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RESUMO

Esta pesquisa foi inspirada
na necessidade de aprofundar
conhecimentos acerca da
assisténcia a crian¢a com
cdncer. O objetivo do
trabalho foi de desvendar as
representagoes sociais da
crianga com cancer.
Realizamos 10 entrevistas

do tipo aberta, com criangas
e adolescentes de 9 a 15 anos.
Os nuicleos de analise
emergentes giraram em torno
da doenca, do tratamento,
dos profissionais da darea da
saude e relagées familiares.
Este trabalho traz as
representagoes sociais
pertencentes ao niicleo
doenga, objetivando a

melhor compreensdo sobre

o tema e possibilitando o
direcionamento da assisténcia
de enfermagem com vistas a
diminui¢do dos traumas que
este processo desencadeia

na crianga.
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ABSTRACT

This research was motivated
by the need to know more
about the care of children
with cancer. The objective
of the study was to discover
what the social representation
of the child with cancer are.
Ten open interviews were
conducted with children and
teenagers from 9 to 15 years
of age. The analysis issues
that emerged from the
children s discourse were
about the disease, the
treatment, the health care
workers and family
relationships. The present
study presents the social
representation of the disease,
with the objective of better
understanding the topic and
directing nursing care
towards a minimization

of the trauma which

this process brings upon

the children.
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RESUMEN

Esta investigacion se inspiro
en la necesidad de profundizar
en los conocimientos
referentes a la asistencia de
nifios con cancer. La
propuesta es descubrir las
representaciones sociales de
los nifios con cancer. Fueron
realizadas 10 entrevistas de
tipo abierta, a nifios y
adolescentes de 9 a 15 arios.
Los niicleos de analisis han
sido enfermedad, tratamiento,
profesionales responsables del
area de la salud y relaciones
familiares. Este trabajo incluye
las representaciones sociales
que pertenecen al niicleo
enfermedad, con la finalidad
de mejorar la comprension
sobre el asunto y hacer posible
el direccionamiento de la
asistencia de enfermeria con
las perspectivas de reduccion
de traumas que el proceso
puede desencadenar en los
ninos.
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INTRODUGAO

Cancer ¢ o nome dado a um conjunto de
mais de 250 doencas que apresentam causas,
manifestagdes, tratamento e prognosticos
diferentes e que tém em comum o crescimento
desordenado de células que invadem os
tecidos e orgaos, podendo espalhar-se para
outras regides do corpo .

A medida que as células cancerosas vio
substituindo as normais, os tecidos invadidos
vao perdendo suas fungdes, uma vez que
essas células, geralmente, sdo menos
especializadas nas suas fungdes do que as
suas correspondentes normais .

Podem originar-se em todo e qualquer
tecido humano ¢ em qualquer idade®. A
oncogénese ¢ resultante da mutagénese de
cé¢lulas normais, determinada por agente
cancerigeno ou fatores etiologicos que podem
ser agrupados em fisicos, quimicos e
biologicos @,

A incidéncia das neoplasias malignas em
criangas ndo ¢ tdo alta como em adultos,
porém no Brasil apresenta-se como a terceira
causa de morte na populagdo abaixo de 14
anos, excluindo-se os acidentes e as causas
externas ® . A incidéncia e a mortalidade de
algumas neoplasias pediatricas variam
bastante conforme a idade, o tempo para o
diagnostico, permanecendo as causas ainda
como desconhecidas, mas na maioria das
enfermidades sdo invocados dois grupos de
fatores basicos: relacionados ao ambiente e
ao individuo ©.

Segundo os estudos, tem-se verificado um
aumento progressivo, ¢ também linear, das
taxas de incidéncia dos tumores da crianga,
sobretudo a Leucemia Linfoide Aguda (LLA),
os tumores do sistema nervoso central (SNC),
os linfomas ndo-Hodgkin, o tumor de Wilms e
outros tumores renais. Como exemplo temos
que: no Brasil, de dez a quinze casos de cancer,
entre individuos com menos de 15 anos de
idade, quatro sdo de LLA. Paralelamente, desde
1970, vem-se observado um aumento linear das
taxas de cura dos tumores na infancia, estando
estas atualmente nos Estados Unidos,
variando entre 70% e 90% dos casos. No Brasil,
as criangas e jovens com LLA curam-se em
70% e 80% dos casos ©.

Por estes estudos pode-se verificar que
estd havendo mudangas no perfil epidemio-
lo6gico dessa moléstia pois, ha cerca de duas

décadas, o cancer infantil era considerado uma
doenga aguda e de evolugdo invariavelmente
fatal, sendo uma das principais causas de
morte infantil em nosso pais. Atualmente tem
sido visto como uma doenga cronica e com
perspectiva de cura em um grande niimero de
casos, pois 2/3 dos canceres infantis podem
ser considerados curaveis se o diagnostico
for precoce e preciso e se a terapéutica
instituida for adequada .

No entanto, com o aumento da
perspectiva de cura para um grande niimero
de criancas o objetivo da assisténcia sofreu
altera¢@o e numa perspectiva mais atual passa
a ser o de tentar proporcionar uma melhor
qualidade de vida e diminuir as seqiielas
levando em consideracdo a integridade da
crianca, atendendo os aspectos para além da
teoria. A assisténcia a crianca deve ser
realizada com base no cancer infantil como
uma doenga cronica que reflete toda a
sua problematica na vida adulta em
desenvolvimento ©®.

E nesse contexto que a enfermagem
precisa se inserir, de modo a assistir a crianga
e sua familia convivendo com uma doenga
cronica, que requer anos de tratamento com
muitos efeitos iatrogénicos, determinando
transformagdes nas relagdes sociais e
pessoais ©.

Uma compreensao mais afinada dos
aspectos psicologicos, emocionais e sociais
que envolvem a crianga com cancer € sua
familia, respeitando suas individualidades e
especificidades, enfim, toda a complexidade
desse ser em crescimento inserido em um meio
socio-cultural-religioso contribui para uma
assisténcia de enfermagem integral a esta
clientela.

Nesse sentido, este trabalho teve por
objetivo identificar o significado que a crianga
atribui ao adoecimento e causas da doenga.

METODOLOGIA

Este trabalho insere-se na tradigdo
hermenéutica de pesquisa norteada por
pressupostos epistemoldgicos construti-
vistas e utiliza como método de analise as
representagdes sociais que sdo moda-
lidades de conhecimento pratico orientado
para a compreensdo do mundo ¢ para a
comuni-cagdo sendo, enquanto formas de
conhe-cimento que orientam as agdes do



cotidiano, desencadeadas em decorréncia
das forgas dos contetidos que circulam em
nossa sociedade e das for¢as decorrentes
do préprio processo de interacdo social e
das pressdes para definir uma dada situacao
de forma a confirmar e manter identidades
coletivas. Sendo assim, esse método ndo leva
em consideragdo o individuo isolado, mas
sim as respostas individuais enquanto
manifestacdo das tendéncias do grupo a que
pertence ou de filiagao na qual os individuos
participam ©.

Para a autora citada ©, as representagdes
sociais sdo ainda consideradas como uma
expressdo da realidade intra-individual, uma
exteriorizagdo do afeto, estruturas que revelam
o poder da criagdo ¢ de transformagdo da
realidade social. Sdo formas de conhecimento
que se manifestam como elementos cognitivos
mas, ndo se reduzem apenas a esses elementos,
pois sendo socialmente eclaboradas e
compartilhadas contribuem para a construgdo
de uma realidade comum possibilitando a
comunicagdo. Assim, as representagdes sociais
devem ser estudadas articulando elementos
afetivos, mentais, sociais, integrando a
cognicdo, a linguagem ¢ a comunicagio as
relagdes sociais que afetam as representagdes
sociais e a realidade material, social e ideativa
sobre a qual elas intervém.

As representacdes sdo sempre de um
sujeito sobre um objeto, e nunca reprodugdes
deste objeto; sdo interpretacdes da realidade,
sendo que a relacdo com o real nunca ¢ direta,
mas sim mediada por categorias historicas e
subjetivamente constituida ©.

Amostra

Para esse trabalho foram entrevistadas 10
criangas portadoras de cancer, residentes em
uma cidade do interior do Municipio de Sao
Paulo, na faixa etaria de 9 a 15 anos, sendo
algumas referenciadas pelos “Centros
Especializados em Tratamento Oncologico”,
localizados préximos a0 municipio em que se
realizou o estudo e outras foram referenciadas
por outras criangas.

Coleta de dados

Os dados foram coletados apods a
aprovagao pelo Comité de Etica em Pesquisa
da UFSCar, no periodo de agosto de 2000 a
agosto de 2001, durante as visitas
domiciliarias a crianga com cancer ¢ sua

familia, por meio de entrevistas, sendo que
estas foram realizadas segundo o
consentimento da crianga ¢ sua familia.

Foram feitas em média duas visitas
domiciliarias as familias de cada uma das
criangas, em datas, horarios e locais pré
agendados pelas mesmas e confirmados
quando de suas efetivas realizagdes.
Manteve-se também durante este periodo,
diversos contatos com a crianga e sua familia,
com o intuito de acompanhar a evolugao
clinica da crianga e criar um vinculo de
credibilidade e confianca.

A entrevista realizada neste estudo foi do
tipo aberta ou livre abordando com a crianca a
sua doenca e tratamento. A entrevista foi
gravada e durante o didlogo foram feitos
questionamentos esclarecedores, com a
finalidade de motivar a crianga a complementar
as idéias. Isto &, a partir das questdes iniciais
feitas a ela, conforme se desenrolava seu
discurso, seqiiencialmente outras questdes
esclarecedoras eram langadas, estimulando-a e
incentivando-a a prosseguir o didlogo. Havia a
preocupagdo de que as novas questdes
buscassem estimular e esclarecer a linha de
pensamento apresentada pela crianga e nao
fazer surgir ou induzir novos assuntos ou temas
em relagdo a sua experiéncia com o cancer.

As entrevistas foram realizadas no proprio
domicilio da crianga visando principalmente
ndo causar a crianga mais um desgaste
emocional, considerando que, junto aos seus
familiares e no seu ambiente ela estaria tranqiila
para falar sobre suas lembrancas, na maioria
das vezes dolorosas, frente a experiéncia com
adoenca. A crianga teve a liberdade de falar o
que quisesse e interromper a qualquer
momento, no entanto, elas se colocaram na
maioria das vezes, com muita tranqtiilidade e
sem marcas de cansago, apenas demonstrando
muita emocao em alguns momentos.

ANALISE DOS DADOS

Com as entrevistas realizadas foi
possivel identificar as seguintes
categorias: a representagdo sobre a
doenca (cancer), a representagdo sobre a
institui¢do e aos profissionais de satde e
a representacdo sobre o tratamento.
Neste trabalho daremos enfoque a
representacdo sobre a doenca e mante-
remos a fala original das criangas.

Representagéo social
da crianca sobre
o cancer
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Ao falar sobre sua experiéncia vivenciando
adoenca, a crianca revelou suas idéias e crengas
principalmente em relag@o ao que € o cancer para
ela, como se manifestou em sua vida, as
explicagdes do por qué de seu surgimento, as
conseqiiéncias trazidas para a sua vida e os
sentimentos que surgiram a partir de entdo.
Apresentamos a seguir as categorias elencadas.

Doenga ruim que da medo

Como era de se esperar, a terminologia
cancer esta longe de ser empregada pelas
criancas portadoras da doenca, porém
revelam em seus discursos grau consideravel
de desconhecimento em relagdo ao cancer.
As criangas convivem com determinado
problema de satide mas ndo projetam
significados teodricos e nem algum outro
compativel com o entendimento ¢ a
experiéncia vivenciada com o cancer.

Ah, eu precisei fazer tratamento por cau-
sa do meu olho, porque ele teve é (...)
como é que fala? ... ah, esqueci! Ah, um
problema no olho! Eu tive um tumor no
olho ! (...) Ah, ndo sei! (Crianca 5)

Para outras criangas, os sentimentos que
afloram frente a doenga ¢ ao tratamento
podem englobar as percep¢des mais
inquietantes e ela faz a representacdo da
doenca considerando sua seriedade e
gravidade, a busca do por qué das causas ¢
dependendo do estagio em que se encontra,
a convivéncia com a perspectiva da morte.

(...) eu achava que era uma doenga gra-
ve, eu tinha medol! (...) eu tinha medo de
acontecer alguma coisa! (Crianga 4)

Em muitas situagdes, o conhecimento que
a crianca tem em relagdo a doenga, nao foi
formulado ou adquirido previamente ao
desvelamento de seu diagnostico, como
podemos compreender em suas falas. A
crianca demonstra que, ela e sua familia
possuem uma bagagem de conhecimento
muito diminuta sobre o assunto, utilizando-
se de outros artificios para retratar a doenga.

Eu sempre ouvia falar de céncer, cancer,
mas eu nunca, seila, sabia mais ou menos
como que ... caia cabelo, estas coisas (...)
ficamos com muito medo né, ai ele falou
assim ... sua filha tem um cancer maligno
(...) minha mae né, entrou em desespero e
eu nao sabia o que era, chorava mas nao
sabia o que era assim, entendeu ... é sei la,
imaginava que era ... nada! (Crianga 1)

Pelo que podemos perceber pelos
discursos, a crianga sabe falar de suas
experiéncias. Os conceitos, as definigdes nao
sdo claras para ela e também “importam”
pouco. O que vale ¢ o que ela sente .

Por outro lado, os discursos das criangas
submetidas a convivéncia com a doenga,
revelam que elas podem atribuir significados
a doenga, utilizando representacdes com base
nos conceitos tedricos, mais explicitos ao
processo fisioldgico ou oncogénese.

Ah, é uma disfungéo de células, que se
reproduz a mais e vai formando uma tipo
de, um tumorzinho ... que vai corroendo o
osso! ... é tipo de tumor né... na testa tinha,
tem né... olha, antes tinha aqui no joelho,
na perna, na bacia, no ombro e na cabega.
(...) é acélula que se reproduz a mais, e
forma um tipo de um tumorzinho, que vai
corroendo os ossos! (Crianga 3)

Dados sobre a distribui¢ao do cancer infantil
no Brasil, mostram que a leucemia linfatica aguda
(LLA) ¢é a mais freqiiente (V. Entre as criangas
entrevistadas, esta doenga mostrou-se presente
em 40% dos casos, de forma que essas criangas,
em particular, eram conhecedores do tipo de
doenca a que foram acometidas.

Porque eu tinha leucemia, tinha que tratar
né! (Crianga 4)

Ah ... eu ndo sei ... lau... leucemia ... é
uma doenga no sangue, muito séria ... eu
sei isso! (Crianga 8)

Ai arrangaram um pedacinho do carogo, ai
falaram que era ... leucemia! (Crianga 9)

Ao se manifestar sobre o cancer, a crianca
mescla os significados que conhece sobre a
doenca com as fantasias imagindrias usando a
sua criatividade infantil. Ela traz a doenga para
o seu mundo e emite significados condizentes
com a sua capacidade de compreensdo e com a
experiéncia vivida com o cancer.

E como se fosse um...uma coisa, um ob-
jeto, sei la ... que tenho na cabecga, ele ta
crescendo e conforme ele vai crescen-
do, ele vai me prejudicando, e ele ndo cres-
cendo ele ndo me prejudica... eu acho que
é isso! (Crianga 2)

Ah, ele era... uma bola de um quilo que fica-
va dentro da minha barriga ! (...) Ah, ele
é ... ele era uma bola, grudada com o rim,
eu s6 tenho um rim, eu tirei um rim, do
lado esquerdo... eu operei o intestino! Era
uma bola... de sangue, grande... (Crianga 7)



Atualmente, o cancer transformou-se de
uma doenca infalivelmente fatal para uma
doenga cronica, de evolugdo progressiva e
passivel de cura, mas com indice de
mortalidade infantil relativamente alto, por
diversos motivos. Na visdo da crianga, a
possibilidade da morte faz parte da
conscientizacdo em relacdo a doenca, a
crianca sabe de sua significativa presenga e
enigma, e ainda, que todo o sofrimento com o
tratamento serve para reunir esforgos
necessarios para garantir o folego de vida.

Assim, ... pra mim foi cancer maligno ...
uma doencga que eu tenho e ndo tenho
chance também né, assim de ... de viver
né ! ... eu tinha medo por causa que o
cancer maligno, “Nossa, maligno, vai me
matar” ! Eu pensava ! (Crianca 1)

Apesar das criangas saberem sobre a sua
doenga, algumas vezes nao conseguem
avaliar a gravidade do seu caso em particular,
por isso acreditam encontrar-se acometidas
por um tipo menos invasivo e nao recidivante,
adotando comportamentos de defesa contra
as ameagas.

So6 que ai ele falava, esse tumor, Sarcoma
de Ewing € um dos mais faceis que tem
pra sarar! ... ele ainda falou assim que vai
e nado volta o do Ewing n&o volta, sara e
nao volta mais né ! (Crianga 1)

Ainda se consideram Unicos, ndo encon-
trando nos outros pacientes alguém que
partilhasse da similaridade com o tipo de
cancer que apresenta.

Das vezes que eu vou la, eu nunca vi
quem tem problema igual o meu, agora eu
ndo sei ... ndo sei ! (Crianga 2)

O modo como a crianga vai compreender
o cancer estd ainda vinculado ao meio social
aque ela esta inserida, mais explicitamente a
opinides, tendéncias e influéncias da
sociedade. A crianga manifesta que a midia,
o conceito de outras pessoas a respeito da
doencga influenciaram-na perante o seu
diagnostico, como pode-se observar.

Nossa, cancer maligno ! eu escutava as-
sim na televiséo falar, parecia uma coisa
assim téo (sinal negativo com a cabeca)
nossa... coitadinho daquele, falava né!
(...) Porque todo mundo fala que, ai,
ai ... ai judiagao! ... porque morre, porque
ndo sei o que ... s6 se for benigno, mas o
maligno ... (Crianga 1)

Por outro lado, percebemos que a crianga
mesmo frente aos conflitos de idéias,
imaginagoes, sentimentos e significados e em
meio as percepgoes e vivéncias em situagdes
delicadas, algumas vezes constroi uma imagem
propria a respeito da doenca, contrariando
0s conceitos anteriores, como podemos
observar na fala.

E vi que ndo é assim o cancer maligno, ...
se voceé tiver for¢ca vocé vai e consegue!
(Crianga 1)

Alguns autores criticam a abordagem
cognitiva e desenvolvimental com relagdo aos
conceitos de doenca emitidos por criancas e
propde um paradigma alternativo, afirmando
que experiéncias especificas (como ter uma
doenca) tém um papel na formagao de
conceitos, sendo que criangas e adultos
podem organizar informagdes e desempenho
bastante similares, quando o grau de
experiéncia ¢ equivalente !,

Doenga que cresce em carogos e causa dor

O cancer infantil corresponde a um grupo
de varias doengas que t€ém em comum a
proliferagdo descontrolada de células
anormais e que pode acometer qualquer local
do organismo. Analisando o discurso da
crianca, compreendemos que ela descreve as
manifestacdes de sua doenga enfatizando os
sinais e sintomas que precederam o diagnos-
tico e como se deu o desdobramento das
preocupagodes que suscitaram-na.

Para ela, o cancer pode manifestar-se
inicialmente por sinais e sintomas comuns a
diversas outras moléstias, o que o faz parecer
sem importancia, ndo sendo preciso alterar
sua rotina, interromper qualquer habito,
pratica de esportes, enfim, nem fazendo-se
necessario qualquer medida subita, surgindo
também resisténcia a procura pela consulta
médica.

Eu bati a perna numa caixa... ficou verme-
Iho sé, o lugar ! Vermelho como quando se
da uma pancada na parede ou uma coisi-
nha assim sabe ! ... depois de duas sema-
nas assim, parecia assim um carocinho
sabe, de feijao assim ... pareceu uma pele
em volta daquilo(...)Ai eu néo liguei
assim ... eu continuei fazendo ginastica
olimpica e caraté (...) Ai eu ndo queria ir
também no médico, nem aqui no Dr. T. eu
ndo queria ir né ... mas ai a minha mae
marcou a consulta. (Crianga 1)

Representagéo social
da crianca sobre
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S6 que dai eu comecei com muita dor nas
costas, e o Dr. S. falou que néo era nada,
uma vértebra quebrada, que iria endi-
reitar! ... Fiquei em casa, ai comegou a
doer de novo, ai ja eram duas. Ai...ele
engessou; ai engessou passou as do-
res... (Crianga 3)

Outras vezes afirmam que a doenga
manifesta-se por sinais e sintomas estranhos
e preocupantes tanto pela evolucdo, com
carater inconciliavel e aparéncia distinta de
outras enfermidades amenas, ou semelhante
aos conhecidos como caracteristico de
doengas neoplasicas.

Depois de duas semanas assim, parecia
assim um carocinho sabe, de feijdo assim
... pareceu uma pele em volta daquilo ...
era engracado, quando mexia parecia um
ossinho assim, era engragado né ! (...) ai
foi forcando, e comecgou inchar e saiu uma
bola pra fora assim e em cima da pele um
carogo alto. (Crianga 1)

Comegou nascer uns carogos aqui ai eu
fiz uma cirurgia aqui né ... ai rancaram ...
um pedacinho do carogo ... (Crianca 9)

A crianca também demonstra que, a
presenca de sintomatologia advinda da
doenca, ou seja, a sensagdo de que “ha algo
de errado em seu corpo”, faz iniciar a busca
pela elucidagdo destas manifestacdes clinicas.
O esclarecimento do diagnostico médico
freqlientemente envolve uma longa cami-
nhada, principiando, muitas vezes, pelas
sugestdes de pessoas proximas (0.

Minha mae foi mostra pra vizinha que, ela
ficava apertando assim, e falava, olha, é
estranho tem uma bola aqui ! Ai a vizinha
falava, ah, deve ser alguma coisa !
(Crianga 7)

Informa que a busca se inicia passando
por diferentes especialidades médicas, e por
vezes terminando em achados diagnosticos
errados, o que acaba atrasando a assimilacao
de uma doenca neoplésica, e conseqiien-
temente o inicio do tratamento, e o favore-
cimento de complicacdes.

Uma época que eu ndo andava...fiquei um
més e meio sem andar, s6 na camal
(...) minha perna dormiu! ... o médico falou
assim que foi uma estafa na medula, po-
dia relar assim que eu nao sentia ela!
Mais ou menos um més e meio...fiquei
deitada. Ai depois comegou sabe, igual
bebezinho, ia gatinhando...ai depois eu

comecei a ficar em pé de novo, quando
eu fui para “R” eu tava meia mole ainda,
ndo conseguia andar direito ! (...) Come-
gou doer o corpo em varios lugares; aqui
no ombro ficou um calombo ... e foi sumin-
do, nossa, ficou enorme, s6 que depois ai
sumiu ! Eu tirei chapa e ndo dava nada, ai
deixaram ! (Crianga 3)

Ai minha mée levou eu num doutor aqui de
S.C., ele falava, ah, ndo é nada ! Ai eu fui
tomando vitamina e ele foi crescendo !
(Crianga 7)

Na maioria das situagdes, as constantes
buscas pelo diagnéstico culminam em
encaminhamentos para centros especiali-
zados no tratamento de cancer infantil e
concomitantemente, na realiza¢ao de varios
exames e procedimento cirurgico para se
firmar o diagnostico.

Enquanto que a crianga e sua familia, nesta
situagdo, buscam incansavelmente ¢ até
desesperadamente, a confirmag¢do do
diagndstico — mais precisamente, almejando
até as ultimas instancias que nao se confirme
apresenca da doenga. Para tanto, consideram
necessario a realizacdo de outras consultas
médica, concordam com os encaminhamentos,
julgam ser melhor consultar outro profissional,
enfim, demonstram a ndo aceitacdo da
doenga.

E o Dr. S. falou que ndo era nada (...) e, ai
depois eu fui em outro médico (...) e
agora eu estou tratando com uma neuro.
(Crianga 3)

A confirmacdo da doenga neoplasica ¢é
acompanhada por um tumulto de senti-
mentos, constituindo uma situacdo apre-
ensiva ndo so para a familia, como também
para os profissionais de satide. O cancer
representa um impacto desestruturador, que
ameaca o equilibrio pessoal ¢ o bem estar
familiar ("D,

Doenca que vem castigar e ensinar

As causas do cancer sdo variadas,
podendo ser externas ou internas ao
organismo, estando ambas inter-relacionadas.
As causas externas relacionam-se a0 meio
ambiente e aos habitos ou costumes proprios
do ambiente social e cultural. As causas
internas sdao, na maioria das vezes,
geneticamente pré-determinadas, estando
ligadas a capacidade do organismo de se
defender das agressdes externas. De todos



os casos, 80 a 90% dos canceres sao
associados a fatores ambientais, sendo
alguns deles bem conhecidos, como o cigarro,
a exposicdo excessiva ao sol e alguns virus.
Outros, estdo em estudo, tais como alguns
componentes de alimentos, e muitos outros
ainda completamente desconhecidos @ .

O discurso da crianca retrata que a
vivéncia com a doenga neoplasica faz suscitar
varias indagacdes no que diz respeito ao “por
qué de seu surgimento”, ou seja, a causa
atribuida pela crianga ao seu adoecimento.
Ao serem abordadas algumas criangas se
manifestam com diividas e inquietacdes.

Ainda ndo cheguei a nenhuma resposta!
(Crianga 5)

Ah, a causa de eu ta doente ... ndo sei ...
eu nunca cheguei numa concluséo!
(Crianga 7)

Da mesma forma, as questdes relacio-
nadas a esse assunto sdo inquietantes para a
crianga pois na qualidade de “crianga doente”
indaga-se sobre seu proprio acometimento e
como podemos observar nas falas o tema da
morte, o medo, a incerteza, a tristeza, a
angustia, sdo vivenciados por todos os
envolvidos, direta ou indiretamente com o
cancer, fazendo-se presente de forma
silenciosa ou alarmante.

Eu ficava no meu quarto assim sozinha ...
eu e a minha mae ... eu falava assim para
a minha mae, Mae, por que eu estou
assim? Sera que eu vou morrer mae?
(Crianga 7)

Eu fico chorando por isso, eu fico res-
mungando ...Ah, por que foi acontecer
isso comigo? Por que eu estou assim?
(Crianga 8)

A representacdo criada sobre a causa do
seu adoecimento ¢ influenciada pelo convivio
socio-econdmico-cultural e inclusive
religioso, ou melhor, pelas opinides das
pessoas envolvidas no leque de inter-relagdes
da crianga. Assim, o surgimento da doenga ¢
atribuido as pessoas segundo o mandato
de uma forca superior, as divindades. O
adoecer se dé sob a forma de castigo por algo
ou algum comportamento que desagrada as
forcas divinas ou que contraria aquele aceito
socialmente — conceito este passado cultu-
ralmente entre as geragoes;

Ah, eu acho que vai depender da pessoa,
se a pessoa é ruim ou se ndo é ! No meu
caso nao, ah ... eu acho que eu nédo sou
ruim! Nao, mas pode ser também as pes-
soas chatas, ruim, pao dura ! Porque as-
sim, Deus ... tem gente que fala que Deus
que faz isto, que é pra deixar as pessoas
de castigo ! (Crianga 5)

ou por conta do destino, encarregado de
preparar as pessoas para alguma adversidade
futura ou ensinar o ser humano por meio do
sofrimento do proximo.

Ah, eu acho que tinha que acontecer isso!
Porque cada pessoa tem que passar por
uma fase né ? (Crianga 8)

Eu estou aprendendo alguma coisa com
isso, ou ensinando bastante gente, en-
tendeu? Ou a gente esta aprendendo al-
guma coisa para levar para a gente, vai
que precisa mais pra frente em alguma
coisa! (Crianga 1)

Sendo essa a visdo expressada pela
crianca doente e projetada para o seu “eu”
dando significados proprios ao acometimento,
aceitando ou ndo estes atributos.

Ah, porque tem gente que fala assim que
é Deus que faz isso, mas nao é né ?
(Crianga 9)

Porque assim, Deus ... tem gente que fala
que Deus que faz isto, que é pra deixar
as pessoas de castigo ! Nao, eu acho que
nao foi isso ... acho que é mentira das
pessoas ! (...) Ah, eu acho que vai depen-
de da pessoa, se a pessoa € ruim ou se
nao é! (Crianga 5)

A crianga doente pode passar a atribuir
causas externas a sua enfermidade, ndo apenas
relacionadas ao meio ambiente e aos habitos ou
costumes proprios do ambiente socio-cultural.
As vezes ela acredita na transmissdo da doenga
do animal para o homem o que nao ¢ cientifi-
camente comprovado.

Nao sei também ... acho que eu peguei do
cachorrinho meu! Eu tinha um cachorri-
nho, sé que assim...filal...ndo sei,
ninguém me falou ... eu acho ! (Crianga 9)

O enfoque psicossocial da crianga com
cancer engloba compreendé-la quanto as
suas crengas ¢ aos sentimentos em relago a
doenga, o que influencia ndo apenas na sua
adaptag@o ao tratamento e aos efeitos que o
mesmo causa, mas também sobre o curso da
propria doenga (V.
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Doencga que limita e deforma

A crianga enfatiza em seu discurso que, a
partir do momento em que se define o
diagnostico de cancer, uma gama de
sentimentos passa a envolvé-la trazendo
conseqiiéncias e repercussao para a vida da
crianga ¢ de sua familia. Relatam uma grande
negatividade no fato de que agora estar
doente e ter de suportar um tratamento dificil,
uma vez que gostariam de ser saudaveis.

N&o trouxe nada de bom ! Nada de bom,
por que acha que eu queria ficar doente?
... eunéo ! (Crianga 9)

Eu queria ser saudavel ! Sei 14, se vocé
estd fazendo quimio é porque esta
doente ! (Crianga 3)

A crianga ressalta que com a doenga ela
passa sentir indisposi¢des organicas, como
os sintomas comuns de menor complexi-
dade — os mal-estar, a perda de peso, as
hemorragias, as dores, enfim,

N&o sei como explicar! ... porque antes eu
ficava com ansia, ficava muito deitado,
era muito magro! (Crianca 9)

...porque sangrava o meu nariz...
(Crianga 4),

ou sintomas e sinais organicos mais
complexos, que levam direta e indiretamente,
a limitagdes fisicas e psicologicas — como
impossibilidade de deambulacao, auséncia de
sensibilidade tatil, a queda de cabelo, a cifose,
entre outros.

Uma época que eu ndo andava ... fiquei
um més e meio sem andar, s6 na cama !..
minha perna dormiu ! ... o médico falou
assim que foi uma estafa na medula, po-
dia relar assim que eu nao sentia ela !
(Crianga 3)

Porque eu tenho cifose nas costas ... e o
meu pescogo tava ficando assim 6, pas-
sa a mao, ... ali ainda da pra ver. (...) E!
...esse calombinho ai é aonde o tumor ja
pegou ... é¢a T1e T2 ! .. O médico falou
que se eu continuar assim vou ter de usar
de novo o colete ! (...) E que as minhas
costas ... por causa da postura ... Eu tira-
va e ficava assim também ... né, ficava
pendurada, o pescogo vinha pra frente
assim, pro lado! (Crianga 3)

De modo geral, essas complicagdes
organicas podem tornar-se irreversiveis, e até
gradativamente mais sérias. Segundo a

crianca, surgem complica¢des de carater
acumulativos que se agravam com o
crescimento e desenvolvimento do orga-
nismo e com a evolucao do cancer, eviden-
ciando em algumas situagdes cegueira,
amputagdes, entre outras até a morte.

Que nem, conforme ele vai crescendo ele
vai afetando a vista né ... (...) eu vou per-
dendo a vista, (pausa) desse olho aqui
eu ja nao enxergo muito bem, desse aqui
eu ja enxergo melhor ! (...) entdo ja me
prejudicou ! (Crianga 2)

E pior porque assim, a pessoa (...) se for
no coragao, a pessoa nao pode mais ... ela
pode morrer, na perna a pessoa nao pode
mais andar, e no olho a pessoa ndo pode
mais enxergar com o olho ! (Crianga 5)

Ao falar sobre as conseqiiéncias de estar
doente, relata que o diagndstico do cancer
faz com que se inicie uma série de cuidados e
procedimentos envolvidos diretamente com
o tratamento.

E ... tirar sangue, tirar liquido da espinha ...
(Crianga 8)

... tem que ficar quase todo dia se furando,
furando aqui, furando aqui ... ah, também
tem que faze quimioterapia (Crianga 9)

... fazia um monte de injegao, isso dai!
(Crianga 7)

As puncdes para coleta de liquor e
sangue, a administracdo de injegdes, as
sessdes de quimioterapia, o uso de equipa-
mentos de protegdo, entre outros, sdo
procedimentos que passam a fazer parte
da rotina da crianca em tratamento
oncologico.

Analisando seu discurso, comprovamos
que a doenca neoplasica pode, também,
acarretar outras conseqiiéncias envolvendo
os aspectos emocionais e afetivos da crianca.

Mas ai né, eu tinha medo porque sangra-
va 0 meu nariz, ai eu entendi umas coisas
diferentes ! Eu pensava umas coisas di-
ferentes ! (Crianca 4)

A crianca vé suas relagdes afetivas alteradas
por conta do seu diagnostico, solidificando a
aproximagao com outras pessoas ou afastando
a crianga do convivio social.

Porque todo mundo assim, que eu tinha
amizade assim, ficava em cima de mim,
sofria também junto né ? (Crianca 1)



Depois que eu comecei ... ah, ninguém
queria brincar comigo! (Crianga 7)

Medo, angustias, entendimentos e
pensamentos diferentes, inquietagdes,
limita¢des, perda de funcdo organica,
aproximacgao solidaria, isolamento social,
convivéncia constante com a perspectiva de
morte, enfim, sdo alteracdes nas relagdes
afetivas, emocionais e sociais que retratam
as repercussdes da doenga na vida da crianga
e sua familia.

Doenca que deixa triste e faz pensar

Para a crianga, 0 acometimento pelo cancer
¢ permeado por sentimentos diversos gerados
frente a toda problematica que envolve o
“estar doente” e o “fazer tratamento”. Em seu
discurso, constata-se a incerteza experimen-
tada frente a tudo o que esta acontecendo, a
incompreensdo da doenga, do tratamento e
das alteragdes que de modo dindmico
ocorrem.

Assim, o diagnostico de cancer infantil,
suscita um entrelagado de questdes e
suposicdes, que englobam desde o “por qué
eu estou doente ?” até o “serd que eu posso
morrer 77

Nao sei, eu fico pensando assim, Nossa,
porque tanta gente né ... a gente pensa
assim que nunca é com a gente né, sem-
pre € com os outros... Ai, coitadinho do
fulano la né ... eu, nossa ! Depois que, na
hora que eu descobri, nossa eu estou
doente agora !! (...) depois aconteceu co-
migo assim eu fiquei com medo porque
Nossa, comigo !?, por que comigo né!?
(...) tanta gente foi acontecer comigo, pen-
sava, e ndo é assim né ? E eu tinha medo
né, mas dai ao mesmo tempo eu fui com-
preendendo assim, fui aprendendo bas-
tante coisa ! (Crianga 1)

Eu falo assim, Ai, por que foi acontecer
isso daqui comigo, po rque ... por que foi
acontecer isso daqui comigo, s6 comigo
acontece essas coisas hein, por que hein ?
(Crianga 5)

Eu pensava assim, Por que eu fui fica
doente? Por que que acontece isso
comigo? ...ndo devia ter acontecido comi-
go, devia te acontecido com as minha
amiga, com a G., ndo podia acontece
comigo ! (...) Eu tinha medo de morrer ! (...)
Ah, pensava ... eu pensava assim, Ah,
nao sei porque eu fui ser doente né !
(Crianga 7)

Entretanto, frente a tantas indagagdes,
algumas criancas consideram ser necessario
adotar um comportamento protetor, que a
coloque a margem de tudo o que diz respeito
a sua doenca e as implicacdes que ela pode
trazer na sua vida !

Por isso eu ndo pergunto pra minha méae
... nada ! Eu n&o gosto de saber ... porque
depois eu fico pensando de noite !... pen-
sando “Sera que eu vou morrer ?” (...) eu
falava: “Mae, eu nao quero que vocé fala
nada dessa doenca pra mim, porque eu
n&o gosto de sabe disso!” (Crianca 9)

Preferem abolir os didlogos que fazem
alusdo a doencga, tentando extrair essa
realidade dos seus pensamentos e assim,
diminuir o sofrimento provocados pela
aquisi¢cdo de conhecimento sobre a doenga,
¢ até mesmo, pela citagdo da palavra “cancer”.

Em seu discurso, a crianga relata que o
fato de estar doente faz emergir diversos
sentimentos, acentuados com as terapéuticas
oncolégicas, com o proprio “sentir-se
doente”, entre outras coisas, com a percepgao
de estar sofrendo, de sentir-se triste, da
necessidade de chorar, da ansiedade frente a
doenca e da possibilidade de morte e de
maneira oposta, da esperanca de um dia
conseguir a cura.

Eu fiquei doente ... soffri muito ! E ... e foi
muito triste! (...) Ah, porque aconteceu
um monte de coisa que deixava eu triste!
... dava muita tristeza ter que passar por
tudo aquilo ... ter que sofrer tanto!
(Crianca 8)

Tem vez que eu fico chorando, quando eu
fico triste ! (Crianga 5)

Eu pensava umas coisas diferentes ! Pen-
sava que ( os olhos encheram-se de la-
grima ) pensava que era uma doenga gra-
ve que eu podia morrer ! Ai eu ficava ner-
vosa ! Eu pensava s6 em chorar!
... chorava muito ! (Crianga 4)

Por fim, a crianga assume que o término
das intervengdes terapéuticas ndo corres-
ponde a cessagdo do sofrimento,

Eu procuro esquecer pra nao ficar lem-
brando ! ... é chato ficar lembrando ... eu
penso que vai comegar tudo de novo ...
eu tenho medo ! (Crianca 9)

Nesta fase, ha a continuidade desse
entrelagado de sentimentos e a permanente
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convivéncia com o sofrimento psicologico,
ambos agugados agora com a incerteza de
recidiva, inseguranca e o medo de que “tudo
comece novamente !I”” O prazer da finalizagao
do tratamento (?¢ dificilmente sentido pelas
familias que ndo conseguem se desvincular
da experiéncia vivenciada com a doenca.

CONSIDERAGOES FINAIS

Analisando os discursos, constatamos
que ao ser confirmado o diagnostico de
cancer infantil, surge na vida da crianga e sua
familia, um entrelagcado de questdes e
suposi¢des, quanto a essa nova experiéncia
que estdo vivenciando. Entretanto, frente a
tantas indagagdes, algumas criangas adotam
um comportamento protetor, por exemplo,
preferindo abolir os didlogos que fazem alusao
a “doencga”. O fato de estarem doentes faz
emergir uma gama complexa de sentimentos,
acentuados com as terapéuticas oncologicas
e com o proprio “sentir-se doente”. A
experiéncia com esta situagdo, permite que
elaborem suas proprias compreensodes a
respeito de seus sentimentos, ao longo da
evolugdo da doenga, de maneira que, mesmo
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