rios oncologistas latino-americanos e

bibliotecas da 6rea de saride de todo o mundo. Recentemente foi incluida

no Sistema Extra-Med da Organizagdo Mundial de Saride, que inclui revis-

tas regionais de impacto que ainda ndo fazem parte do Sistema Medline'

Outras informag6es podem ser obtidas atrav6s da Internet (http://

www.hcanc.org.br).

Convidamos todos os interessados em dividir suas experi$ncias com ou-

tros profissionais ligados i oncologi apataque enviem artigos para publica-

E6o redigidos em portuguOs, espanhol ou ingl$s. Pedimos que os trabalhos

cientificos observem atentamente as normas editoriais, o que agiliza sobre-

maneira o processo de andlise e seleg6o, j6 que a maior parte das modifica-

g6es solicitadas tem sido por falhas neste item. Finalmente, resumindo a

extraordindria experidncia dos profissionais ligados ao estudo, diagn6stico'

tratamento e reabilitagdo de pacientes com cdncer, poderemos dar passos

importantes rumo ao controle da doenEa.

Prof. Dr. Luiz Paulo Kowalski

Diretor Cientiftco da Revista Acta Oncolfgica Brasileira
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Seeking to overcome suffering through hope - the child'experience wtth cancer
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Atravis deste trabalho, a crianga portadora de cdncerfazendo tratamento contq sua experiAnciy. para processar as vivancias
da crianEa, utilizarant-se os referenciais do Interacionismo Simbdlico e da Teoria Fundantentada nos Dados. Foi possfvel
compreender que a experiancia d constituida por unt processo cujct categoria central, buscando superar o sofrimento impul-
sionada pela esperan?a' 6 forruada a partir de co,nponentes-chave que se mantAm em movimento - vivenciando o sofrimento,
buscando mantbr-se forte e tendo esperanQa. A contpreensdo da experiancia vivenciada pela crianga possibilita ampliar as
dimensoes e a essancia do cuidado que ela dennnda enquanto pessoa.
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Tecendo atgumas considetag6es sobne o
cencer na infincia

T-! studar, conhecer o c6ncer infantil torna-se cada vez

ff mais importante, segundo o ponto de vista de v6rios
I-lautores, pois o nfimero de sobreviventes desta patolo-
gia tem aumentado surpreendentemente, o que a faz passar
da categoria de doenga aguda fatal para a de doenqa crOnica
(1, 3,6, I,10,12,15, 16, 24,26,27,28).

Apesar de o c6ncer infantil ainda ser uma doenEa relativa-
mente rara, 6 estimado que, por volta do ano 2000, I em cada
1.000 adultos jovens terii sido tratado de alguma malignidade
na infdncia (25).

O cdncer 6 a quinta causa de morte infantil em nosso pais,
embora nio se tenha um coehciente exato por ano (23). Nos
paises desenvolvidos, ele ocupa o 2' lugar junto d mesma
populagSo (3).

Esses dados apontam a necessidade cada vez mais cres-
cente de que se compreenda a crianga portadora de cAncer,
para se colaborar com a transigdo do periodo de doenga para
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aquele livre dela, sem transtornos e traumas, que podem ser

evitados. Essa crianEa deve ser pensada como tendo perspec-

tivas de vida, de crescimento e desenvolvimento, um futuro

e, assim, o cuidado deve vislumbrar essas perspectivas.

Os temas que v6m sendo explorados por um nfmero

significante de pesquisadores, na produgdo de conhecimen-

to, dizem respeito basicamente, entre outros, aos tipos de neo-

plasias comuns, hs modalidades terapOuticas, irs complica-

E6es advindas dos diversos tipos da doenga e de tratamento(s),

h assist6ncia prestada h crianga; temas esses abordados em

v6rias obras (3, 4, 6,1, 9, 13, 14, 18, 19, 20, 22,28, 35).

A meta dos trabalhos citados acima parece-me adequada-

mente resumida e investiga, e "...o objetivo da conjugaEdo de

terapias 6 aumentar a ehci6ncia, diminuir a agressividade dos

tratamentos, aliviar o sofrimento dos pacientes, aumentar ao

mdximo o tempo de vida e melhorar as condiE6es f(sicas do

doente" (34). O tratamento da crianga portadora de cAncer

visa fundamentalmente diminuir o tempo de tratamento, au-

mentar o fndice de sobrevida, melhorar a qualidade dessa

sobrevida e diminuir o nfmero de seqtielas (3). Abordar os

fundamentos 6ticos no tratamento do cincer em crianEas co-

loca que toda investigagdo deve apoiar-se em tr6s principios

b6sicos, ou seja, a vida humana deve ser respeitada, o sofri-

mento minimizado e o benef(cio coletivo de uma investiga-

E6o n6o deve ser motivo nem justificativa para que se impo-

nham riscos a ningu6m (31).

Obviamente, ir contra tais objetivos seria uma irracio-

nalidade. Entretanto, pode-se observar a Onfase marcante na

melhoria das condiE6es ffsicas, ficando oculto o aspecto emo-

cional, psicol69ico.

Recentemente o cAncer infantil foi negligenciado pela iirea

de pesquisa psicossocial (32). O grupo de trabalho do qual os

autores fazem parte indicou cinco dreas, as quais julgam da

mais alta prioridade, para que pesquisas sejam realizadas:

I - os efeitos do cAncer e seu tratamento sobre criangas de

diferentes idades, incluindo comportamento da crianEa, rela-

EOes interpessoais, cogniEdo, autoconceito e resposta emo-

cional;
2 - escola, que 6 o lugar que pode ser chamado de traba-

lho da crianga, e o laborat6rio mais efetivo no qual examinar

o sucesso do funcionamento dela;

3 - famflia, pois ela pode ser considerada a unidade de

tratamento da crianEa;

4 - efeitos tardios de longo perfodo, jd que 50Vo dos pa-

cientes sobrevivem. Devem-se examinar temas que podem

vir a complicar a qualidade da sobreviv6ncia, como fungdo

neurocognitiva, educaEio, vocagdo, seguranEa, namoro, se-

xualidade e casamento, prole, implicaE6es gen6ticas e esteri-

lidade, incerteza de recafda (reincidOncia), medo da segunda

malignicdncia e desfi guramento;
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5 - controle de sintomas; isto porque tanto a doenEa quan-

to a agressividade do tratamento sdo acompanhados por um

nfmero de sintomas penosos, incluindo dor, depress6o, ndu-

sea, vdmito, anorexia, entre outros.

Os autores sugerem, ainda, que esses estudos sejam feitos

cooperativamente entre instituiE6es e que sejam de natureza lon-

gitudinal. Os avanEos tecnol6gicos t6m possibilitado h crianEa

portadora de cdncer perfodos de remissSo (em que ela estii sem

a doenqa) e periodos de cura, propriamente ditos.

O tratamento da crianEa com cdncer deve ser abrangente

e incluir atenEdo nlo s6 )rs necessidades ffsicas, mas tamb6m

irs necessidades psicol5gicas. 'As crenqas e sentimentos das

crianEas acerca de suas neoplasias n5o apenas influenciam

sua adaptaEso psicossocial ir doenga, mas tamb6m podem afe-

tar sua aceitaEdo dos protocolos de tratamento prescritos, a

natureza e a gravidade dos efeitos relacionados ao tratamento

e, em riltima instAncia, o curso da pr6pria doenqa em si" (30).

Vdrios s6o os questionamentos a respeito do aspecto emo-

cional da crianEa, o que ela sente em relaElo a si pr6pria,

quando se defronta com as demais criangas, mas n6o temos

encontrado muitas respostas. Acredito que se confiarmos que

a crianga 6 quem pode, porque 6 ela quem sente, vivencia e

experimenta toda a trajet6ria da doenEa, compartilhar os as-

pectos da sua realidade presente, ent6o poderemos iniciar a

descoberta deste prisma da crianga e da doenEa, que at6 hoje

6 pouco conhecido.

Os aspectos emocionais e sociais, bem como o processo

de reintegraE6o da crianga )r vida social sAo pouco encontra-

dos, evidenciando lacunas, especialmente quando se pensa

em compreender de forma integral o que acontece com ela,

para que se possa prestar uma assistencia, que, a16m de mais

eficiente e efrcaz, seia basicamente mais humana'

As lacunas, no meu entendimento, abrangem tanto a ques-

tao temiltica, apontada acima, como a que se relaciona com a

populaEdo de estudo, ou seja, a pr6pria crianEa.

Analisando trabalhos em peri6dico especifico da 6rea -

"Cancer Nursing" -, verifiquei que, em apenas dois anos de

publicagdo, 15 deles tratam da viv6ncia de pacientes adultos

portadores de cAncer. Esses estudos trazem as experi6ncias

dos pacientes, relacionadas principalmente a: realizaglo de

exame diagn6stico, significado da doenga, [ratamento e seus

efeitos colaterais, dor, necessidades apresentadas e n6o aten-

didas, interaEdo com as enfermeiras, qualidade de vida, como

lidam com o "estresse" e mant6m o equilibrio, crise de recor-

r6ncia, percepE6o de si pr6prio.

Baseada nesta andlise, considero, portanto, que a lacuna

se evidencia com relaEso ir populagEo infantil e o primeiro

passo para que seja preenchida 6 olhar para a crianEa como

pessoa, que tem percepg6es e que 6 capaz de expressii-las.

No tocante aos "vazios de conhecimento" sobre deter-
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minados temas, comenta-se sobre o papel do enfermeiro
junto i crianEa portadora de cincer e seus familiares, co-
locam que no passado esses profissionais enfocavam prin-
cipalmente a ajuda a ser oferecida a ambos para lidar com
a morte e que, agora, esses profissionais devem auxiliar a

crianEa e a famflia a lidar com a vida - a vida com uma
histdria de cdncer e incertezas (26).

Para que esse auxflio seja efetivo, o enfermeiro necessita ter
conhecimento sobre as perspectivas com as quais a crianga v6
seu mundo. A experi6ncia de ser portadora de c6ncer, as ques-
t6es relativas ao tratamento devem ser apreciadas, reconhecidas
e compreendidas atrav6s do depoimento da crianga sobre como
as coisas slo para ela. Este foi o prop6sito deste estudo.

Objetivos

Assim, este trabalho foi pensado de forma a me permitir,
com sua execuESo, atingir os seguintes objetivos:

. buscar compreender o significado que a experi€ncia de
adoecer e de se tratar tem para a crianga portadora de c6ncer;

. compreender como a crianga define a experidncia e que
ag6es ela desenvolve na viv6ncia dessa experi6ncia;

. desenvolver um modelo te6rico representativo da expe-
riOncia para a crianga.

Estabelecidos os objetivos, como proceder para chegar a

eles?

A escolha dos referenciais te6rico e metodoldgico 6 que
podem assegurar o seu alcance.

ldentilicando os referenciais teorico e
metodol6gico para o estudo

Para a realizaEio deste trabalho utilizamos o Interacio-
nismo SimbSlico (IS) e a Teoria Fundamentada nos Dados
(rFD).

Interacionismo Simb6lico - quando se fala nessa pers-
pectiva da psicologia social, fala-se de Mead (fil6sofo) e

Bluruer (soci6logo, seu ex-aluno), ou seja, criador e apresen-

tador, respectivamente, dos pressupostos biisicos da aborda-
gem interacionista, que sdo:

. O ser humano 6 concebido como mais ativo. Os indi-
vfduos interagem entre si e estas interag6es formam a so-
ciedade. Interagdo implica em ag6o do ser humano em
relaEdo a si pr6prio e uns em relagdo aos outros, o que
leva cada um a responder, agindo, percebendo, interpre-
tando e agindo novamente.

. O ser humano 6 entendido como agindo no presente,
influenciado muito mais pelo que estd acontecendo agora do
que pelo que aconteceu no seu passado.

. A interaEdo ndo acontece unicamente entre as pessoas,
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mas tamb6m dentro delas pr6prias. Interajo comigo mesmo,
defino a situagSo, interajo com a(s) outra(s) pessoa(s) e esta

definiEdo pode ser influenciada por esse(s) outro(s).
O referencial te6rico e o metodol6gico foram escolhidos

concomitantemente, porque 6 o IS que dii as bases para aTFD.
A teoria fundamentada nos dados consiste na desco-

berta e no desenvolvimento de uma teoria a partir das infor-
maE6es obtidas e analisadas de forma sistem6tica e compara-
tivamente. Assim sendo, o prop6sito da TFD 6 gerar teoria,
ao inv6s de testar uma jri existente (2).

Os autores que falam sobre a metodologia est6o fundamen-
talmente preconizando os passos a serem seguidos (1 1, 33).

Quantas pessoas farSo parte do estudo n6o 6 algo esta-
belecido previamente. A amostragem te6rica 6 o processo
de coleta de dados para gerar a teoria, sendo "controlado"
por ele, pelo qual se coleta, codifica e analisa e, entdo,
decidem-se quais incidentes coletar a seguir e onde
encontr6-los, a fim de desenvolver a teoria. Na TFD,
amostram-se incidentes e n6o pessoas em si; coletam-se
dados sobre o que as pessoas fazem ou n6o fazem em ter-
mos de aq6o-interag6o.

A amostra inicial 6 baseada somente na 6rea tem6tica ge-

ral ou no problema de pesquisa, n6o sendo norteada por es-

trutura teSrica preconcebida.

A amostragem continua at6 que a saturaqSo te6rica de cada

categoria seja alcanEada. A saturaE6o te6rica 6 de grande im-
port6ncia, sendo alcangada quando:

I - nenhum dado novo ou relevante emerge;

2 - acategoria desenvolvida 6 densa, com relaqio a todos

os elementos do modelo do paradigma (fen6meno, condigdo

causal, contexto, estrat6gia, conseqii6ncia, condiEdo inter-
veniente);

3 - as relag6es entre as categorias estdo bem estabelecidas

e validadas.

Utilizando esses referenciais, como 6 que a pesquisa foi
realizada?

Realizando a pesquisa

Os dados foram coletados no perfodo de setembro a de-

zembro de 1995 e fevereiro e marEo de 1996, num hospital

especializado no tratamento de crianEas portadoras de doen-

Eas oncoematol6gicas, de pequeno porte, de cunho filantr6-
pico, localizado no interior do Estado de 56o Paulo.

Trabalhamos com29 crianEas, del a 12 anos, sendo ape-

nas uma "volunt6ria" de l5 anos. O portador de cAncer neste

estudo se enquadra em periodo bem delimitado, ou seja, at6 a

fase de induESo/consolidaEdo do tratamento.

Essas crianqas estiveram divididas em 4 grupos amostrais
(quadro I).
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Quadro 1 - Grupos amostrais: componentes e finalidades

Primeiro Segundo Terceiro Quarto

Ntmero de
criangas e Becurso 7 observadas

metolol6gico

4 entrevistadas e
10 observadas

6 entrevistadas 2 entrevistadas

Finalidades

. aproximar-me delas;

. iniciar a interaQ1o;

. estabelecer v[nculo;

. descobrir as primeiras
categorias potenciais.

. dar densidade As
categorias
identificadas;
. identificar outras
categorias;
. explorar outros
aspectos da
experi6ncia.

. testar as categorias
identificadas;
. dar maior
especificidade a elas;
. alcangar a
saturagdo teorica.

. validar o modelo
te6rico.

Utilizamos observagdo, que variou no "continuum" de n6o-

participante a participante e entrevista, todas realizadas me-

diante a autorizagdo do responsiivel pela crianEa e consenti-

mento da mesma.

A entrevista realizada neste estudo foi a do tipo n6o-

estruturada, em que uma questdo inicial era feita )r crianqa:

"Gostaria que voc6 me falasse sobre como tem sido a expe-

riCncia de ter essa doenEa".

A denominaEso cdncer ou o nome especffico da doenEa

n6o eram ditos porque queriamos saber se a crianEa sabia

sobre sua patologia. E todas as criangas disseram que ti-

nham cAncer.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente tanto elas

como as observag6es foram digitadas na fntegra. Cada crian-

ga possuia um arquivo especffico no computador, e os dados

a ela referentes, provenientes de entrevista e/ou observaEdo,

eram ali digitados. Foi utilizado um software denominado

Ethnograph, que 6 um programa que auxilia na organizagdo

dos dados qualitativos a fim de prepard-los de forma a facili-

tar o processo de aniilise.

E o que era feito com os dados que iam surgindo das ob-

servaE6es e entrevistas'? Estando essas [ltimas digitadas, pas-

sava a sublinhar as unidades e as codificava.

Parte de uma entrevista C6digos

Os c6digos, por sua vez, eram
reunidos, agruPados Por

similaridade de significado'
formando assim categorias que

diziam respeito a um mesmo
fen6meno. C6digos

- outros podendo andar

- tendo que ficar Presa ld

- estando presa ali dentro

- tendo sensag1o de abafado

- ndo vendo o lado de fora

Categoria.

sentindo-se trancada

"lxe, me sentia fraco, ndo saia

da cama, so ficava na cama.

Bom, nesse tempo eu ndo

comia nada."

ndo saindo da cama

ficando s6 na cama

sentindo-se fraco

ndo comendo nada

nesse tempo

" Exemplo de categorizaqSo.

No movimento de an6lise e coleta de dados, fomos reu-

nindo categorias que diziam respeito a um mesmo tema

ou fen6meno; compreendendo melhor os significados e,

portanto, algumas vezes mudando-as de lugar, e assim,

encontrando nomes mais abrangentes. Memorandos e dia-

gramas foram sendo confeccionados h medida que se pro-

cessavam os dados, pois eles cont6m e demonstram o pro-

cesso de reflexSo sobre o que se vai encontrando. Os fe-

n6menos foram identificados atrav6s do auxilio desses

elementos de apoio, bem como da utilizaE6o do modelo

do paradigma.

Todo esse movimento 6 realizado em fungdo da desco-

berta da categoria central (modelo te6rico), ou seja, aque-

la que parece ampla e abstrata o bastante para incluir e

exprimir todas as demais.Aquela que "une" todas as cate-

gorias.

Esse modelo te6rico foi submetido a duas outras criangas,

que n6o frzeramparte dos grupos amostrais, mas que se iden-

tificaram com a experiOncia nele expressa.

O que resultou de seguir todos esses procedimentos

metodol6gicos, 6 o que apresentamos agora.- Exemplo de codificagSo.
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DIAGRAMA 1 - VIVENDO UMA MARATONA
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Contando a experiOncia vivenciada peta
crianga

A aniilise comparativa constante dos dados permitiu iden-
tificar dois fen6menos que acontecem nessa experi€ncia:
- Vivendo uma maratona (diagrama l)
- Tendo que cumprir a pena (diagrama 2)

ComeEando pelo primeiro fenOmeno, temos que as cate-
gorias que o comp6em sao as seguintes - Diagrama l,
explicadas de acordo com o modelo do paradigma.

Assim, vivendo uma maratona 6 toda a movimentaE6o
desenfreada, desesperada, realizada pela crianEa e pela famf-
lia em busca de uma ajuda, de uma resposta para um proble-
ma que eles ndo s6o capazes de resolver sozinhos e nem com
uma ajuda comum.

Passa a ser uma maratona a partir do momento em que

eles precisam ultrapassar esse primeiro obstiiculo, ou seja, do
conhecido para o desconhecido, do controldvel para o sem
controle, procurando encontrar ajuda. Eles n6o sabem o que

v6o encontrar, mas sabem que t6m que ir. Para essas pessoas

a busca implica em grandes e repetidos deslocamentos, por-
que, al6m de buscarem viirios m6dicos em instituigOes dife-
rentes, na maioria das vezes mais de uma vez, algumas tam-
bdm buscam ajuda em outras cidades na tentativa de achar
uma resposta.

Assim, o encontro de um lugar suficientemente seguro e

confidvel para tratamento sd 6 possivel superando inrimeros
obstiiculos, percorrendo vdrios lugares.

Achar o lugar certo para tratar representa o final da mara-
tona, mas tamb6m o ponto de partida para uma nova trajet6-
ria. E uma das conseqiidncias do fenOmeno vivendo uma
maratona, ao mesmo tempo que 6 a condigdo causal para o
fen6meno seguinte, tendo que cumprir a pena, porque in-
troduz a crianEa num outro contexto, no qual grande parte de

suas experidncias de ser portadora de cdncer acontece.

Tendo que cumprir a pena (diagrama 2) 6 um novo fen6-

meno que retrata a experi6ncia da crianEa na fase de trata-:
mento do cancer. E assim denominado porque esta "trajetSria

de tratamento" 6 percebida como uma punigdo que lhe im-
p6em, constitufda de restriESes e de aprisionamento.A crian-

Ea vivencia experiOncias que lhe parecem tortura, num lugar
que nio 6 o seu, mas do qual ela nao tem como escapar. Ela se

entrega, se submete e espera. Ela espera o tempo passar e junto

dele que passe tamb6m o sofrimento. Cronometra o tempo da

pena, ficando ir espera do alfvio da dor, da liberdade, do futuro.

Durante esse tempo, um desejo est6 sempre presente, que

6 o de s6 querer que acabe. A rinica liberdade que lhe 6 per-

mitida experimentar 6 aquela do v6o alto e livre da esperan-

Ea, que estd bem dentro dela.

Para possibilitar a compreensSo deste fen6meno, descre-

veremos os elementos que o comp6em

Vivendo restrigdes
Mvendo restriE6es faz parte do contexto de tendo que

cumprir a pena e significa ter que adequar a vida a certos
limites, que sao estabelecidos em fungEo de prioridades de

vida, agora diferentes. Se antes a prioridade era viver, cres-
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cer, ter liberdade, agora 6 zelar, proteger, tratar, ou seja, cut-

dar para nao morrer. Por isso, ela interrompe a rotina e passa

a cuidar da doenEa, que 6 recebida como uma intrusa em sua

vida. E esse cuidar 6 que lhe imp6e restriE6es, porque a crian-

Ea deve se abster, afastar de tudo quanto lhe for pernicioso e

entregar-se ao que pode salv6-la, no caso, submeter-se ao tra-

tamento. Nesse contexto de tratamento, quc engloba uma ro-

tina nova e procedimentos terapduticos, a crianEa precisa es-

tar disponivel, submeter-se ao que for preciso, pois 6 a [nica

alternativa que lhe apresentam para resolver o seu problema.

Ela cuida da doenEa mudando os hdbitos tamb6m, porque

n6o pode tratar de seu corpo como antes, pois jd n6o 6 o mes-

mo. Desta forma, nada 6 como era antes. Ela se vO nAo tendo

liberdade de aE6o e precisando adaptar-se irs limitaq6es para

continuar vivendo.

No contexto de tratamento, uma outra tem6tica surge

da experiOncia da crianga, a qual denominamos de sentin-

do-se presa.

Sentindo-se presa
E como a crianEa se sente ao ter que se submeter ao trata-

mento. Sentindo-se presa reflete a vulnerabilidade e limita-
g5o presentes na experidncia da crianga, que n6o se sente li-
vre quando estii internada porque vivencia obstdculos con-

cretos. Ela percebe-se reclusa, afastada do meio externo, das

pessoas com as quais convivia anteriormente e sem ter como

se livrar, porque, al6m de trancada num lugar, sem saber o

que vai acontecer e o porqud estri ki, ela tamb6m ndo pode

fazer nada, estii algemada pelo soro, que a restringe ainda
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mais. Thl qual um detento, ela s6 quer saber de sair dali, de

voltar a ser e a sentir-se livre.
Uma das conseqtiOncias de vivenciar esse contexto de res-

triEdo e aprisionamento 6 apresentada no tema seguinte.

Ndo tendo como evitar
E um tema onde est6o agrupadas as experiOncias que a

crianEa n5o pode impedir que aconteqam. Diz respeito )rs

modificaE6es que ocorrem com a crianqa, na sua vida, em

decorrOncia do tratamento e que ela n6o consegue impedir.

As experi0ncias da crianEa sao concretamente alteradas' Ela

sofre com os procedimentos que fazem parte da terap6utica e

sofre tamb6m com as conseqiiCncias provocadas em seu or-

ganismo, tanto internamente - como os desconfortos ffsicos,

como externamente - com sua aparOncia.

E n5o tem como evitar que essas coisas ocorram, nem con-

trole sobre elas. Vai convivendo com o inevitiivel, com as per-

das, as desvantagens, os sofrimentos, na expectativa de vir a ter

ganhos, ou mais especificamente, esperando ganhar saride.

Buscando aliviar o sofrimento, a crianEa desenvolve estra-

t6gias. Um dos temas que rerine algumas delas 6 o que segue.

Tbntando diminuir o sofrimento
Slo as ag6es que ela busca tealizar para sentir-se menos

controlada e restrita, reagindo de modo a transcender os sen-

timentos de aprisionamento e sofrimento. Essas ag6es s6o de

grande importdncia, mas, na maioria das vezes, limitadas no

tempo e no espago, fazendo com que a crianEa venha a perce-

ber-se sentindo um m(nimo de poder, que 6 quando ela con-
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segue que seus desejos, ou parte deles, com relaqIo a certos
procedimentos, sejam ouvidos e respeitados. E, quando a crian-

Ea consegue perceber-se como sujeito da ag6o e nlo mera-
mente como objeto da aglo de outros.

Outras categorias que denotam estrat6gias para tentar di-
minuir o sofrimento, s6o querendo certas coisas para comer e

querendo a mde sempre perto.

Uma forma a mais de a crianEa agir durante o tratamento
6 simulando a liberdade, arrumando outros lugares para ir,
dentro do pr6prio hospital, para poder sair do conflnamento
do setor e com essas pequenas mudangas sentir-se aliviada.

As categorias seguintes demonstram um movimento de
busca do desligamento, da transcend6ncia, cla superaglo do
sofrimento atrav6s da distraEso. Ela fica pensando no que pode
fazer, querendo arrumar algo para ajudd-la a se "desligar,' do
que estii vivenciando.

Tentando se distrair, sao tentativas efetivas, por6m provi-
s6rias, de desligamento.

Escolhendo como passar o tempo porque nio s6o todas as

atividades oferecidas e/ou possfveis que ela aceita realizar.
Conseguindo se distrair 6 conseguir se desprender da si-

tuaE5o real e deixar-se levar pelo imagindrio; 6 transportar-se
de 16 para um lugar melhor, sem sair de onde estii.

Al6m dessas estrat6gias a crianEa desenvolve outras, que
est6o reunidas no tema seguinte.

Ndo conseguindo ser forte
Durante a experi6ncia vivenciada pela crianga, nem sem-

pre ela consegue manter ou mesmo obter uma fortaleza de
dnimo, uma forga intcrior que a faEa ir prosseguindo sem se

sentir abatida. A crianga v6-se n6o conseguindo ser forte quan-
do a experi6ncia envolve sofrimento, quando ela sente medos,
que podem ser vdrios: da doenga, de piorar, dos procedimentos,
de morrer. Esse ndo conseguir ser forte manifesta-se na expe-
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ri6ncia como "ndo conseguindo enfrentar" e "ndo conseguindo

se concentrar", situag6es essas em que a crianEa se v0 paralisa-

da, sem condigdes internas de fazer alguma coisa, reagir.

Em contrapartida, na viv6ncia da crianga, um outro con-
junto dessas condiE6es ajuda-a a se fortalecer, fazendo-a rea-
gir de maneira construtiva, positiva, enfrentando o contexto
de tratamento com coragem para cumprir a pena, acreditando
que haver:i um flm. O tema que refine tais condigdes 6 o que

vem a seguir.

Tendo ajuda para ndo desistir
Uma das primeiras possibilidades de ajuda tanto para a

crianga como para os familiares 6 a de ter o(s) pai(s) acompa-
nhando o tratamento, durante o perfodo que a crianEa tem
que ficar no hospital.

Desta forma, a categoria "sendo cuidada pelos pais" 6 a
primeira fonte de ajuda, porque se trata de receber um cuida-
do que 6 muito especial, muito diferente do que qualquer outro
possa dar.

A crianqa tem sempre algu6m da familia, conhecido, per-

to dela. "Tendo algu6m semprejunto" 6 poder contar, entao,

com essas pessoas que zelam por ela, que a protegem, que

compartilham de suas experi6ncias mais dificeis.
A rede de pessoas com as quais a crianga pode contar

para aliviar sua pena inclui aquelas que ela n6o conhecia an-

teriormente. Assim, "recebendo apoio de outras pessoas" 6

estabelecer relaE6es no local de tratamento com pessoas que

n6o conhece, que se sensibilizam com suas experiencias e

que compartilham com ela os momentos que tem que passar

lii. Essas pessoas, que s6o os acompanhantes de outras crian-

Eas, brincam com ela, ajudam-na a enfrentar a situagio, ame-

nizam sua pena.

Existe tamb6m um 6'grupo organizado" que procura ali-
viar o sofrimento do corpo e da alma, oferecendo condiE6es

que permitam i crianga cumprir a pena, levar sua carga de

maneira compartilhada, contando com a possibilidade de en-

tremear tristeza com alegria, prisIo com liberdade, sofrimen-
to com alivio. "Dispondo do apoio das voluntdrias" 6 poder

contar com pessoas que est6o sempre ali prontas para ajudar
das mais diferentes formas, que se prop6em a amenizar o so-

fiimento, ajudar a superar as dificuldades, trazer a alegria.
Sdo os mimos que a crianga recebe e que a ajudam a tomar
um f6lego nas horas dificeis.

Ainda no Ambito das relag6es interpessoais, descobrimos
que uma outra forma de manter-se sem desistir 6 percebendo

que nlo rompeu completamente com os vinculos e relag6es

que tinha anteriormente, sejam familiares, sejam de amizade,

o que denominamos de "mantendo contato".
A crianga n6o 6 somente receptora de ajuda, mas tamb6m

fbnte dela. E fonte quando ela apresenta-se "sendo ajuda para
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Ndo podendo desistir
Ela n5o pode desistir porque acredita que o sacrif(cio ter6

sua recompensa, acredita que algo melhor vi16 depois e por-
que este 6 o caminho que tem que trilhar. N6o podendo desis-
tir envolve estrat6gias de aEIo e de pensamento das quais a
crianEa se utiliza para manter-se fbrte, para superar as dificulda-
des. Cuidando do tratamento, acreditando em Deus e buscando

, motivaEAo para prosseguir, s6o os "suportes" que a fazem man-
ter-se na trajet6ria, que a fbrtalecem, e a fazem acreditar que a

dor, o sofiimento, o aprisionamento ter6o um fim.
As estrat6gias utilizadas pela crianEa para lidar com as

situag6es recebem influ6ncia do quc 6 denominado condi-
g6es intervenientes. Pudemos comprecnder que s5o duas as

condigdes que influencia[l seu modo de agir: "ndo conse-
guindo ser forte" e "tendo ajuda para nlo desistir".

l_



BUSCA'VDO SIJPERAB O SOFRIMENTO

outros", encorajando, aliviando, apoiando o outro quando se

percebe mais fortalecida que ele.

As interaE6es possibilitam ir crianga formas dif'erenciadas

de ajuda. Assim, nas diversas experiOncias que vivencia, a

crianEa encontra a presenEa da "trama de apoio". Durante a

realizaq6o de procedimentos terap6uticos, detectamos formas

de ajuda que denominamos de "sendo informada do que vai

ser feito" e recebendo orientagAo.

"Sendo informada do que vai ser t'eito" i receber explica-

g6es a respeito do que cstii sendo feito com ela naquele deter-

minado momento do procedimento. E saber o que est6 acon-

tecendo, 6 ser levada em consideragdo. E uma lorma de evitar

que a crianEa sofia surpresas que possam ser desagraddveis e

tamb6m de criar um vfnculo em que ela sinta seguranqa e

confianga em quem faz o procedimento.

"Recebendo orientagio" 6 receber direq6es, sugest6es de

como proceder de forma a aliviar o sofrimento, conscguir re-

laxar, agilizar a realizaqf,o do procedimento, colaborar, se

cuidar. Diz respeito ds conversas de cunho explicativo que

sao travadas com a crianqa com a finalidade de faz6-1a enten-

der a necessidade, o porqu6 da realizaEdo deste ou daquele

procedimento.

Receber infbrmaglo e orientaElo s6o formas de apoio que

ajudam a crianga a ter "resultados" concretos mais ou menos

imediatos na experiCncia que estii vivenciando. Mas existe

tamb6m aquela ajuda cujo "resultado" 6 conquistado no dia-

a-dia, com o passar do tempo, i medida que a crianga conse-

gue manter-se com o firme prop6sito de que tem que ser for-

te. EIa nlo precisa ser fbrte o tempo todo, mas ela ndo pode

perder o prop6sito de s6-lo. E ela recebe ajuda para isso.

"Recebendo estfmulo para ser forte" 6 ser encorajada para

que se mantenha animada, esperanEosa, reagindo, acreditan-

do que o tratamento estd dando certo e que ela 6 capaz de

superar essa fase dif(cil da vida; 6 faz€-la acreditar que vale a

pena, que o depois serd melhor.

E, estar sendo constantemente lembrada do quanto jri con-

seguiu superar, como nio esmoreceu nas situaE6es dificeis,

que o pior jii passou, que tem gente pior, ou seja, do quanto jii
conseguiu ser forte e que 6 capazde continuar sendo,jd que a

sua situaEdo nlo 6 a pior de todas. Al6m disso, a crianga 6

encorajada a reagir quando est6 desanimada, a interagir com

outras criangas, a pensar positivo, a acreditar que o que per-

deu serii recuperado e ainda melhor do que antes.

"Ganhando incentivos" 6 receber um outro tipo de

encorajamento para prosseguir. A crianEa fica esperando re-

ceber algo de material como recompensa pelo esforqo que

est6 fazendo para manter-se firme na situagdo. Ao mesmo tem-

po que recompensa a crianga pelo quejd passou, incentiva-a

a prosseguir. E uma forma de trocar as situaEoes tristes por

algo que deseja e a deixa feliz.
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Entretanto, nem s6 as coisas que v6m de fora ou s6o de

fora amenizam o sofrimento da crianqa. "Podendo fazer ou-

tras coisas no hospital" 6 tamb6m uma fonte de alfvio. Signi-

fica poder realizar atividades como brincar, conversar, ir )r

escola, que the proporcionam alegria, sensaEdo de liberdade e

lhe suavizam a pena. E um dos contrapesos do tratamento, um

dos fatores que a ajudam a n6o desistir. E encontrar nesse local

de tratamento, que a aprisiona e faz sofrer' meios de sentir-se

pr6xima )r normalidade, sem doenqa, sem sofrimento.

Nem todas as crianEas t6m onde ficar durante o periodo

de tratamento, porque n6o residem na mesma cidade onde o

hospital se encontra. Desta forma, um outro modo de receber

ajuda para n6o desistir 6 "tendo um lugar para ficar", ou seja,

ter i disposiglo um lugar onde possa pernanecer, morar, du-

rante o periodo de tratamento. Esse lugar 6 o contraponto do

hospital, ou seja, onde ir6 ganhar ao inv6s de perder. Um lu-

gar onde ela sente-se acolhida, pode brincar, aprende coisas

novas, recebe carinho, atenglo, respeito, amor, liberdade,

possibilidade de continuar crescendo e se desenvolvendo; onde

fazendo tais coisas ela sente-se aproximando-se da normali-

dade. Um lugar onde encontra suporte emocional, financei-

ro, que lhe oferece condiE6es para que possa prosseguir com

o tratamento. Um lugar onde passa a conviver com outros

que ndo slo de sua famflia, precisando respeitar vontades e

lirnites desses outros, cotn os quais precisa aprender a dividir

espaEo, objetos, atengSo.

As interag6es que a crianEa estabelece com a "trama de

apoio" fazem-na ter novas forEas, coragem, esperanEa. Ela

sabe que h6 coisas pelas quais tem que passar, que nIo pode

evitar, mas que pode escolher passar numa determinada con-

diEdo, ou seja, escolhendo ser forte e n6o desistindo' Esses

"dados" (mensagens), agindo internamente, fazem brotar na

crianga uma crenga, uma f6, uma esperanqa. Ser forte e ndo

desistir 6 ir em direEio ao futuro.

Desta forma, chegamos ao fltimo tema do fendmeno "ten-

do que cumprir a pena". Trata-se da outra conseqtiOncia

clessa experi6ncia de ser portadora de cdncer fazendo o trata-

mento. Uma conseqiiOncia positiva, que a motiva, fazendo-a

prosseguir, enfrentar. Essa conseqtidncia nlo pode, como a

outra, ser vista a olho nu. Para perceber essa conseqtiOncia,

esse outro lado da experidncia, 6 preciso focalizar os olhos da

alma para conseguir enxergar para al6m do sofrimento, da

vulnerabilidade, da dor.

Acreditando na possibilidade de futuro
'Acreditando na possibilidade de futuro" 6 acreditar que,

com o tempo, as situaE6es dificeis vdo passar' A perspectiva 6

progressiva. O tempo traz consigo a diminuigdo do sofrimen-

to e o aumento das possibilidades. Vem o fim do tratamento

intensivo (sufocante), chega a manutengdo e junto dela a pos-
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DIAGRAMA 3 - BUSCANDO SUPERAR O SOFRIMENTO IMPULSIONADA PELA ESPERANQA
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sibilidade de retorno ir vida como era antes. Depois de vencer
tudo isso, a esperanga, o sonho de tempos melhores, de feli-
cidade e longevidade.

Muito bem, esses sao os f'en6menos apreendidos. Mas a

experiencia da crianga com cancer nao termina com a com-
preensAo dos fen6menos, e, portanto, restava compreender o
processo existente na vivencia dessa experiancia e para isso
precisiivamos olhar, mais uma vez, para al6m daquilo que os

olhos v6em.

Entao, como 6 a ligagio de todas essas categorias, ou per-
guntando diferente, como 6 a experiCncia da crianEa com can-
cer, fazendo tratamento?

Foi possfvel compreender que tres sao os componentes-
chave, a partir dos quais o movimento, o processo, ocorre:

. Vivenciando o sofrimento

. BuScando manter-se forte

. Tendo esperanga

- Buscando superar o sofrimento impulsionada pela
esperanga (diagrama 3) representa a compreensio do pro-
cesso que estii presente na experiCncia de ser crianga por-
tadora de cAncer fazendo tratamento. A vivdncia concreta
do sofiimento nao estd em suas mlos, ela tem que subme-
ter-se a ele. Ao passo que buscar manter-se forte para trans-
por o sofiimento e ter esperanEas de que, agindo com for-
taleza, conseguird atingir o seu prop6sito, estii em suas
mdos. E essa a possibilidade que ela tem de colocar-se na
experi6ncia, dando-lhe uma direElo e ndo simplesmente
aceitando i revelia.

Ela n6o deixa de vivenciar o solrimento, mas o faz de

forma a neo se deixar sucumbir a ele. Ela n6o consegue

realizar essa transposi96o sozinha. Necessita da ajuda de

pessoas para fortalecer-se. Essas ajudas s6o condiE6es

intervenientes em potencial para que tal forEa interior se

restabeleqa, se mantenha.
E ter forga para qu6? Para agiientar o tratamento? Mas

agiientar o tratamento por qu6? Porque h5 esperanEa no
que h6 de vir depois dele, no futuro, na vida longe de so-
frimento.

Pensando o cuidado i crianga
portadora de ciincer

Este trabalho traz conceitos que, ao lado dos conceitos jii
existentes, comp6em a experiencia da crianEa, o que nos aju-

da a entend6-la como um todo e af, s6 af, pode-se dizer que se

conhecem as demandas de cuidado da crianga portadora de

cancer fazendo tratamento. Como vimos, essas demandas ul-
trapassam as dimens6es biopsicossociais-emocionais, indo at6

a dimensdo espiritual, aquela que confere um movimento tio
singular h experi6ncia.

Colocar-se junto i crianga, usando refletidamente esses

conceitos, n6o 6 uma tarefa fdcil, demandando um empenho
do profissional em perceber-se como pessoa e conceber o outro
da mesma forma.

Acreditar neles e dispor-se a experimentd-los, pensamos

que seja o primeiro passo para que possamo's estabelecer

interaE6es que resultem em melhor qualidade do cuidado ofe-

recido. Um cuidado que deve ser realizado tendo introjetado
o conceito the dii: "cuidar 6 olhar, enxergando; ouvir, escu-
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tando o outro; observar, percebendo o outro; sentir, empati-

zando com o outro .." (29).

Finalizamos este trabalho propondo que nos mantenha-

mos num movimento constante de busca, motivados pelo de-
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sejo de nos instrumentalizar sempre um pouco mals como

pessoas, para que possamos ser como tais e como profissio-

nais mais competentes em habilidades e ricos em atitudes

humanas.

Summary

Through this work, children being treated for ccutcer tell of their experiences. In order to process their experiences,

references of Sinbolic Interacionisnt and Grounded Theory were utilized. We were able to comprehend that the experience is

nrude up of a process whose nruin category which is searching to surpass suffering stimulated through hope, is made up of a

key-cotnponents vvhich nmintains itself in novenrcnt - experiencing suffering, trying to be strong and having hope. Comprehension

of the experience the child goes through facilitates a widening of the dimention and essense of the caring the child demands

while whole.
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