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O IMPACTO DO CANCER INFANTIL E A
IMPORTANCIA DO APOIO SOLIDARIO

THE IMPACT OF THE CHILDHOOD CANCER AND THE IMPORTANCE OF
SOLIDARITY SUPPORT

Vilma Soares de Lima?8

RESUMO

O tratamento de criangas com cancer ndo implica apenas na necessidade de ter
servicos prestados gratuitos e eficientes, mas, sobretudo, de acolhimento dos
sentimentos e das emocgdes. A falta de acolhimento pode tornar a situac&o do paciente
e dos familiares mais angustiantes o que, em alguns casos, pode leva-los a desistirem
do tratamento. Desse modo, o tratamento de doengas como céancer exige
compreender a complexidade do adoecer para que se atenda as demandas simbolicas
gue sdo fundamentais no processo da cura. Isso nos remete a relevancia do apoio
solidario e dos vinculos de afetividade, que se configuram como verdadeiras "caixas
de ressonancias" nas situacdes de crise. Nesse sentido, podemos inferir que o trato de
criancas com cancer envolve mais do que os aparatos técnicos e disponibilidade de
especialistas. Sdo indispensaveis palavras e gestos de carinho, os quais contribuem
significativamente para minimizar os estresses e o impacto causado pela doenca.
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INTRODUCAO

Embora haja um processo de profissionalizacdo em organizacdes
voluntarias, voltadas para o céancer infantil, que exige a ado¢cdo de
procedimentos instrumentais, elas conseguem vislumbrar o paciente como um
"ser total", resgatando as relac6es de proximidade e acolhendo as demandas
simbdlicas dos usuarios. O nosso objetivo € entender como essas redes de
apoio contribuem para o tratamento do cancer infantil. Para tanto, pesquisamos

em duas instituicdes voluntarias: o NACC?® e o GACC*.

A escolha por instituicbes na area de saude justifica-se pelo fato de
serem instituicbes que atendem um publico cujas demandas ultrapassam o
saber técnico. Expliguemo-nos. Sabemos que, quando uma pessoa desenvolve
alguma doenca grave, ela ndo apenas sofre fisicamente, mas h4 uma alteracéo
em termos de rotina e relacionamentos que podem provocar um sofrimento

muito maior do que o desencadeado pela disfuncéo de algum 6rgéo.

O cancer surge num momento em que a crianca e o0 adolescente estao
buscando por independéncia e auto-afirmacao, de modo que, a doenca acaba
interrompendo a fase em que estdo comecando a vivenciar experiéncias novas,
a sonharem em realizar grandes feitos no mundo. Dessa maneira além do
impacto simbdlico que a doenca traz, este paciente se confronta com uma
realidade perturbadora, pois terd que lidar com sua auto-imagem, com o
preconceito, com relacionamentos familiares e de amizade, com um novo
ambiente hospitalar e ver interrompida a realizacdo de seus desejos e

aspiracoes.

2% O Nucleo de Apoio a Crianga com Cancer (NACC) foi fundado em outubro de 1985, na
cidade

de Recife, por um grupo de pessoas sensibilizadas com o problema do cancer infantil. O
Nucleo nasce com o objetivo de prestar suporte aos servicos de oncologia pediatrica da cidade
de Recife a fim de que todas as criancas portadoras de céncer tenham assegurado o seu
tratamento.

%0 O Grupo de Apoio a Crianca com Cancer de Sergipe (GACC) iniciou suas atividades de
forma informal, através de redes familiares, as quais acolhiam os pacientes em suas proprias
residéncias. No dia 21 de outubro de 1999, o grupo foi legalizado, tendo como objetivo oferecer
melhores condi¢6es de tratamento a criancas e adolescentes com céancer.
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O quadro agrava-se quando se trata de uma crianca, cujo estado de
prostracdo se opde a vivacidade. Atrelado a isso, a crianga ingressa num
espaco em que ha um distanciamento dos seus referenciais, em que o rigor
técnico — cientifico predomina e tem como objetivo a recuperagdo da saude,
desconsiderando o ‘ser’ que esta ali doente. Esta situagdo estressante ndo so6
afeta as criancas, mas os familiares, de maneira que alguns pais, sentindo-se
impotentes, ndo descartam a possibilidade de desistirem do tratamento.
Portanto, trata-se de um publico que exige o atendimento de demandas
simbdlicas e materiais para que se sinta seguro e motivado para continuar o

tratamento.

Nessas situa¢fes, algumas pessoas proximas, que poderiam estar do
lado das familias, afastam-se agravando ainda mais o sofrimento. Assim posto,
o luto ndo comecga com a morte da crianga, visto que pode estar determinado a
partir da qualidade dos vinculos estabelecidos previamente a morte. Ou seja,
na medida em que as pessoas se afastam dessas criancas em virtude da
doenca, provoca nas mesmas e nos familiares uma impressao de que elas ja
ndo tém mais importancia. Dai, o0 medo de enfrentar a doencga, tende a ser
“exacerbado na soliddo, na auséncia de alguém que intermedie com eles seus
temores, que seja o interlocutor nesse processo do sentir falir seu controle
interior e exterior" (SANTOS, 2002, p.51).

Portanto, perceber que existem pessoas que realmente se importam
com os seus problemas e dispostas a ajuda-los a enfrentar o tratamento traz
um certo conforto para os pacientes e seus familiares. Sobretudo, se
considerarmos que, nas instituicbes pesquisadas, verificamos um perfil de
acolhidos que sofrem com uma doenca grave e vivem em condicbes de
miserabilidade, residem em regides distantes do local onde realizam o
tratamento, com um nivel de instrucdo baixo que chegam, muitas vezes, as
instituicbes imbuidos com o imaginario de que o cancer € sinbnimo de morte.
Ao lidarem com o cancer infantil, os membros destas instituicdes sabem que
suas ac¢des devem ser direcionadas ndo apenas para as criancas, mas também
para a familia, haja vista que um ambiente familiar estruturado é fundamental

para o éxito do tratamento.
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A (DES) ESTRUTURACAO FAMILIAE E O IMPACTO DO DIAGNOSTICO: A
NECESSIDADE DO APOIO SOLIDARIO E AFETIVO

Numa instituicdo que atende criancas com cancer € preciso aprender a
interpretar um grito mudo e dores sem lagrimas. Isso porque, o sofrimento
comeca antes mesmo das familias conhecerem o diagndstico, pois muitas
delas tiveram que percorrer por diversos médicos para confirmarem suas
suspeitas de que seus filhos estavam com alguma doenca grave. Na maioria
dos relatos dos pais entrevistados, destaca-se o erro médico e o descaso dos
primeiros diagnosticos, 0s quais sempre apontavam para doencas passageiras.

Relatos sobre a dificuldade de diagnésticos precoces e falta de
informacdes sdo comuns. Sabemos que o cancer ao ser detectado na sua fase
inicial, tem grande possibilidade de cura. Desse modo, quando o diagndstico &
feito tardiamente, a crianca pode néo reagir bem ao tratamento e chegar ao
Obito. Isso acontece, dentre alguns fatores, seja porque a propria doenca se
desenvolve no organismo muitas vezes sem manifestar seus sintomas em
virtude de as células neoplasicas ndo serem detectadas pelo sistema
imunolégico como estranhas®!; como também em virtude da falta de cuidado de
alguns profissionais de saude em néo se aterem ou dedicarem tempo suficiente
para as queixas de alguns sintomas, como observamos na maioria das

entrevistas com os genitores.

81 Segundo Dousset (1999), o cancer é uma doencga causada pela proliferagdo de células que,
ao invés de morrer naturalmente, desenvolvem-se sem cessar. Embora o cancer seja uma
doenga que vem apresentando um salto nos indices de cura, a enfermidade ainda conserva a
imagem de uma doenca fatal.

%2 Mota Santos (2002) enfatiza que este percurso nos servicos de saude, muitas vezes, é
agravado devido as condicdes precéarias do funcionamento do SUS (Sistema Unico de Saude).
Desse modo, as familias chegam traumatizadas pela doenca, pelas caminhadas realizadas e
pela indiferenca quanto ao seu sofrimento. Logo, € comum encontrarmos sentimentos de raiva
e revolta nos discursos dos entrevistados, principalmente, por saberem que, no caso do
cancer, o diagnéstico precoce é fundamental para um melhor acompanhamento da evolugéo
da doenca e melhor resposta ao tratamento.
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Mesmo diante dos sintomas que se tornam recorrentes € bastante
dificil para as familias suspeitarem que possa ser cancer infantil. Assim, se as
familias temem, ao observarem alguns sintomas em seus filhos, esse quadro
torna-se ainda mais agudo, quando € confirmado o diagnostico de céancer
(STEFFEN e CASTOLDI, 2006). Poderiamos imaginar esse quadro
metaforicamente como um dia chuvoso, de céu muito escuro impedindo
qualquer previsao acalentadora e raios caindo na forma de diagndéstico na vida
das mesmas, fazendo-as se depararem com uma doenca que culturalmente se

apresenta como sentenca de morte e portadora de mau pressagio.

E evidente que nenhum pai ou mée deseja que seu filho seja portador
de uma doenca grave, sobretudo, cancer. Desse modo, quando é confirmada a
doenca em seu filho, eles sofrem um impacto enorme. Normalmente, alguns
pais acabam sentindo-se culpados pelo surgimento da doenca e pela
hospitalizacdo da crianca. De modo que é comum 0s sentimentos neste

momento oscilarem entre revolta, ndo aceitacdo, medo, punicao, tristeza.

O choque dos portadores aumenta ainda mais ao saberem que o
cancer infantii € uma doenca cronica que demanda um tratamento longo,
invasivo e doloroso. Mesmo que 0s avancos terapéuticos possibilitem
melhorias, o tratamento e o acompanhamento pds-tratamento ainda continua
desgastante e cansativo (MELO, 2003). A hospitalizagdo, grande parte do
tratamento oncoldgico, normalmente é enfatizada como um dos principais
fatores que provocam mudancas na vida da familia e da crianca. A rotina
mantida durante anos, normalmente, € modificada para que a familia dé conta
da assisténcia terapéutica do filho doente. Isso porque muitas maes tiveram
que abandonar empregos para ficarem ao lado dos seus filhos nos periodos de
internacdes, fato que fez com que os pais das criancas tivessem que reduzir
gastos e passassem a frequentar hospitais, segundo os relatos dos pais

entrevistados.

Acrescenta-se ainda o fato de que nas internagdes, a crianga sofre
agressoes fisicas e psicologicas em virtude da utilizacdo de procedimentos

invasivos e dolorosos como as sessdes de quimioterapia, radioterapia e seus
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efeitos colaterais. Diante deste cenario desconhecido e hostil, € comum
notarmos as criangas manifestarem suas caréncias afetivas, 0 que exige que
seus genitores mantenham equilibrio e confianca para que possam atender tal

demanda.

Neste contexto, observamos a dificuldade entre os familiares para
oferecer o suporte necessario que a crianga precisa, uma vez que estes
também sofrem e se fragilizam. Importante salientar que, nem sempre
encontramos uma situacao ideal familiar. Muitas méaes enfrentam conflitos
domésticos e estes tendem a se agravar com o avancar da doenca. Fatos
como esses podem fazer com que o acompanhante responséavel sinta-se ainda
mais sozinho nessa luta contra o cancer, e mais culpado pela doenca, visto que
nao percebe a compreensdo por parte de familiares proximos e tende, muitas
vezes, a se isolar do convivio social (STEFFEN e CASTOLDI, 2006).

Como se V€, junto com a doenca, surge um turbilhdo de sentimentos
que invade o nucleo familiar, modificando sua estrutura e alterando seu
funcionamento. Como nem sempre um dos genitores recebe o0 apoio
necessario para lidar com tais sentimentos, a necessidade € ainda maior de
contar com as redes de apoio como as instituicdes pesquisadas. A nosso ver,
esse apoio dado ao paciente e seus familiares pode contribuir para o
restabelecimento do bem-estar emocional destes ante as experiéncias de
exacerbacdo dos sintomas da doenca e dos seus desajustes, e ainda, acaba
promovendo o proprio equilibrio familiar. Em outras palavras, na medida em
que as redes de apoio reconhecem que a crianca e seus familiares demandam
nao apenas doacOes materiais e profissionais especializados em oncologia,
mas também de serem acolhidos dentro de um espaco que ultrapasse a
doenca em si e a sua cura, contribuem para que estes se sintam pertencentes

a uma comunidade disposta a partilhar o seu sofrimento em todos os ambitos.

AS CASAS DE APOIO: ESPACOS DE FALA E ESCUTA
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As Casas de Apoio pesquisadas surgiram para dar um suporte ao
tratamento do cancer infantil, principalmente para contribuir para que este fosse
mais humanizado. Cada casa de apoio funciona segundo seus critérios e
valores, tendo, em comum, as necessidades de cuidados em salde. E evidente
que, mesmo estas criangas tendo um tratamento especifico e um acolhimento
nas instituicdes, ocorre uma mudancga significativa na rotina de suas vidas. O
ambiente familiar € mudado pelo ambiente institucional da casa de apoio. Tanto
no NACC como no GACC, a condicdo médica, ou seja, ter uma doenca cronica
implica que criancas e adolescentes tenham, como parte das rotinas, as visitas
ao hospital, os médicos e os medicamentos. Assim, a relacdo com o0s
voluntarios e funcionarios da casa e com as esferas de saude tornam-se um

referencial importante para elas.

Sabemos que, o tratamento precoce da doenca, ndo apenas diminui
significativamente o nimero de mortes, como também mantém controlado o
cancer e levando-as a cura da doenca. Sob a perspectiva de as criancas
entenderem que o tratamento possibilitou a cura de outros pacientes, levam-
nas a acreditar que terdo vidas “normais”, chegarao a adolescéncia e serao
felizes e saudaveis no futuro. Durante a pesquisa de campo, nao era frequente
observarmos as criancas e os adolescentes pensarem em doencga, limitacao ou
morte como condicionantes de suas vidas; pelo contrario, era muito comum
falarem de sonhos, projetos e do cotidiano de suas vidas fora da instituicao.
Todavia, as falas destas criancas quase sempre apontavam que, por elas
estarem vivendo com cancer adquiriram um sentido de valor, de coragem, de

maturidade e responsabilidade incomuns nas suas idades®3.

A experiéncia com a doenca provoca um amadurecimento precoce na
crianca que, ao entender o que € o cancer, luta para preservar sua vida,
manifestando forca e coragem sem limites. Essa capacidade de superagédo nao

se torna uma propriedade exclusiva dessas criancas, pois elas costumam

33 Cumpre salientar que ndo fizemos entrevistas estruturadas com as criangas, as conversas
ocorreram informalmente nos momentos de lazer, nas sessfes de terapia ocupacional e na
sala de aula. Sendo que realizamos entrevistas somente com os adolescentes e 0s
acompanhantes.
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passa-la para aqueles que se aproximam, visto que muitos voluntarios e
profissionais enfatizaram que a maior retribuicdo por estarem se doando a

estas criancas sdo suas manifestacdes de coragem e vontade de viver.

A partir dos nossos primeiros dados das conversacfes e brincadeiras
gue compartilhamos com os pacientes, buscamos entender como as relagdes
influenciavam indiretamente o tratamento e a prépria crianca na casa de apoio.
Considerando a longevidade do tratamento e o fato do seu éxito depender de
varios fatores, identificamos o fato de os pacientes serem acolhidos nessas
instituicdes e receberem o apoio tanto material como emocional, necessarios
para superarem melhor as situagdes conflitantes nos seus mundos e tentarem
reorganizarem-se enfrentando a experiéncia de viver e conviver com a doenca.
Ou seja, 0s pacientes, mesmo mostrando-se esperancosos diante da eficacia
da ciéncia médica para que eles obtenham a cura, sentem medo, angustia e,
muitas vezes, tem acesso a informacdes inadequadas sobre o seu estado de
saude, de modo que sentem a necessidade de se expressarem. Assim posto,
ao encontrarem espacos e pessoas dispostas a escuta-los e orienta-los,

sentem-se mais a vontade para falarem sobre seus medos.

A escuta, embora, aparentemente ndo custe nada, ndo deixa de ser
menos preciosa. Desta forma, quando a demanda de espacos de fala é
atendida, possibilitando que tanto o acompanhante como o paciente expressem
suas duvidas, crises e medos, eles passam a se sentir aliviados e seguros
diante dessa situacéo. Tal apoio social acaba exercendo efeitos diretos sobre o
tratamento, no sentido de proporcionar um aumento na capacidade de os
pacientes e seus familiares contornarem situagdes estressantes, segundo seus
relatos. Mesmo porgque, muitas vezes, o hospital ndo atende as demandas de
fala e escuta, em virtude de os profissionais de saude nado terem tempo
suficiente para atenderem a todos e serem preparados para diagnosticarem os

sintomas do corpo doente, buscando sua cura (RASIA, 2003).

Conforme vimos, os pais se depararam com a falta de atencdo de
alguns médicos ainda quando suspeitavam que seus filhos sofriam de alguma

doenca grave, sendo informados de que ndo se tratava de algo sério,
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postergando, assim, o diagnéstico e diminuindo as chances de cura. Sobre
isso, Martins (2003) acena que os descuidos de profissionais nha area médica
levam os pacientes a pensar que suas vidas valem muito pouco dentro de uma
medicina que se preocupa mais com o0s ganhos econfmicos e com a

extirpacdo da doencga, do que com o préprio ser humano.

Sem descurar os efeitos benéficos a salde que as técnicas
terapéuticas produzem constatamos que, as casas de apoio enquanto locus de
apoio aos pacientes, ajudam no tratamento sem prescrever medicacdes, ao
proporcionarem espacos de fala e escuta, o fortalecimento das relacdes e o

senso de pertencimento que possibilitam aos pacientes viverem melhor.

Cumpre enfatizar, ainda, que € comum amigos e alguns familiares, ao
saberem do diagndstico, afastarem-se literalmente dos pacientes e seus
familiares, fazendo com que eles se sintam isolados, de modo que a
experiéncia de “continuarem vivos para alguém” atribui sentido aos cuidados de
saude, e, em JUltima instancia, a seguir vivendo. Como sublinha Goffman
(1988), a angustia de uma situacdo estigmatizante pode levar o estigmatizado
a ter atitudes extremas como o auto-isolamento e a autodepreciacéo, tornando-
se uma pessoa deprimida, hostil e insegura. Nesse sentido, Goffman (op.cit.)
chama a atenc&o sobre o fato de que o estigmatizado tende a se refugiar em
grupos de pessoas que compartilham o sentimento de que ele é humano e
normal apesar das aparéncias. Para o autor, essas pessoas benévolas podem
instruir o estigmatizado quanto aos artificios do contato com as pessoas
"normais" e fornecer-lhe uma rede de apoio na qual ele possa se sentir em
casa, seguro e aceito como realmente é. Deste modo, durante o tratamento,
esses pacientes e acompanhantes podem entrar em contato com pessoas
realmente dispostas a aceitd-los como iguais e estabelecendo, com estes,

relacdes de afeto.

Assim, estas instituices sdo relevantes ndo apenas para a defesa dos
interesses ou dos direitos dos pacientes com cancer, mas, sobretudo, por
possibilitar que questdes relativas & doenca, aos estigmas e preconceitos

relacionados a ela, sejam discutidos e trabalhados no grupo. O préprio fato de
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as criancas conviverem com outras que enfrentam a mesma situacao
possibilita o compartiihamento de seus temores, dividas e a se ajudarem

mutuamente.

As instituicbes pesquisadas, cada uma com suas singularidades, tem,
em comum o fato de criarem vinculos que impedem os pacientes de se
isolarem por carregarem o estigma de que sdo portadores de mau pressagio. A
partir desses vinculos, eles se fortalecem e buscam formas de lidar com sua

condicéao.

Nessa vereda, a importancia dessas redes de apoio se reflete mais na
dimenséao simbolica do que material. Ou seja, mesmo que o Estado assegure
todos os direitos dos pacientes, ele ndo € obrigado a estabelecer, com esses
pacientes, relacdes de afeto e proximidade, pelo contrario. Dai percebermos
gue, a demanda material pode ser suprida por outras esferas como o Estado e
o0 mercado, mas que os bens simbolicos sédo obtidos a partir de uma circulacdo
de dadivas que ocorre nessas redes de apoio. Depreendemos, portanto, que
tais grupos ndo oferecem nenhum remédio que cure o cancer, mas que, de
certa forma, podem atuar em conjunto com o tratamento médico tradicional,

através de um acompanhamento, sem substitui-lo.

Como se notamos atuar junto a criangca com cancer exige, tanto dos
profissionais como dos voluntarios, um conhecimento técnico especifico, mas
exige também muito mais. Faz-se necessario compartilhar emocdes,
sentimentos, orientacédo e informacfes. Aqui, observamos que, o dom emerge
como um elemento importante do cuidado que podera auxiliar na recuperacéo
da crianca doente. Isso porque a doagdo de um simples gesto, um toque, O
estar atento, um olhar, um conselho, sorriso carinhoso sao considerados
modos de expressar interesse pelo outro. Na verdade ao contrario, dos
medicamentos prescritos por um médico que trabalha indiferente a atitude do
paciente, a humanizacdo e a ajuda que as redes de apoio oferecem sO
funcionam com o envolvimento, pois expressam aos pacientes que eles néo

sao objetos.
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Percebemos que tais redes ao visualizar o paciente como um ‘ser total’,
passa a reconhecé-lo como pessoa e nédo apenas como um portador de uma
doenca que precisa ser extirpada, sendo que, a partir desse reconhecimento,
0S agentes entram no circuito de dadivas com os pacientes compartilhando as
experiéncias vividas, emocdes e 0s gestos de afetividade. Ante a fragilidade
que decorre de cada situagao estressante e da disposicao do profissional e do
voluntariado para atender as necessidades de apoio e compreensao, firma-se
uma relacdo de compromisso entremeada pela solidariedade, afetividade,

apegos mutuos e vinculos.

QUANDO A INFANCIA E INTERROMPIDA PELA MORTE

A partir dos dados coletados, verificamos a necessidade de um
acolhimento que minimize a falta de apoio familiar e que contribua para que os
obstaculos impostos pela doenca sejam superados. Nesse sentido, notamos
gue um dos elementos fundamentais, nesse processo, sao os vinculos criados
entre os agentes das instituicbes pesquisadas. Como o tratamento € longo, as
maes acabam formando uma rede de apoio entre si dentro da instituicdo. Nesta
relacdo, ha uma troca de angustias, medos, informacdes e palavras de conforto
sobre a doenca e o tratamento. Tal circulacdo de bens simbdlicos permite que
vinculos afetivos se formem, consistindo em amizade, que duram durante o

tratamento e podem até ultrapassar os muros da instituicao.

Em geral, as maes se preocupam umas com as outras, buscando
saber ndo apenas como estdo enfrentando o tratamento e partilhando a dor,
mas também desejando a cura das outras criancas. Possivelmente, por
estarem vivenciando o mesmo sofrimento, as mées sentem a necessidade de
desejar para a outra aquilo que desejam para si. Assim, elas desejam que
todas as criancas se recuperem e superem suas dificuldades, talvez, pelo
desejo de que a coisa dada retorne trazendo o "espirito da coisa", o que fora

desejado (MAUSS, 1970). A légica da dadiva sinaliza para algo que retorna ao
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doador, com isso, o individuo cré que o bem feito a outrem pode retornar em

seu préprio beneficio, gerando, assim, um ciclo de reciprocidade.

Um dos momentos mais dolorosos do tratamento é a vivéncia da morte
de uma crianca. Pensar sobre morte ndo é uma questao facil em nossa cultura,
sobretudo, quando se trata da morte na infancia, trazendo a ideia de que uma
vida foi interrompida. Desta forma, a morte da crianca é vista como algo
inconcebivel, pois, no imaginario simbolico, crianca € sinénimo de alegria,
crescimento, aprendizado e ndo de morte. Quando falamos de cancer, mesmo
com os avangos da medicina e a possibilidade de cura, € inevitavel néo
pensarmos em morte, ainda mais sabendo que o fim € lento e gradativo e que
poderd chegar a um momento em que o tratamento ja ndo visa mais a cura,

mas diminuir a dor causada pela doenca.

Diante da morte do filho, normalmente, os pais sdo tomados por
sentimentos avassaladores, por um sofrimento profundo que os levam ao
desespero. A perda do filho representa uma falha quanto a funcéo de protecéo,
normalmente, exercida pelos pais, 0s quais sdo tomados por um vazio e uma
dor indescritiveis. Neste momento, partilhar a dor e receber o apoio tornam-se
fundamentais para que eles percebam que ndo estdo sozinhos neste

sofrimento e consigam enfrentar um dos periodos mais triste de suas vidas.

Nessa ocasido de perda, € muito comum as maes sofrerem junto com
a mae que perdeu a crianga, muitas vezes, colocando-se no lugar dela e
tentando imaginar o que sente. Sendo que a morte de uma crianca para outras
maes que estdo em tratamento, a0 mesmo tempo em que gera um sentimento

de impoténcia, provoca também sentimentos de solidariedade.

A dor ndo aproxima apenas as maes, mas envolve todos aqueles que
acompanharam a crianca durante o tratamento. O fato de uma crianca
caminhar inexoravelmente para a morte, demonstra que qualquer medida
terapéutica torna-se desnecessaria (VALLE, 1997). Neste momento de
terminalidade da vida, € comum o aumento da tensdo tanto no cotidiano dos
hospitais como das instituicbes. Todos sdo tomados pela tristeza e o0s

profissionais e voluntarios se mobilizam para que a crianca e a familia sejam
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assistidas até o ultimo momento. De maneira que o0s vinculos ndo sao
rompidos, sendo costurados por uma partilha de dor e afeto ao mesmo tempo
em que todos os envolvidos buscam forca um no outro para enfrentarem a

perda.

O interessante € que, a0 mesmo tempo em que se partilha a dor, existe
também uma circulacdo de gestos e palavras que simbolizam a esperanca e a
vida, ou seja, a tristeza intensa da morte de uma crianca coexiste com
sentimentos de esperanca de que outras crian¢as nao irdo sucumbir a doenca
e obterdo a cura. Dai, a esperanca ajuda-os a manterem o0 animo e a

suportarem os dissabores da doenga.

Como se nota, nessa relacdo oferece-se vida a morte, pois o doador
doa-se mesmo que o paciente ja ndo tenha condicdes de retribuir. Trata-se de
uma doacdo marcada por sacrificios e vivéncias extremas, em que o doador
sacrifica a si mesmo ao vivenciar momentos dolorosos de outrem. Diga-se de
passagem, que os cuidadores dessas criangas geralmente se deparam com
situacOes de sofrimento que os levam a passarem de um plano para outro, ou
seja, se eles entram nessas redes em busca de cumprirem um dever ou serem
recompensados por um ser superior em virtude da sua ‘boa agao’, ao
vivenciarem a dor do outro e o sofrimento da perda de uma crianga, passam
por uma transformacdo de tal forma que n&o reconhecem mais suas
aspiracoes iniciais e quica figuem pouco preocupados com as recompensas
gue acreditavam que iria alcancar. Nesse sentido, 0 dom do sacrificio abre o
campo da experiéncia a multiplicidade de outros mébeis e significados da acéo
humana, sendo incorreto lancar o descrédito sobre essas acfes pelo simples
fato de que suas motivacdes se inscrevem no plano do interesse ou da religido.
Como bem enfatiza Godbout (1999, p. 248), dar a vida é transcender a

experiéncia mercantil definida como ganho de uma coisa e pela perda de outra.

Diante do exposto, notamos que cuidar da crianga com cancer exige,
tanto do voluntario como do profissional, intensos desafios, sobretudo, pelos
extremos determinados pela dor, impoténcia e morte de um lado, e de outro,

pela alegria, esperanca e vida. Nao se tratam de situagbes estanques,
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particularmente no campo das emocdes, de maneira que muitos, para se
preservarem, acabam se refugiando na racionalidade instrumental e na
impessoalidade. Nesse sentido, normalmente, 0os pacientes tendem a perder
suas identidades e se transformam em tipos de cancer, sintomas e
procedimentos. Esta postura acaba criando novos potencializadores de
sofrimentos para as criancas e seus familiares que necessitam sentirem-se
acolhidos e serem reconhecidos como pessoa humana. No entanto, nem todos
se pautam pela racionalidade instrumental, e constroem vinculos de afeto e
respeito a pessoa, que sdo fundamentais nos momentos téo cinzentos da vida,
firmados por doacdes de palavras, gestos, amparo, seguranca e afeto que

atenuam os momentos dificeis que a doenca provoca.

Percebemos que reduzir o tratamento a uma pratica instrumental pode
ser danoso para uma crianga que carece nao apenas de tratamentos
terapéuticos, mas de sentir-se participante de um grupo que a proteja e a
reconheca enquanto pessoa, mesmo quando ja ndo ha mais esperanca para a
cura. Para os pacientes, nem sempre o que € relevante é saber se eles tém um
nédulo maligno ou benigno, se eles podem ou ndo alcangar a cura, se dispéem
de uma casa de apoio estruturada e com alto grau de profissionalismo, mas vé-
los como pessoa humana, perceber que ainda estédo vivos e criar vinculos para
gue eles tenham a sensacdo que ainda sao importantes para alguém, enfim,
reconhecer que, independente das aparéncias que possuem ou do estado de
salde em que se encontram, sao capazes de proporcionar experiéncias de
vida Unicas e transformar aqueles que se aproximam. A nosso ver, essa
relacdo de dadivas com o paciente e seus familiares proporciona de fato um
tratamento humanizado, contribuindo para que a instituicdo, mesmo adotando
medidas utilitaristas, ndo se reduza a racionalidade instrumental e consiga
manter sua missao. Portanto, os vinculos estabelecidos com as criancas séo
relevantes para promover a vivéncia de uma relacdo humanitaria,

principalmente, no momento final de suas vidas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Diante do exposto, observamos que no trato de criancas com cancer
que vivem realidades dificeis, a cura ndo se esgota em procedimentos
burocraticos e instrumentais, mas depende também de algo que ndo é
mensurado pela utilidade nem pelo preco: os vinculos. Tais vinculos criados
pela dor e o sofrimento causados pelo céncer, podem ser vistos como
verdadeiras fontes de animo para pacientes e cuidadores continuarem no
tratamento da doenca e em busca da cura. Evidentemente, ndo queremos
afirmar que as técnicas terapéuticas sejam desnecessarias, mas, a n0osso Ver,
as instituicbes voluntarias podem ser vistas como uma forma de conhecimento
alternativo e de atuagdo complementar da biomedicina no trato do céncer
infantil, j& que possibilitam o acolhimento, e ddo um certo significado e atengéo
ao que a pessoa esta sentindo. Tais instituicbes poderiam atuar paralelamente

a intervencéo biomédica, sem necessariamente dissociar uma da outra.

Ao que tudo indica, interpretar a singularidade do adoecer humano
significa necessariamente transcender o suposto setor considerado prioritario
da epistemologia biomédica estruturado sob a racionalidade instrumental e
trabalharmos com a multiplicidade do real e a multicausalidade do adoecer
para compreender as simbolizacbes e as acdes de cura no mesmo ato
(LAPLANTINE, 1991). Se por um lado, temos uma tecnologia médica que pode
estender a qualidade e a duracdo da vida de criangas com cancer, por outro
lado, ndo consegue atender demandas simbolicas destes e de seus familiares
gue também sdo essenciais no processo de cura. Assim, quando a saude deixa
de ser manipulada pelo viés do mercado, possibilita que os pacientes se ‘re-
humanizem’ tornando-se pessoas que tem historias, nomes e que podem
participar de modo ativo do tratamento da doenca e, sobretudo, sdo capazes
de retribuirem a seus doadores com bens inalienaveis que acabam
transformando seus valores, emancipando-os e dando sentido as suas

existéncias.
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Desse modo, ao vislumbrar o paciente como um ser total, resgatando
as relagbes de proximidade, e acolhendo as demandas simbolicas dos
usuarios, as redes de apoio relevam a complexidade do adoecer e a
necessidade de o conhecimento cientifico racional estar atrelado a lacos de
solidariedade e afetividade. Isso significa que se exige doar-se ao outro néo
apenas em funcdo dos resultados da agédo, mas pelo compromisso e pela
obrigacdo que assumiu com este, ainda que o0 paciente caminhe

inexoravelmente para a morte.

Concluimos, enfim, que a circulacdo de dadivas contribui para a
construcdo de um espaco humanitario no qual todos os recursos sdo usados
na promog¢do de um tratamento que abrange, simultaneamente, técnicas

racionais e calculadas; relacdes de proximidade e sentimentos.
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