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RESUMO

O presente trabalho surgiu a partir do acompanhamento psicologico de criancas e adolescentes
com cancer e seus familiares. A doenca e o tratamento oncoldgicos sdo muito agressivos e
causam importantes alteracdes corporais, que afetam ndo apenas a imagem, mas também a
funcionalidade do corpo. Isso é agravado no caso de sujeitos infantojuvenis, que ainda estao
em processo de constituicdo de si e de sua imagem corporal. A experiéncia clinica como
psicologa residente no servico de oncologia pediatrica do Instituto Nacional de Cancer permitiu
a constatacdo de uma relacdo que afeta tanto os pacientes quanto seus pais ou responsaveis: a
relacdo cancer-corpo-angustia. Diante disso, a presente pesquisa buscou analisar a relagcdo do
sujeito infantojuvenil com seu corpo alterado em funcdo dos efeitos e intervencdes do
tratamento oncoldgico, assim como a relacdo dos pais com as transformac@es nos filhos. Para
isso foi realizado um estudo tedrico clinico através da articulacdo da teoria psicanalitica
(Sigmund Freud e seus comentadores) com fragmentos clinicos oriundos do acompanhamento
psicolégico das criancas/adolescentes e seus pais. Foi possivel constatar que, diante das
intervencOes e alteracOes em seus corpos, as criangas e adolescentes conseguem criar novas
formas de estar no mundo. Porém, quando chegam a um limite, surge a angustia e os sujeitos
se calam. Diante do sofrimento nos filhos, os pais também apontam seu limite. Através do laco
transferencial estabelecido pelos pacientes e seus pais com a psicologa de referéncia é possivel
desenvolver um trabalho que vise a resgatar o desejo diante da angustia e possa criar condicdes
para o advento de algumas invencdes, apesar de toda a devastacdo trazida pelo adoecimento e
tratamento oncolodgicos.

Palavras chave: crianca, adolescente, corpo, cancer, angustia.

ABSTRACT

The present work emerged from the psychological support of children and teenagers with
cancer and their families. The cancer desease and treatment are very aggressive and cause
significant body changes, that affect not only the image, but also the body functionality. This is
increased on children and youth subject’s episodes, that still are in a constitution process of
themselves and their body image. The clinical experience as resident psychologist on the
pediatric cancer service at Cancer National Institute allowed to certify a relation that affects the
patient as well as their parents/guardians: a cancer-body-angst relationship. In light of this, the
present research aimed to analyze the children and youth subject’s relation with their changed
body due to cancer treatment’s intervations and efects, as well as the parents relation with their
son’s transforming process. In front of this, a theoritical study was made throught
psychoanalytic theory (Sigmund Freud and his commentators) and clinical fragments deriving
of the psychological support of children/teenagers and their parents articulation. It was possible
to verify that, in front of their body’s changes and intervantions, children and teenagers can
create new ways to be in the world. On the edge, though, an angst arise and the subjects silent
themselves. Through the transferential tie set by patients and parents with their referential
psychologist is possible to develop a work to rescue the disere in front of the angst and to create
condition for some invention’s advent, despite the cancer’s sickness and treatment devastation.

Key words: children, teenager, body, cancer, angst.
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1. INTRODUCAO

O presente estudo é fruto de uma pesquisa realizada no Servigo de Oncologia Pediatrica
do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), no periodo de julho de
2016 a janeiro de 2017. Participaram do estudo criancas e adolescentes e seus pais/responsaveis,
que estavam sendo acompanhados, tanto na internacdo quanto no ambulatério, pela psicologa
responsavel pela pesquisa.

Este trabalho foi instigado pela constatagdo clinica de uma relagdo que, com diferentes
intensidades, atravessa as criancas e adolescentes frente ao adoecimento: a relagdo cancer -
corpo - angustia. Mais especificamente: a relacdo entre o diagnostico de cancer, as intervencdes
e alteracOes no corpo e a angustia diante do tratamento. Portanto, o objetivo do presente estudo
foi analisar a relagdo da crianga/adolescente com seu corpo alterado em funcéo dos efeitos e
intervencdes do tratamento oncoldgico, assim como a relagdo dos pais com estas alteracdes
corporais nos filhos.

A pesquisa teve como metodologia um estudo teorico-clinico. Como destaca Freud
(1912, p.152), “uma das reivindicagdes da psicanalise em seu favor ¢ indubitavelmente, o fato
de que, em sua execugéo, pesquisa e tratamento coincidem”. Desta forma, foi realizada uma
articulacdo da teoria psicanalitica que versa sobre a constituicdo do sujeito e consequentemente
sobre a constituicdo de seu corpo - com especial destaque para as contribuicdes de Sigmund
Freud - com os fragmentos clinicos que ressaltam a singularidade deste processo em cada
crianga e/ou adolescente, atravessados pelo tratamento oncoldgico, assim como a experiéncia
de cada pai, mde e/ou responsavel que os acompanham.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA
no dia 12 de junho de 2016 sob o parecer de nimero 1.585.926. A pesquisa foi realizada
mediante apresentacdo de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os
responsaveis do paciente, um Termo de Assentimento para Criancas de 6 a 12 anos e um Termo
de Assentimento para Adolescentes de 13 a 17 anos (0s documentos encontram-se em anexo ao
final deste trabalho).

Para a construcdo do presente trabalho, os nomes dos pacientes foram alterados para
preservar o sigilo dos casos. Foram incluidos na pesquisa criangas e adolescentes com idades
entre 3 e 14 anos. Esta escolha foi feita uma vez que esses sujeitos e/ou seus responsaveis
trouxeram para os atendimentos psicoldgicos fragmentos de fala ou de brincadeiras ilustrativos

da questdo abordada pelo estudo.



O primeiro capitulo do trabalho faz uma breve reflexdo sobre a producéo de saberes
acerca da infancia, do corpo e do cancer, e introduz o cancer infantojuvenil: tratamento, efeitos
colaterais e as consequentes alteracbes na imagem corporal das criancas e adolescentes.
Também introduz uma reflex&o sobre satde normativa.

No segundo capitulo traz-se uma discussao tedrica embasada pela Psicanalise Freudiana
e 0 recurso as primeiras formulagdes do ensino de Jacques Lacan, sobre a constitui¢do do sujeito
e de seu corpo, descrito como "Eu Corporal™ e eu imaginario respectivamente. Em seguida, a
partir da discusséo tedrica, o capitulo traz o sujeito infantojuvenil diante das alteracGes em seu
corpo devido ao adoecimento e tratamento oncolGgicos e as repercussdes nos pais, destas
transformac6es na imagem do filho. Por Gltimo, diante de todo o contexto desenvolvido, é
pensada a atuacdo do psicélogo, orientado pela Psicanalise, com as criancas e adolescentes e
seu entorno familiar.

O ultimo capitulo discute o conceito de "transferéncia” e a traz como o que possibilita
uma parceria entre o sujeito infantojuvenil e seus pais com a psicologa de referéncia. A partir
desta parceria, foi possivel construir os quatro casos apresentados neste capitulo. Esses foram
desenvolvidos a partir de fragmentos clinicos que se relacionavam com a questao abordada pelo
trabalho. Para finalizar, foi feita uma discusséao através da divisdo de fragmentos dos casos entre
sete temas que foram construidos a partir da elaboracéo tedrica e clinica desenvolvida ao longo
do estudo.

10



2. O CANCER INFANTOJUVENIL

Para iniciar uma discussdo sobre criancas e adolescentes e seus corpos acometidos por
cancer, € importante destacar que muitos saberes sobre a infancia, sobre o corpo e sobre o cancer
ja foram produzidos, variando entre sociedades e culturas ao longo dos séculos e do momento
historico vivido. O sentimento de infancia, que distingue as criangas dos adultos e as coloca
como sujeitos frageis, que necessitam de cuidados, cabendo aos pais educa-las e zelarem por
seu desenvolvimento, nem sempre existiu. Assim como a distin¢éo entre infancia e adolescéncia
através da puberdade.

Phillipe Ariés (1981), em seu estudo sobre "A Historia Social da Crianca e da Familia",
desenvolve como, desde a Idade Média, através da articulacdo de poder e saber, 0 sentimento
de inféancia foi produzido. Assim como, por conta dos papéis criados e destinados a mée e ao
pai diante dos cuidados dos filhos pequenos, o sentimento de familia foi construido.

Os conhecimentos atrelados ao corpo e as doencas também foram construidos e variam
entre as diferentes sociedades e culturas, determinando as relacdes de saber e poder peculiares
a cada época. Michel Foucault, em seus estudos sobre a genealogia do poder, observa como o
corpo foi eleito um objeto de estudo, intervencgdes, disciplina e vigilancia ao longo da historia,
com a intengdo de produzir corpos doceis para garantir o controle de quem ocupava o poder
(FOUCAULT, 1979). No mesmo jogo de saber-poder, Foucault mostra como as doencas foram
manejadas ao longo dos séculos: excluindo os sujeitos doentes do convivio com a sociedade,
deixando-os em “quarentena”, internando-0s nos hospicios, que foram transformados em
hospitais (lugares marcados pela caridade, sem intencdo curativa) e posteriormente,
medicalizando os hospitais — inaugurando o hospital como lugar destinado a cura das doencas.
A medicalizacdo do espaco hospitalar visava a que fosse possivel adquirir conhecimento/saber
sobre as doencas, a partir do qual seria possivel a busca de tratamento. A partir da introducéo
do poder disciplinar no hospital originou-se a disciplina hospitalar, uma técnica de gestdo do
espaco e da instituicdo hospitalar na qual os corpos dos sujeitos foram anatomicamente
esquadrinhados, estudados, analisados, comparados, classificados e enquadrados em uma
“faixa de normalidade” (FOUCAULT, 1980). Sendo assim, o0 que escapa ao padréo é entendido
como anormal e necessita ser corrigido.

Nesta mesma linha de producgéo de saber, o cancer é um exemplo de doenca atrelada a

representacdes diversas ao longo dos anos, j& tendo sido compreendido como uma doenca
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contagiosa, ligado a comportamentos sexuais “promiscuos”, estigmatizando os sujeitos
doentes. Apesar dos avangos médicos e tecnologicos que garantiram a “desmistificagdo” do
desenvolvimento do cancer, ainda hoje ele permanece como uma doenca culturalmente
estigmatizada (BARBOSA; RANSCISCO, 2007). Estigmas esses, ndo apenas associados ao
seu desenvolvimento, mas em relacdo a perda dos ideais, aos objetivos de vida, a dificuldades
psiquicas, fisicas e sociais como: o fantasma da morte, 0 anseio pelo tratamento e pela cura,
mudancas nos papéis sociais e do estilo de vida, dependéncia, alteracdo da imagem corporal,
dor, sofrimento psiquico, problemas financeiros, entre muitos outros (Carvalho, 1994;
Nascimento-Schulze, 1997; Barbosa; Francisco; Efken, 2007; Kovécs, 1994 apud BARBOSA;
FRANCISCO, 2007). Tais estigmas e representacGes podem, desde 0 momento do diagnostico
oncologico, atravessar 0s pacientes e seu entorno familiar.

E preciso ter em mente que muito ja foi produzido sobre os temas cancer, corpo e
infancia para que hoje seja possivel discuti-los, porém ainda ha muito a ser construido neste
campo de conhecimento, a partir da clinica com esses sujeitos e seu entorno familiar e social
mais amplo. Com o intuito de pensar sobre corpo de sujeitos infantojuvenis em tratamento
oncologico, foi escolhida a Psicandlise - a partir das contribuicdes de Sigmund Freud e seus

comentadores- para 0 embasamento tedrico do presente estudo.

2.1.Para Comecar a Refletir

O céncer €, atualmente, um problema de saude publica. Sua incidéncia mundial cresceu
20% na ultima década e, de acordo com a estimativa do Instituto Nacional do Céncer José
Alencar Gomes da Silva (INCA) para o biénio 2016-2017, 20 milhGes de pessoas no mundo
estdo com cancer. Sao estimados 596.070 novos casos no Brasil para o biénio, sendo 12.600
novos casos em criancgas e adolescentes. No Brasil, o cancer ja representa a primeira causa de
morte (8% do total) por doenca entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos (INCA, 2015).

Atraves da palavra cancer é denominado um conjunto de mais de 100 doengas crénicas-
degenerativas que possuem em comum o crescimento desordenado de células que invadem
tecidos e 6rgdos. Por conta da rapida e descontrolada divisdo celular que determina o
desenvolvimento de tumores malignos, a doenca costuma ser muito agressiva e pode se espalhar

para outras partes do corpo — o que é chamado de metéstase (INCA, 2015). Em criangas e
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adolescentes, o cancer costuma responder melhor ao tratamento, apresentando melhor
prognostico, e o seu periodo de laténcia € menor se comparado a doenga nos adultos. Porém o
cancer infantojuvenil tende a ser mais agressivo e a se desenvolver rapidamente.

Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia séo as leucemias (afetam os
glébulos brancos), os tumores do sistema nervoso central e os linfomas (sistema linfatico).
Além deles, também acometem criangas e adolescentes os neuroblastomas (tumores de células
do sistema nervoso periférico, frequentemente de localizacdo abdominal), tumores de Wilms
(tipo de tumor renal), os retinoblastomas (afetam a retina, fundo do olho), tumores germinativos
(das células que vao dar origem aos ovarios ou aos testiculos), osteossarcomas (tumores 6sseos)
e 0s sarcomas (tumores de partes moles) (INCA, 2015).

Em relacdo ao desenvolvimento dos tumores na infancia e adolescéncia, até 0 momento
as causas ainda sdo obscuras e ndo ha evidéncias cientificas que comprovem a associacao entre
a doenca e fatores ambientais. Ha& ainda estudos de genética em curso que evidenciam a
hereditariedade de alguns tipos de cancer infantojuvenis. Desta forma, ndo existe prevencao
direta para a doenca, e 0 bom prognostico costuma estar associado a deteccdo precoce e ao
tratamento de qualidade. Entretanto, por conta da falta de acesso a centros especializados de
salde, por falta de informacdo e até mesmo pela falta de conhecimento ou informacdo dos
profissionais atuantes nos niveis primario e secundario de salde (os sintomas do cancer
infantojuvenil se confundem com sintomas de outras doencas tipicas da infancia), muitas
criancas ja chegam ao hospital com a doenca em estado avancado, o que dificulta o tratamento
curativo.

O tratamento oncoldgico possui trés modalidades principais: a quimioterapia, a
radioterapia e a cirurgia. O primeiro € uma combinacdo de diferentes substancias quimicas que
sdo aplicadas, na grande maioria, por via venosa (além da via oral, intramuscular, subcutanea,
topica e intratecal). Através da administracdo assistida dos quimioterdpicos que sdo
cuidadosamente organizadas em protocolos, objetiva-se que ele consiga chegar a todas as partes
do corpo e assim, destrua as células doentes que estdo formando o tumor e impeca que elas se
espalhem (INCA, 2017). Por atacar as células que se multiplicam rapidamente, a quimioterapia
afeta ndo apenas as células tumorais, mas também as da medula dssea (responsavel pela
producéo de celulas componentes do tecido hematopoiético, dentre as quais encontram-se as
células de defesa do organismo), as células do cabelo, das mucosas, causando assim importantes
e recorrentes efeitos colaterais como a alopécia, mucosite, nauseas, entre outros
(YAMAGUCHI, 1994, apud RABELLO, 2015).
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A radioterapia consiste na utilizacdo de radiagdes com o intuito de destruir o tumor ou
impedir 0 aumento de suas células. Ela pode ser utilizada em combinagdo com a quimioterapia
ou outros recursos no tratamento dos tumores (INCA, 2017). Entretanto, em relacdo ao
tratamento de criangas, muitas vezes a radioterapia € contraindicada por prejudicar o
crescimento e desenvolvimento da area irradiada (RABELLO, 2015). J4 a cirurgia, é o principal
tratamento dos tumores so6lidos. Geralmente consiste na resseccao parcial ou total do tumor com
uma margem de seguranca apropriada. Entretanto, quando a doenca se encontra em um estadio
avancado, as cirurgias tendem a ser extensas e mutiladoras, como no caso das desarticulacdes,
amputac0es e retirada de 6rgaos.

O tratamento oncoldgico é agressivo e elege o corpo dos sujeitos como objeto de
intervencdes, que sdo na maioria das vezes dolorosas e invasivas. Além dos efeitos colaterais e
das marcas deixadas pelas cirurgias para resseccdo tumoral, as criancas e adolescentes,
dependendo de cada caso, ainda precisam se deparar com alteragdes corporais provenientes de
outros procedimentos cirdrgicos, como as ostomias. Estas se baseiam na comunicacao entre o
Orgdo e 0 meio externo, com o intuito de criar um novo caminho para a administracdo de
remédios e alimentacdo (gastrostomia), para a saida de urina (nefrostomia), de fezes
(colostomia) e para a respiracdo do paciente (traqueostomia). Estes procedimentos geralmente
sdo de ordem vital para o sujeito, porém fazem com que ele necessite conviver com uma canula
em seu pescoco, com um fio saindo de seu abddmen ou com uma bolsinha onde ficam
armazenadas suas fezes ou sua urina — podendo ter que conviver com mais de uma ostomia ao
mesmo tempo.

Desta forma, pode-se afirmar que o corpo do sujeito acometido pelo cancer sofre
diversas alteracGes por conta do adoecimento e do tratamento oncol6gicos. No que se refere a
criancas e adolescentes, tais transformacGes podem ser mais comprometedoras, pois Sao
sujeitos que ainda estdo constituindo sua imagem corporal e se apropriando de seu corpo, de
modo que a doenca oncoldgica pode surgir trazendo graves impasses a este processo e gerando
importantes prejuizos fisicos e psiquicos aos sujeitos infantojuvenis.

Todo esse contexto de objetificacdo do sujeito infantojuvenil através das estatisticas,
técnicas, intervengdes, quimicas e radiagdes do tratamento oncoldgico e do saber meédico, é
desenvolvido em prol da "cura” e da "saude" do paciente. Como destacam Costa e Szapiro
(2016, p.58), "em oncologia, particularmente, o paciente é entendido como saudavel quando
considerado "sem evidéncia de doenca", isto &, quando se constata a auséncia de tumores

malignos através dos exames de imagem (tomografias, ressonancias magnéticas)". Entretanto,
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para alcancar o status de "saudavel”, o sujeito tém seu corpo alterado, marcado, mutilado e
danificado pelo tratamento, além dos efeitos psiquicos em si proprios e em seus familiares. E
mesmo diante de todo este doloroso processo, ha aqueles que ndo conseguem adquirir este
status.

Canguilhem (1978) discute o conceito de saude e ressalta que ela ndo deve ser
compreendida como uma volta ao funcionamento organico anterior, baseado em normas que
instituem o funcionamento "normal™ do corpo. O autor destaca a satde como a "capacidade de
superar crises organicas para instaurar uma nova ordem fisioldgica diferente da antiga” (p.183),
de modo que "o funcionamento organico, (...), ndo retorna a uma norma adequada e sim cria
uma norma diferente, no sentido de restabelecer o equilibrio do organismo" (COSTA;
SZPAIRO, p.61-62). A isso, Canguilhem denominou “capacidade normativa".

E a partir deste conceito de salde que a psicologia em parceria com outras disciplinas
tais como: a fisioterapia, a terapia ocupacional, a educacao, etc desenvolve um trabalho com as
criangas e adolescentes na oncologia pediatrica: atraves da busca por uma salde em que 0s
sujeitos infantojuvenis possam, cada um a seu modo e dentro das possibilidades e limitacGes
impostas pelo adoecimento e tratamento oncoldgicos, ser normativos, em que seja possivel se
inventar e reinventar e criar novas formas singulares de estar no mundo.

Acreditamos que este trabalho ndo se restringe ao lago com o paciente e sua familia,
mas deve ser transmitido a comunidade mais ampla de pertencimento social destes sujeitos, de
modo a tratar dos efeitos de estranhamento e segregacao que as alteracGes de suas imagens e

funcionalidade corporais acarretam para eles e este mesmo entorno.t

1 Estad em curso uma pesquisa intitulada "Impasses no reingresso escolar de criangas e adolescentes em tratamento
oncohematolégico, na qual buscamos identificar tais impasses relatados pelas criancas e/ou adolescentes no
contato com o entorno escolar e tratar dos impasses através do desenvolvimento de acdes de incluséo escolar
singularizadas, para isso faz-se necessaria uma interlocucdo intersetorial salde-educacdo. Logo, a saude, a
normatividade extrapola em muito os muros hospitalares.
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3. O SUJEITO INFANTOJUVENIL E SEU CORPO ACOMETIDO PELO CANCER.

3.1. O Eu corporal

Segundo Freud, o Eu é uma organizacao coerente dos processos psiquicos no sujeito, é
uma parte especifica da psiqué, que possui atributos e funcbes especiais (FREUD, 1923).
Entretanto, o autor destaca que o sujeito ndo nasce com o Eu formado, ele precisa ser
constituido (FREUD, 1914), e um dos fatores que possui efeito sobre sua constituicdo é o
corpo. Nas palavras de Freud (1923, p.39), 0 Eu é acima de tudo um Eu corporal, “ndo é
simplesmente uma entidade de superficie, mas &, ele proprio, a projecdo de uma superficie”: o
Eu é a projecdo mental de uma superficie corporal.

Do corpo, especialmente de sua superficie, podem surgir sensacdes tanto externas
quanto internas (FREUD. 1923). Cabe aqui destacar que, assim como o Eu, 0 corpo ndo é uma
construcdo dada, ele também precisa ser constituido. Com o intuito de compreender melhor a
constituicdo do Eu, juntamente com a apropriacdo do corpo pelo sujeito, é necessario mergulhar
no tema da sexualidade infantil, melhor abordada por Freud em seu estudo intitulado “Trés
ensaios sobre a teoria da sexualidade” (1905).

O conceito central para a teoria da sexualidade postulada por Freud é o conceito de
pulsdo. Diferente de um estimulo gerado por excitagdes externas isoladas, a pulsdo é entendida
como "o representante psiquico de uma fonte endossomatica de estimulacdo que flui
continuamente (...)." (FREUD, 1905, p.159). Ou seja, a pulsdo possui sua fonte no corpo e se
representa no psiquismo como uma constante exigéncia de trabalho, "como uma medida da
exigéncia feita a mente no sentido de trabalhar em consequéncia de sua ligagdo com o corpo"
(FREUD, 1915, p.127). Sendo assim, Freud define a pulsdo como um conceito limitrofe entre
0 somatico e o psiquico.

Ao nascer, o bebé chega ao mundo despreparado para viver, marcado por uma
experiéncia de desamparo. Submetido a excitagdes constantes, sem capacidade para descarrega-
las, o desamparo inicial é experimentado como dor (maximizacdo do desprazer) pelo bebé.
Diante destas excitagcdes constantes e permanentes, a primeira via a ser seguida para a tentativa
de descarga € a que conduz a uma alteracdo interna, como inervacdo muscular, expressdo das
emoc0es e grito (FREUD, 1985). Sendo assim, tomado pelas excitacdes, 0 bebé comeca a

chorar. Entretanto, apesar do choro, o estimulo endégeno segue sem interrupgao e as excitagoes
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internas persistem, de modo que nenhuma descarga através desta via pode resultar em alivio.

Como afirma Freud,
(...) aestimulacéo sé é capaz de ser abolida por meio de uma intervencao que
suspenda provisoriamente a descarga de [Quantidade] no interior do corpo; e
uma intervencdo dessa ordem requer uma alteracdo do mundo exterior
(fornecimento de viveres, aproximacdo do objeto sexual), que, como agdo
especifica, sé pode ser conseguida através de determinadas maneiras. (...). Ela
se efetua através da assisténcia alheia, quando a atencdo de uma pessoa
experiente € atraida para o estado em que se encontra a crianca, mediante a

conducdo da descarga pela via de alteracdo interna [por exemplo, pelo grito
da crianca] (FREUD, 1985, p.422).

Ao chorar, o bebé chama a atencédo da mae (ou de quem desempenha a funcdo materna),
que acolhe este choro como sinal de seu desamparo. A funcdo materna interpreta e assim
transforma uma tentativa de descarga (choro) em um apelo, em uma demanda dirigida ao Outro?
(materno). Diante de sua interpretacdo, a mée oferta uma acgéo especifica buscando apaziguar o
choro infantil. A partir desta acdo especifica (proveniente do mundo externo), o bebé
desamparado, atraves de dispositivos reflexos, realiza instantaneamente a atividade necessaria,
no interior de seu corpo, para eliminar o estimulo enddgeno, ou seja, para realizar a descarga
(ibid). Como efeito, o choro do bebé é suspenso e a experiéncia de dor no bebé é interrompida.

O registro psiquico desta primeira experiéncia de descarga (ligacdo entre a excitacdo e
0 objeto ofertado pela mée) resultado de todo processo descrito acima - possibilita a descarga
das excitagdes, dando origem ao que Freud (1895) nomeou de experiéncia de satisfacdo. Desta
experiéncia Freud destaca trés pontos importantes: 1. foi efetuada uma descarga, e assim, a
urgéncia que gerou o desprazer foi eliminada; 2. foi produzido um investimento que
corresponde a percep¢do de um objeto pelo bebé; 3. as informacdes sobre a descarga obtida
através de movimento reflexo que se segue a acdo especifica, chegam ao sistema neural do
bebé. Desta forma, é estabelecida uma facilitacdo, uma marca psiquica, mnémica desta
experiéncia fica registrada no psiquismo. Do encontro com "0 objeto” temos apenas e tdo
somente uma marca mnémica, mitica. Pode-se afirmar entdo, que o ato da fungdo materna
institui a vigéncia do principio do prazer/desprazer no bebé e a maternagem, os cuidados
maternos, mapeiam o corpo do bebé e constituem o que serd chamado de corpo erégeno.

Segundo Lacan (Coutinho Jorge, 2016), o que estabelece a ponte da relacdo entre o

psiquico e o fisico é a linguagem, e ao transformar a tentativa de descarga interna do bebé em

2“0 Outro é um lugar em que se situa a cadeia de significantes que comanda tudo que vai poder se presentificar
do sujeito. E o campo desse vivo onde o sujeito tem que aparecer” (LACAN, 1988b, p.193-194).
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apelo, a mée introduz o sistema dos significantes, inserindo o bebé no campo discursivo. A
funcdo materna é responsavel por fornecer a regulacdo simbdlica que o bebé, desamparado, ndo
possui, introduzindo o corpo do filho em sua dimensdo simbdlica. Portanto, é na relacdo de
alteridade, na relacdo com o Outro, que se constitui o aparelho psiquico. E preciso constitui-lo
para que a vida simbdlica seja constituida, e isso € apenas possivel pela presenga, acolhimento
e interpretagéo do Outro.

Outro ponto de extrema importancia é que, por transformar a dor em prazer, a ligacéo
entre a excitacdo do bebé e o cuidado materno é erotizante. Esta ligagdo deixa um traco
mnémico, que € a0 mesmo tempo uma marca, uma zona erdégena e promove uma "subjetivacdo
originaria", que vai implicar no processo de constituigdo corporal. Freud denominou de zona
erdgena, parte da pele ou da mucosa que experimentam sensacfes prazerosas ao receber certo
tipo de estimulacdo, e destaca que "qualquer outra parte do corpo pode ser provida da
excitabilidade da genitdlia e alcada a condicdo de zona erogena" (FREUD,
1905, p.173). Através das manipula¢fes no corpo do filho, o cuidado materno mapeia suas
zonas erdgenas, as zonas de prazer do corpo do bebé (REGO BARROS, 2016). Ha, entdo, uma
sexualidade originaria no inicio do desenvolvimento psiquico, e um processo de constituicao
de um corpo erégeno no encontro com o Outro.

O ato da amamentacdo é uma forma pela qual a mae responde ao choro do bebé e
transforma o desprazer das excitacbes em uma experiéncia de satisfacdo. Os labios da crianca
sdo, portanto, erotizados e comportam-se como uma zona erdgena e 0 ato de sugar para
estimular a saida do leite materno, que originou a sensacao prazerosa, vai tender a ser repetido
(FREUD, 1905). Freud desenvolve que as zonas erdgenas estdo associadas as necessidades
vitais da crianga:

A principio, a satisfacdo da zona erdgena deve ter-se associado com a
necessidade de alimento. A atividade sexual apoia-se primeiramente numa das
fungdes que servem a preservacao da vida, e s6 depois torna-se independente
delas. A necessidade de repetir a satisfacdo sexual dissocia-se entdo da
necessidade de absorcdo de alimento — uma separacdo que se torna inevitavel
quando aparecem os dentes e o alimento ja ndo é exclusivamente ingerido por
sucgdo, mas é também mastigado (FREUD, 1905, p.171).

Atraveés da experiéncia de satisfacdo, é constituida a pulsdo sexual e o corpo erégeno.
Inicialmente, o corpo da crianca é “desorganizado”, fragmentado, marcado por multiplas e
independentes zonas erogenas. Este periodo é denominado por Freud de auto-erotismo, visto
gue a pulsdo ndo se dirige para o Outro, mas se satisfaz no proprio corpo. Desta forma, como

caracteristicas fundamentais da manifestacdo da sexualidade infantil, Freud destacou que ela
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nasce se apoiando numa das fungdes somaéticas vitais; que ela ndo conhece nenhum objeto
sexual, sendo auto-erotica; e que seu alvo sexual se encontra sob o dominio de uma zona
erégena (FREUD, 1905).

Para fazer com que esse corpo desorganizado, fragmentado em zonas erdgenas, vire uma
unidade corporal, e assim, inaugure o que Freud denominou de Narcisismo, é necessario que
algo se acrescente ao autoerotismo, uma nova agédo psiquica (FREUD, 1914). O investimento
do Outro permanece como essencial para que o narcisismo seja instaurado, pois permite que o
desamparo, aos poucos, dé lugar a uma nova acao psiquica, levando a constituicdo do Eu e do
corpo. Ao terem um filho, os pais tomam a crianga como "revivescéncia e reproducdo do seu
préprio narcisismo ha muito abandonado” (FREUD, 1914, p.36) e investem afetivamente nele
como se investissem em seus préprios "Eus". A esta atitude terna dos pais em relacédo aos filhos,
Freud denominou narcisismo primario. E assim, os bebés sdo colocados em um lugar de
"majestade” (his majesty the baby), como os pais pensaram um dia de si mesmos:

(...) a imortalidade do ego, tdo oprimida pela realidade, a seguranca é
alcancada por meio do refligio na crianca. O amor dos pais, tdo comovedor e
no fundo tdo infantil, nada mais é sendo o narcisismo dos pais renascido, 0

qual, transformado em amor objetal, inequivocamente revela sua natureza
anterior. (FREUD, 1914, p.98).

Através do investimento narcisico dos pais, as pulsfes autoeroticas que se encontravam
desorganizadas e dispersas, passam a se organizar em torno do Eu, marcando uma unidade que
até entdo ndo existia. Lacan complementa esta teoria de Freud em seu estudo intitulado "O
estadio do espelho como formador da funcdo do eu™ (1949) ao desenvolver como o corpo é
formado a partir da relacdo do bebé com sua imagem no espelho, introduzindo o campo
imaginario do corpo, 0" corpo imagem".

Segundo Lacan (1949), ha um momento na vida do bebé, entre os 6 e 0s 18 meses de
idade, em que, ao se olhar no espelho, ele percebe de alguma forma que aquele reflexo
corresponde a sua imagem. Neste momento se volta para o adulto, que compreende o que esta
acontecendo e ratifica, confirma para o bebé que aquele € o seu corpo, a sua imagem. Quando
o0 adulto ratifica a experiéncia de percepcao, o bebé é invadido por uma euforia muito grande,
mostrando que introjetou esta imagem como sendo a sua imagem. E sobre este jabilo do bebé

que Lacan se debruca e afirma:

A assungdo jubilatoria de sua imagem especular por esse ser ainda mergulhado
na impoténcia motora e na dependéncia da amamentacdo (...) parecer-nos-a
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pois manifestar, numa situacdo exemplar, a matriz simbdlica em que o [eu] se
precipita numa forma primordial, antes de se objetivar na dialética da
identificacdo com o outro e antes que a linguagem lhe restitua, no universal,
sua funcéo de sujeito” (LACAN, 1949,p.97)

Ou seja, ao introjetar sua imagem corporal, 0 bebé ganha a possibilidade de se sentir
uma unidade corporal e com ela, constitui-se o Eu, o seu “envelope corporal”. Além disso,
também passa a perceber o Outro como uma unidade separada, 0 que ndo acontecia até entéo.
Lacan afirma que a imagem corporal estd sempre submetida ao assentimento do Outro, que
através da linguagem, do simbdlico, vai confirmar o imaginario, formando a relacdo do sujeito
com sua imagem. Deste modo, o estddio do espelho é descrito por Lacan como uma
identificacdo, uma transformacéo produzida no sujeito a partir do momento em que ele assume
uma imagem.

Portanto, pode-se afirmar que o Eu se constitui a partir do investimento e da imagem do
outro. A unidade corporal trazida pelo narcisismo, equivale a uma unidade da imagem corporal,
que desenvolve o Eu como instancia psiquica e corporal. Portanto, a integracdo do corpo, ou
seja, a juncdo das suas partes fragmentadas ndo é uma pura consequéncia do desenvolvimento
biolégico, mas tem origem fora daquele corpo. Para se integrar, 0 corpo precisa de uma
dimensédo de alteridade, o corpo precisa do Outro (LACAN apud REGO BARROS, 2016).
Sendo assim, o bebé, antes fragmentado, desorganizado, a partir do investimento narcisico e do
assentimento do Outro, ganha o seu Eu Corporal, constituindo assim sua imagem, sua unidade,

Seu Corpo e seu psiquismo.

3.2. O sujeito infantojuvenil e seu corpo diante do cancer.

A imagem corporal estara sempre em construgdo e sempre submetida ao assentimento
do Qutro. Segundo Jorge (2016), o estadio do espelho tem inicio na vida precoce do bebé, mas
continua pela vida inteira. Isso porque a relagdo do sujeito com sua imagem e com a imagem
do outro ndo se sustenta isoladamente, necessita do simbolico, necessita de confirmacéo
constante.

E através da imagem corporal que o sujeito se apresenta de forma significativa e

qualquer desvio nesta imagem pode produzir efeitos psiquicos. 1sso é observado desde cedo na
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vida de uma crianca, como por exemplo, quando ao cortar o cabelo ou perder um dente ela fica
com vergonha de aparecer para as outras criancas. Ao reconhecer sua imagem e se perceber
como uma unidade corporal, a crianca entende também que € a partir desta imagem que ela se
relaciona, que ela se apresenta ao Outro social.

A construcdo imaginéria do corpo possui uma dimensdo de continuidade temporal, o
que fornece a impresséo de certa permanéncia do corpo ao longo do tempo. Desta forma, ao se
remeter a seu corpo no futuro, o sujeito fala do mesmo corpo do momento presente. Por outro
lado, existe a experiéncia do corpo como destacavel. Segundo Rego Barros (2016), por toda a
vida, a relagdo do sujeito com seu corpo vai oscilar entre a experiéncia como unidade, "meu
corpo”, e do corpo como parte destacada. A irrupg¢ao de uma dor abrupta, por exemplo, faz com
que o sujeito tenha uma experiéncia de seu corpo como fragmentado, focado no local da dor:
deixa de ser "meu corpo" e passa a ser "meu pé", por exemplo.

Uma doenca grave como o cancer chega trazendo, o que Rego Barros (2016) chama de
experiéncia de irrupcéo: algo da descontinuidade, um acontecimento abrupto, que suspende a
vivéncia do corpo como unidade. Esta situacdo pode se agravar no que se refere ao adoecimento
por cancer de criancas e adolescentes, sujeitos em desenvolvimento, ainda as voltas com a
constituicdo de sua imagem e lugar no mundo. Nas palavras de Costa (2014), o cancer surge
como um "curto-circuito” no processo de constituicdo desses sujeitos, surge como irrupgéao,
trazendo consigo algo do auto-erotismo, da experiéncia de corpo fragmentado, de corpo
destacado. O adoecimento oncoldgico tende a quebrar a continuidade da vida, gerar um “curto
circuito” na organizagdo narcisica e na imagem ideal na qual o sujeito infantojuvenil estava
organizando a sua existéncia, contestar a permanéncia do corpo como unidade e coloca-lo a
servigo do cancer e de seu tratamento.

Para sujeitos em desenvolvimento como criancas e adolescentes, em que a relagdo com
Seu corpo € muito intensa - seja a crianca descobrindo sua imagem e seu corpo, seja o
adolescente se redescobrindo a partir das transformacdes corporais trazidas pela puberdade — o
adoecimento e as alteracfes corporais causadas por ele podem ser da ordem do traumatico, do
inominavel.

O inicio do desenvolvimento de um céancer costuma ser silencioso e os sintomas
comecam a se manifestar quando a doenca ja esta "instalada" e evoluindo no corpo do sujeito.
Em seu estadio inicial, o cancer ja pode produzir alteragdes na imagem corporal, como
emagrecimento e inchago dos membros e 6rgdos, geralmente associadas a dor. A partir da

confirmacdo do diagndstico inicia-se o tratamento oncolégico, e com ele, um longo processo
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em que o corpo das criangas e adolescentes tende a ser reduzido a condic¢ao de objeto da ordem
medica.

O tratamento por si sO € agressivo e submete o corpo dos sujeitos a inumeras
intervencdes e seus efeitos: fura, abre, mexe, tira, remenda, costura, enjoa, faz vomitar,
enfraquece, perde o cabelo, emagrece, queima, fura mais um pouco, incha, perde o acesso, fura
de novo e por ai vai... alterando e objetificando o corpo dos sujeitos adoecidos, que pode ser
comprometido funcional e esteticamente (PERINA et al; 2008). Além das marcas inerentes ao
momento de travessia do tratamento, tais como a alopécia e a alteracdo da imagem e volume
corporais, este tratamento pode ainda deixar marcas de longa dura¢do no corpo do paciente,
tanto externas quanto internas, tais como: cicatrizes, enxertos, ostomias, retirada de 6rgéos,
amputacdes e desarticulacdes.

A cirurgia é o principal recurso para tratar os tumores solidos, podendo ser
complementada com quimioterapia ou radioterapia. Entretanto, para remover o tumor, muitas
vezes as cirurgias precisam ser mutiladoras, como no caso de amputacdes e desarticulagdes,
retirada de 6rgdos, entre outros, deixando uma marca indelével no corpo desses sujeitos, que
no caso das criancas e adolescentes, ainda estdo no inicio de suas vidas e vdo precisar se
reinventar para viver com essas alteracdes. Seja por perder um érgdo ou por perder um membro,
seja da ordem do visivel ou do invisivel, a perda de uma parte do corpo ¢ algo que pode vir a
gerar intenso sofrimento psiquico.

O sujeito em tratamento oncoldgico sofre por ter seu corpo objetificado pelas
intervencdes médicas, sofre pelo desprazer sentido, pelas alteracGes de sua imagem corporal,
mas sofre também por ser visto, diante de todo esse processo pelo Outro. O cancer esta explicito
em seu corpo — seu corpo marcado, mutilado, seu corpo careca, emagrecido - sendo visto por
todos a sua volta. E isso, para sujeitos infantojuvenis, em pleno processo de constituicdo
corporal, pode ser causa de intenso sofrimento psiquico, que precisa ser acompanhado de perto.

O céancer altera a experiéncia que o sujeito tinha com seu corpo até entdo. Além de
suspender a vivéncia do corpo como unidade, a irrupcdo do cancer também faz com que o
sujeito tenha de fato, no caso de cirurgias mutiladoras, o seu corpo fragmentado pelo
tratamento. O adoecimento oncol6gico devasta o corpo erdgeno, fazendo com que ele deixe de
ser uma fonte de prazer e passe a ser um objeto de intervencdes que geram desprazer aos sujeitos
infantojuvenis.

Hé& algo no proprio desenvolvimento da doenca que impacta o sujeito, visto que ela surge

em seu corpo, aquele corpo que, supostamente, é familiar, desenvolve uma doenga que parece
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ir contra ele mesmo e que pode colocar um final a vida. O corpo que esses sujeitos conheciam
ou estavam conhecendo até entdo, torna-se um estranho a eles. Segundo Freud (1919), o
“estranho” se relaciona com o que ¢ assustador, que provoca medo, € a0 mesmo tempo remete
a algo que é conhecido, hd muito familiar. Aquele corpo, que se encontra em um processo de
constituicdo, sendo apropriado pelo sujeito, passa a ser um estranho, fazendo com que, muitas
vezes, ele ndo se reconheca diante da imagem corporal modificada pelo cancer.

A experiéncia de um corpo fragmentado, de um corpo estranho, alterado, tende a gerar
intensa angustia ao sujeito em tratamento oncologico. Freud (1926 [1925]) afirma que 0o Eu é a
sede real da angustia, e que ela €, em primeiro lugar, um estado afetivo, que possui um carater
acentuado de desprazer. H4 um aspecto proprio na angustia: ela se faz acompanhar de sensactes
fisicas mais ou menos definidas que podem ser referidas a 6rgédos especificos do corpo (6rgaos
respiratorios e o coracdo, por exemplo) (ibid). Ou seja, a angustia é um afeto corporal. Segundo
Rego Barros (2014), a angustia é um afeto que mostra que o sujeito se encontra diante de um
limite. Além desse limite, nada mais depende dele, tudo vira de fora e o sujeito teme que ele se
dissolva, destrua, morra, ndo se reconheca mais.

A pratica como psicologa residente no setor de oncologia pediatrica deixou claro que
diante de uma perda - perda da imagem ideal (alteracbes corporais), perda de um membro
(cirurgias mutiladoras), perda da possibilidade de ser curado (progressdo da doenca e
impossibilidade de intervencdo curativa) - surge a angUstia. Tomados por intensa angustia, as
criancas e adolescentes se calam. 1sso marca um limite para esses sujeitos, marca uma incerteza
do que esta por vir, marca um excesso no aparelho psiquico que ndo consegue ser metabolizado.
O siléncio desses sujeitos infantojuvenis precisa ser acolhido, respeitado e posto em trabalho.
E preciso que eles elaborem o luto da perda, para que néo se identifiquem com o que perderam.

3.3. Os pais diante das altera¢des corporais nos filhos

Algo especifico no tratamento oncoldgico de criancas e adolescentes, é que junto a eles
estd a familia, principalmente os pais, que precisam se reorganizar — muitas vezes deixando de
lado a vida social, familiar e atividades laborais - para cuidar e acompanhar o tratamento do
filho. De acordo com o Artigo 12 do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), sobre o
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direito a vida e a saude, "os estabelecimentos de atendimento a salde, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo proporcionar condicoes
para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de internacéo
de crianca ou adolescente”. Ou seja, 0s sujeitos infantojuvenis possuem o direito de ter um
acompanhante em tempo integral durante seu tratamento e especialmente, durante suas
internagoes.

Quando precisam ser internados, a familia se interna junto com eles, principalmente as
méaes, que precisam se afastar de suas rotinas e de seus trabalhos. O acompanhamento
psicologico dos pais deixa claro que eles compartilham das angustias, medos e dificuldades do
tratamento, sofrendo junto, ou mais que o filho, desde 0 momento do diagndstico oncoldgico.
E comum que as criancas e adolescentes ndo tragam consigo todos os estigmas e significacdes
associados ao cancer, diferente dos pais que, ao receberem a noticia do adoecimento, logo
associam o cancer a possibilidade de morte e comegam a temer pela vida dos filhos.

Algo que também chama a atencdo € que 0s pais parecem sentir no préprio corpo as
limitaces e mutilagbes sofridas no corpo do filho. E diante das perdas sofridas pela
crianca/adolescente, também ficam imersos na angustia. 1sso ocorre por conta do processo de
revivescéncia do narcisismo dos pais. Como desenvolvido anteriormente, 0s pais investem
narcisicamente nos filhos, tendo-os como reproducao e revivescéncia de seu proprio narcisismo
que hd muito foi abandonado (FREUD, 1914). Desta forma, aos filhos concedem todas as
perfeicBes e ocultam todos os defeitos, suspendem todas as conquistas que o seu préprio
narcisismo precisou reconhecer e neles, 0s pais renovam as exigéncias de privilégios ha muito
abandonados. Como afirma Freud (1914), as coisas devem ser melhores para as criangas do que

foram para seus pais:

A crianca tera mais divertimentos que seus pais; ela ndo ficara sujeita as
necessidades que eles reconheceram como supremas na vida. A doenca, a
morte, a reniincia ao prazer, restricbes a sua vontade propria ndo a atingirao;
as leis da natureza e da sociedade serdo ab-rogadas em seu favor; ela sera mais
uma vez realmente o centro e 0 &mago da criagdo — ‘Sua Majestade o Bebé’,
como outrora nés mesmos nos imaginavamos (FREUD, 1914, p.98).

O filho, aos olhos dos pais dotado de toda perfeicdo, que nada deveria sofrer, que deveria
ter uma vida melhor que a dos pais, de um dia para o outro, vé-se doente, diagnosticado com
uma doenca grave como o cancer, que coloca sua vida em risco. Nao ha uma mae, nem um pai

que ndo chegue ao INCA angustiado. A doencga oncoldgica é devastadora para 0s sujeitos
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infantojuvenis, mas também o € para seus pais, que ficam completamente desestabilizados
frente ao diagndstico.

E muito comum que os pais se responsabilizem pelo adoecimento dos filhos, sentindo-
se culpados por ndo terem descoberto a doenca anteriormente ou pelo proprio desenvolvimento
da mesma. Também é comum o questionamento de "por que ndo em mim ao invés do meu
filho?", "se eu pudesse eu dava a minha perna pra ela", "eu queria que fosse em mim e nédo
nele", "tira o meu pulmao e da pra ela"3. Os filhos estdo sempre acima dos pais, que fariam
qualquer coisa por eles. Isso porque, na verdade, os filhos sdo a parte idealizada deles, sdo o
que Freud nomeia de "narcisismo primario" deles, sdo aquilo que eles desejaram um dia ter
sido. O "narcisismo primario" nada mais é do que o narcisismo dos pais renascido e projetado
nos filhos.

Com o passar do tempo, a desestabilizacdo do diagndstico vai abrindo espaco a
expectativa de cura, a forca, a persisténcia para aguentar, junto com o filho, o longo tempo de
tratamento que esta por vir. Entretanto, cada perda sofrida, cada alteragdo no corpo, cada
intervencdo realizada no filho é sentida pelos pais. E diante de toda devastacdo trazida pelo
cancer, com o “curto circuito” acarretado na imagem e funcionalidade corporais, evidencia-se
a fragmentacdo do corpo como unidade. Estas alteracfes da imagem por conta da doenga
oncoldgica e de seu tratamento levam a que o filho, muitas vezes passe a ser estranho aos pais:
"0 meu filho n&o é assim”, "esse em cima da cama ndo é o meu filho"*. Esses, assim como as
criancas e adolescentes, precisam elaborar o luto das perdas, da imagem ideal dos filhos, para
conseguirem seguir adiante e ndo ficarem imersos na angustia.

E muito comum que os pais mostrem fotos anteriores a doenga, ressaltando como seus
filhos "eram", o que eles "gostavam™ de fazer, como eles "viviam" até entdo. Assim eles
demarcam uma diferenca temporal de como os filhos eram em oposi¢cdo a como eles sdo hoje,
por conta do cancer. Ver e mostrar as fotos talvez seja uma forma de elaborar o luto do que se
perdeu a partir do diagndstico oncoldgico. E através do processo de luto da imagem ideal do
filho, que os pais conseguem prosseguir com seus cuidados, investindo no filho, mesmo
quando, por conta do estado avangado da doenca, esse filho ndo possui mais interacdo com o
mundo externo. N&o é rara a cena dos pais cuidando, acarinhando, limpando o corpo do filho

que, imdvel no leito, ndo se comunica mais. Ao elaborar o luto, os pais conseguem reconhecer

3 Fragmentos de fala oriundos da clinica junto a pais de criancas com cancer.
4 Idem.
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seus filhos apesar de todas as alteragGes e assim, conseguem cuidar e permanecer ao lado das
criancas/adolescentes.

Ainda sobre a demarcacdo temporal, o termo "esperanca” € trazido na fala dos pais como
um sentimento voltado para o futuro. Futuro em que o filho ndo sofrera mais, em que a doenca
sera curada e em que todas as dificuldades vividas no hospital ficardo para tras, ficardo no
passado. De acordo com Rego Barros (2014), apesar de remeter ao futuro, o sujeito é capaz de
trazer a esperanca para o presente. Pode-se dizer que na fase inicial do cancer, a cura representa
o futuro. Entretanto, caso a cura ndo seja mais uma possibilidade no tratamento do paciente, o
futuro se dissolve junto a ela. Deste modo, 0 presente passa a ser priorizado e "condensa” o que
seria o futuro, fazendo com que a "esperanga” dos pais passe para o presente.

Ha uma importante diferenca temporal na clinica oncoldgica, e por isso 0 agora ganha
um carater de urgéncia. Urgéncia para o sujeito infantojuvenil em tratamento, que precisa se
reinventar para continuar a viver e para seus pais, que precisam equilibrar, diante do tratamento
do filho, as expectativas, dificuldades e angustias.

A expectativa de que o filho recupere suas forcas, sua saude, sua 'vida', tende a persistir
nos pais durante todo o tratamento. Entretanto, ha casos em que, apesar de todo investimento
médico, familiar e do proprio paciente, o corpo da crianga/adolescente ndo responde mais ao
tratamento e a doenca avanga, afastando sua cura e seu futuro. Para uma mée, para um pai ou
para quem desempenha estas funcBes na vida do sujeito infantojuvenil, é da ordem do
impossivel ouvir que seu filho esta no final da vida. O que a experiéncia clinica revela, € que
0s pais tendem a se apoiar na expectativa de que, apesar de tudo, o filho resista. Porém chega
um momento — talvez pela percep¢do do cansaco e intenso sofrimento do filho, por todas as
limitacdes e mutilacBes sofridas, pelo inegavel avanco da doenca - que 0s pais antecipam a
possibilidade de perda do filho e d&o inicio ao que chamamos de um trabalho de "luto
antecipatorio”, que permite que esta partida ou despedida possa se realizar de forma mais digna.

Esse processo de um luto antecipatorio € importante para que algo comece a ser
trabalhado, para que, em algum lugar, os pais percebam que o filho esta proximo de partir e
para que, assim, consigam se despedir. Em seu texto "Sobre a Transitoriedade™ (1916 [1915]),
Freud afirma que o valor do que € transitério é o valor da escassez no tempo, e que a
transitoriedade implica em um aumento de seu valor. Desta forma, os pais tendem a fazer de
tudo para realizar os ultimos desejos do filho, tendem a permanecer com eles a todo instante e

chamam a familia para se despedir.
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3.4. A aposta da Psicologia orientada pela Psicanélise

O cancer tende a surgir como um excesso para 0 Eu que precisa ser metabolizado e que
devasta os sujeitos infantojuvenis e seus familiares. O que pode fazer um psicélogo, orientado
pela psicandlise, diante dos pacientes pediatricos e de suas familias atravessados pela
desorganizacdo e desestruturacdo geradas pelo cancer? Pode ofertar um lugar de escuta, de
palavra. Um lugar vazio de pressupostos e de saber prévio, que favoreca a emergéncia do
singular do sujeito diante de tanta objetificacdo, um lugar em que ele possa se expressar através
dos recursos disponiveis, um lugar em que ele sera escutado em sua particularidade. Nas
palavras da orientadora do presente estudo, néo se trata o cancer com a palavra, se trata o sujeito
acometido por esta doenca e seu entono parental. Pode-se escutar as suas palavras (dos sujeitos
infantojuvenis e de seus pais, na medida do possivel) e a partir desta escuta, singularizar o
cuidado interdisciplinar destinado a cada caso. A psicologia pode ajudar os sujeitos a
metabolizar o excesso traumatico que a experiéncia de adoecimento e a travessia do tratamento
oncologicos atualizam para o sujeito e auxiliar a instituicdo a tornar este tratamento mais
humanizado, visto que singularizar, no sentido de particularizar, € atentar ao que é peculiar a
cada caso assistido.

Como desenvolvido anteriormente, o processo de luto é fundamental para que, tanto as
criancas e adolescentes quanto seus pais consigam seguir em frente e enfrentar o tratamento
oncologico. Para Freud (1917 [1915]), o luto € a reacédo a perda de um objeto amado - que pode
ser uma pessoa, um ideal, etc. - e exige do Eu o trabalho de retirar a libido de todas as ligagoes
com esse objeto. Esta exigéncia costuma ser pouco a pouco executada, com grande dispéndio
de tempo e de energia, 0 que faz prolongar psiquicamente, durante este periodo, a existéncia do

objeto perdido.

Cada uma das lembrancas e expectativas isoladas através das quais a
libido esta vinculada ao objeto é evocada e hipercatexizada, e o
desligamento da libido se realiza em relagdo a cada uma delas. (...) E
notével que esse penoso desprazer seja aceito por nds como algo natural.
Contudo, o fato é que, quando o trabalho do luto se conclui, o ego fica
outra vez livre e desinibido (FREUD, (1917[1915]), p.251).

Diferente do luto, processo natural e fundamental diante de uma perda, existe a
melancolia, processo que apresenta as mesmas manifestagdes clinicas do luto - como desanimo

profundamente penoso, desinteresse pelo mundo externo e perda da capacidade de amar - com
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excecdo de uma caracteristica: o0 melancolico apresenta uma diminuicdo da auto-estima, a ponto
de encontrar expressdo em auto recriminagéo, resultando em uma expectativa delirante de
punicdo (FREUD, 1917[1915]). Na melancolia, a relacdo com o objeto amado foi "destrocada”,
0 que resulta em um processo anormal de retirada da libido do objeto perdido. O investimento
objetal, que mostrou ter pouco poder de resisténcia, foi liquidado. Porém, a libido livre n&o foi
deslocada para um outro objeto, mas foi retirada para o proprio Eu, estabelecendo assim, uma
identificacdo do Eu com o objeto abandonado. Desta forma, uma perda objetal se converteu em
uma perda do Eu, e o conflito entre 0 Eu e 0 objeto amado, culminou na separagédo entre a
atividade critica do Eu e o Eu enquanto alterado pela identificagdo (ibid).

A identificagdo com o0 objeto perdido € um risco muito recorrente na clinica com
pacientes oncologicos, visto que pode vir a inviabilizar criagdes de novas formas de ser frente
as alteracOes impostas pelo adoecimento e tratamento. Ao se identificar, por exemplo, com a
perna amputada, o paciente se perde junto a ela, podendo abrir um quadro depressivo, 0 que
impede que ele siga em frente e se reinvente. Diante disso, 0 sujeito se fecha e fica imerso na
angustia. S6 ha invencéo, se houver luto pela perda. E preciso que a crianca/adolescente elabore
o luto de sua imagem ideal, o luto de seu corpo “como era antes” para que consiga subjetivar
as alteragcOes, as mutilacbes em sua imagem corporal e assim, ndo se identifique com o
membro/corpo/parte do corpo perdidos.

Frente a uma perda (perda do corpo ideal, perda de uma parte do corpo) surge a angustia,
gue convoca a um trabalho de simbolizacdo, de luto do objeto perdido, para que um substituto
possa adquirir alguma funcionalidade. Este espago de luto pode funcionar como condicdo de
possibilidade de advento de uma invencdo do prdprio sujeito ou da subjetivacdo daquilo que a
ciéncia Ihe oferece como protese de sua perda. Desta maneira, ao ofertar um espago para que
as criancas e adolescentes falem, através dos recursos que lhe estiverem disponiveis, sobre o
adoecimento, o tratamento e sobre o que estdo vivendo, o psicologo trabalha junto a eles a
questdo do luto.

De acordo com Jorge (2016), uma doenca grave arranca abruptamente o sentido da vida,
0 gue é traumatico para o sujeito. Esse tende a se colocar em um lugar de responsabilidade, de
querer elaborar algo psiquicamente, para buscar um sentido ao ocorrido. Para o autor, oS
sujeitos estdo sempre, consciente e inconscientemente, atravessados pelo sentido de suas vidas.
Desde muito cedo a vida possui um sentido, ndo para o bebé ou para a crianga, mas para quem
os investiu. O fato de ser acolhido pelo Outro com desejo e amor produz um sentido

inconsciente para a vida. O diagnostico oncoldgico produz um rasgo no sentido, deixando o
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sujeito - e, no caso de pacientes pediatricos, seus pais - diante de uma perda, de uma auséncia
de perspectiva e de futuro.

Segundo Rego Barros (2014), a funcdo do psicologo que trabalha com sujeitos diante
do adoecimento oncoldgico, é a de ndo abrir mao da mediacdo. Mediar o sujeito com 0 excesso
trazido pelo cancer, com a falta de sentido, com a irrup¢do gerada pelo adoecimento. Sendo
assim, o papel do psicologo clinico orientado pela psicanalise ndo seria o de aplicar alguma
técnica ou seguir um protocolo, mas o de ‘ajudar’ o sujeito, de estar disponivel para escuta-lo e
trabalhar junto a ele suas questdes. Particularmente, no que diz respeito a clinica com criangas
e adolescentes, o psicologo, usando novamente as palavras da orientadora do estudo, precisa
ter certa docilidade. Precisa estar aberto as sugestdes, aos desejos e convites desses sujeitos,
para poder brincar, jogar, encenar junto a eles. Pois é através destas, e de muitas outras
intervencdes, que o psicologo se mostra disponivel para uma parceria transferencial que pode
fazer a diferenca na travessia desta dificil experiéncia, tenha ela o desfecho que tiver.

Diante da perda, da auséncia de sentido, do excesso traumatico, surge a angustia e a
experiéncia clinica mostra que, ao atingir o seu limite, o sujeito infantojuvenil se cala, fica
impaciente, ndo deseja mais brincar ou jogar, ndo aceita mais intervencdes da psicologia. Ele
se fecha, recolhe-se em si mesmo. Rego Barros (2014) afirma que o desejo é aquilo de que o
psicdlogo pode dispor contra a angustia, pois ao ndo abrir mao do desejo, o sujeito ndo cede ao
desespero. O desejo é a tentativa de reunir a libido, a satisfacdo, com a mediagéo. O psicologo
precisa manejar e sustentar a angustia do paciente (e de seus familiares), para que, através dela,

ele consiga resgatar o seu desejo.
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4. UMA PARCERIA QUE FAZ A DIFERENCA

O trabalho da equipe de psicologia na pediatria se baseia na referéncia profissional, de
modo que cada paciente possua uma psicéloga de referéncia. Desta forma, é possivel
acompanhar os sujeitos infantojuvenis e seus familiares desde sua chegada ao hospital até o
desfecho de seu tratamento. Ter uma profissional de referéncia possibilita a criagcdo de um lago
entre o paciente e seu familiar e a psicologa, laco este que a partir da orientacdo de trabalho que
adotamos na referida equipe chamamos, a partir da obra de Freud (1912), de transferéncia.

Segundo Freud (1912) cada sujeito desenvolve um método especifico de se conduzir na
vida amorosa, através da combinacgdo entre sua disposicao inata e as influéncias recebidas nos
primeiros anos de vida. Isso produz o que Freud descreve como um ou diversos "clichés
estereotipicos”, que sdo continuamente repetidos, "reimpressos” ao longo da vida do sujeito, a
medida que a natureza dos objetos amorosos e as circunstancias externas permitam. Entretanto,
apenas uma parte destes impulsos libidinais que caracterizam a vida erotica do sujeito passam
por todo o processo de desenvolvimento psiquico e alcangam, assim, a realidade, fazendo parte
da personalidade consciente. A outra parte, retida no curso do desenvolvimento, foi deslocada
para o inconsciente, permanecendo desconhecida ao sujeito, porém alimentando suas fantasias.

Seguindo a linha de raciocinio de Freud (1912), se a realidade ndo satisfaz inteiramente
a necessidade de amar do sujeito, ele tende a se aproximar com ideias libidinais antecipadas a
cada nova pessoa com quem se relaciona. Esta atitude é influenciada por ambas as partes de sua
libido, tanto a capaz de se tornar consciente quanto a que permaneceu inconsciente. Desta
forma, é comum que o investimento libidinal, que ja se encontra pronto por antecipacdo
(consciente e inconsciente), seja dirigido também para a figura do analista. Este investimento
vai atualizar protétipos infantis (paterno, materno ou fraterno) e vai incluir o analista em uma
das series psiquicas (“clichés estereotipicos") que o paciente ja formou. A este processo Freud
(1912) denominou transferéncia, e é o que possibilita ao sujeito entrar em analise, € 0 que
permite que ele transfira algo de seu complexo patogénico para a figura do analista.

Cabe ressaltar que no ambiente hospitalar a transferéncia ndo é estabelecida apenas com
a figura do psicologo, mas pode ser desenvolvida na relacdo com o médico, enfermeiro,
fisioterapeuta e todos os outros profissionais. Além disso, a transferéncia pode ser positiva,
presentificando neste laco de tratamento sentimentos afetuosos em torno da figura do

profissional ou negativa, envolvendo sentimentos hostis. A transferéncia positiva favorece o
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tratamento pois faz com que o paciente (assim como seus familiares) fiquem mais abertos a
receber o0 que a equipe tem a oferecer. Enquanto a transferéncia negativa surge como uma
barreira e indica que algo do paciente ou do corpo clinico ndo esta sendo considerado.

Como Freud (1912) afirma, a transferéncia negativa € muito comum nas instituicdes, e
isso fica muito claro dentro de uma enfermaria hospitalar. Entretanto & preciso ter o
discernimento de que os sentimentos hostis deslocados para a figura do profissional ndo tratam
dele em si, de quem ele é, mas do que ele representa para a crianca/adolescente e sua familia
naquele momento. E importante que o psicdlogo possa trabalhar esta quest&o junto a equipe de
cuidado.

Através do laco transferencial estabelecido, o sujeito pode direcionar suas expectativas,
frustracGes, conquistas, angustias e etc. para a figura do psicélogo, que trabalhara junto a ele
tais questbes. No caso da clinica com criancgas e adolescentes, algo muito especifico é a forma
como o0s atendimentos sdo realizados. Os sujeitos infantojuvenis ndo se expressam
necessariamente pela palavra (FREDA apud RABELLO, 2015), e isso faz com que
brincadeiras, jogos e desenhos surjam como instrumentos fundamentais para que consigam
colocar suas questbes em trabalho e elabora-las. De acordo com Freud (1920), através das
brincadeiras, as criancas repetem as coisas que Ihes causaram grande impressao na realidade, e
desta forma conseguem dar um destino a intensidade desta impressao, tornando-se "senhoras
da situacdo”. Ou seja, 0 brincar surge como um meio das criangas e adolescentes elaborarem
as intervencOes, alteracGes, dificuldades e etc. vividas diariamente em seu tratamento
oncologico e de se colocarem como sujeitos diante dele e das objetificacdes que ele impde.

Desta forma, é preciso que o psicologo esteja disponivel para desenvolver, junto ao
paciente, um espaco criativo para que ele possa se expressar através dos recursos que lhe
estiverem disponiveis. Com o lagco transferencial estabelecido, através do ladico, a
crianca/adolescente pode enderecar e trabalhar suas questdes com o psicélogo de referéncia,
que lhe assegura um lugar de sujeito diante de seu tratamento oncoldgico. Foi desta forma que
0s casos descritos a seguir foram conduzidos, a partir de uma parceria do sujeito infantojuvenil

e seu entorno familiar com a psicéloga com de referéncia do caso.
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4.1. Quatro casos, quatro licdes

Clara e seu Corpo em Trés Tempos

Clara, uma adolescente de 13 anos, chega ao INCA por conta de um Osteossarcoma no
Fémur Esquerdo. Uma adolescente muito bonita, pequena, magrinha, aparentando ser mais
nova que sua idade, foi assim que a conheci, falando baixo e se referindo a si propria como
timida. Descrevo a seguir o que chamo de “primeiro tempo” de Clara no INCA. Ciente de sua
doenca, no nosso primeiro encontro ela utiliza uma metafora para explicar o que estava
acontecendo com sua perna: “é como se fosse um pote de doce em cima da geladeira sendo
devorado por formigas, para acabar com a situacdo seria necessario colocar remédio para mata-
las”. Logo de inicio Clara traz a possibilidade de perder a perna como uma preocupacao, mas
demonstra ser corajosa e decidida ao ressaltar que "antes sua perna do que sua vida". N&o
precisei de tempo para perceber a origem da forca de Clara, que possui forte vinculo com a
mae, Carla. A semelhanga do nome se mistura com a semelhanca fisica, onde mée e filha se
entrelacam e uma sustenta a outra.

Pouco tempo depois de sua primeira alta hospitalar, Clara retorna a enfermaria com uma
importante alteracdo corporal: sua perna esquerda havia crescido de um jeito que destoava do
restante de seu corpo pequenino. Desta vez, as dores a deixavam menos acessivel, mais
introspectiva. Clara logo soube pelo médico ortopedista que a amputacdo seria sua melhor
opcao, ja que seu corpo ndo estava respondendo a quimioterapia. Ela se responsabiliza pela
escolha de amputar a perna, ressaltando sua vontade de viver. A experiéncia clinica mostra que
as dores sentidas no corpo pelo crescimento da doenca em determinado momento séo t&o
intensas e insuportaveis, que a possibilidade de tirar o membro "doente" e "sanar" o sofrimento
pode ser vista como um alivio para os pacientes. Naquele dia Clara estava assustada, mas certa
de que a cirurgia era o melhor a ser feito, e sua mée estava preocupada ndo apenas com a
cirurgia, mas com o avanco da doenca, ressaltando que Clara ja estava com metastase
pulmonar.

No dia da operacédo, encontro Carla muito angustiada, a espera da saida de Clara do
centro cirdrgico. Relata 0 momento em que a filha entendeu que seria submetida a uma
desarticulagéo e ndo a uma amputacdo. Ela imaginava que teria um coto em seu quadril, assim
como sua companheira de enfermaria que havia amputado pouco antes dela, mas no momento
da cirurgia descobriu que sua perna seria desarticulada do quadril, ou seja, ndo restaria nada.

Mais tarde, retorno a enfermaria e vejo Clara voltar. Sobre o cobertor ja era nitida a grande
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diferenca: antes, uma perna enorme de inchada, que fazia grande volume embaixo do edredom;
depois, um vazio. Foi impactante para todos. Carla tentava se manter calma, agindo com
naturalidade para confortar a filha. Paulo, seu “paidrasto” ndo conseguia olhar para Clara,
sentado na poltrona do lado da cama, mantinha o olhar fixo a sua frente. Clara, muito palida e
ja com dor, tira o cobertor de cima de seu corpo e pede para sua mde cocar seu quadril,
mostrando para todos sua nova imagem corporal. Todos estavam tentando, cada um de seu jeito,
lidar com a auséncia, com a incompletude ndo sé de um corpo, mas de um ser, que nao seria o
mesmo sem a sua perna. A realidade estampada em seu corpo mostrava que ali estava uma nova
Clara.

N&o demorou muito para que ela comecasse a trazer para os atendimentos questdes
sobre como seria sua vida sem uma perna. Desde 0 nosso primeiro encontro se descreve como
uma menina que gosta de dancar, pular e brincar, como faria isso agora? Comeca a questionar
se algum menino iria gostar dela por ndo ter uma perna. Mas apesar de todas as davidas, Clara
continuou com sua determinagdo e mostrou possuir bons recursos para enfrentar as dificuldades
que surgiam a sua frente. Nao apenas seus pais, sua familia, mas todos seus amigos e conhecidos
se mobilizaram para incentiva-la. A diretora da escola avisou que adaptaria o prédio escolar as
necessidades de Clara, para que ela continuasse indo e vindo da escola sem problemas. Os
amigos e conhecidos fizeram um fa clube para ela. Todos se mantinham presentes e ajudavam
de alguma forma. Clara encontrou no apoio dos familiares e amigos, uma base para se sustentar,
tentando ndo se deixar abalar pela sua perda. Além disso, a vaidade também surge como um
recurso para Clara, que passou a ressaltar sua beleza, estando sempre maquiada e arrumada,
inclusive nas internagdes.

Alguns meses apds sua cirurgia, encontro Clara sentada em uma cadeira de rodas, com
0 rosto tapado por um casaco, junto aos seus pais. Todos com expressdes entristecidas. Ao me
avistar, Carla logo avisa “Clara esta precisando conversar com vocé€”, o que também falava
dela. Eles haviam acabado de receber a noticia que a metastase pulmonar de Clara estava em
progressao, sendo necessaria internacdo para um novo tratamento.

Atendo Clara no ambulat6rio nesta mesma semana e encontro com uma nova pessoa,
que aqui descrevo como seu segundo tempo. Fisicamente estava diferente, ndo era mais aquela
menina pequena, que falava baixo e se descrevia como timida. Clara parecia mais velha, se
impondo e falando como estava sua nova vida sem uma perna. Conseguia se equilibrar e ja
andava de muletas sem dificuldades. Reclamou da superprotecdo de sua mée, que muitas vezes

nédo a deixava sair por medo dela cair. Ressaltou que se dependesse de Carla, ainda estaria com
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as duas pernas fazendo quimioterapia. Esta fala traz mais uma vez a responsabilidade de Clara
frente a sua cirurgia, mostrando-se ativa frente as decisfes de seu tratamento.

No periodo que segue, Clara é internada e inicia nova linha de quimioterapia. Nesta
internacéo, ela se impde mais, reclama mais, demanda a atencdo da mae o tempo inteiro. Em
relagdo aos atendimentos da psicologia, consegue se soltar mais, jogando, pintando e
demandando minha presenca diariamente (inclusive brigava comigo quando eu chegava para
vé-la apenas no final da tarde). Clara comecou a utilizar o humor para lidar com a perda de sua
perna, como por exemplo, o dia em que se comparou a “um sapo perneta”. Apesar do humor,
nesta internacdo ela comegou a enfrentar grande dificuldade por conta de sua doencga, agora em
seu pulmao. Seu corpo, novamente, ndo estava respondendo ao tratamento.

Clara e Carla fizeram uma parceria importante com a equipe médica, especialmente com
a médica residente, que as acompanhava diariamente. A dificuldade de respirar, fez com que
Clara se calasse novamente e aumentou a angustia em sua mée. Apo6s o resultado de um exame
de Raio X, a médica residente, junto a staff, chamaram Carla para uma conversa, na qual foi
explicada a gravidade da situacdo de Clara. A possibilidade de morte, que assombra todo o
tratamento oncologico, naquele momento se tornou manifesta em Carla, que soube sobre a
provavel perda de sua filha. Nada foi dito a Clara, mas a doenga era em seu corpo e ela ndo
precisava receber esta noticia para entender que nao estava bem. Ela ja sabia. Ndo demorou
muito para ela receber alta. Continuou fazendo quimioterapia no ambulatério, pois as médicas,
apesar do avanco da doenca, apostaram em manter o tratamento buscando prolongar sua vida.
Aqui comeca o que chamo de seu terceiro tempo: uma Clara impaciente, irritada, sem ter “nada
para falar”, uma Clara que ndo queria mais conversar.

Em sua pendltima internacdo no hospital, consegui apenas encontra-la acordada no dia
em gue recebeu alta. Carla fala sobre sua segunda conversa com a equipe médica, ressaltando
que ouviu pela segunda vez que a doenca estava avancando e que ndo sabia por mais quanto
tempo teria Clara com ela. Apesar de toda a dor sentida por conta da gravidade do quadro da
filha, Carla consegue falar mais sobre isso, fala sobre a incerteza do tempo, sobre a dificuldade
de n&o saber até quando teria sua filha ao seu lado. J& Clara, consegue falar sobre sua doenca e
conta detalhes do dia em que passou muito mal em casa, ressaltando ter sido um grande susto
para todos. Apesar de todas as dificuldades sentidas em seu corpo por conta do avango da
doenca, Clara sempre afirmava estar bem.

N&o demorou muito para retornar a internagdo, porém agora, seria sua ultima. Com seu

pulmé&o tomado pelo cancer, respirar se tornou algo muito penoso. Em um domingo, a caminho
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do cinema, Clara e seus pais passaram no hospital para “ajustar uma medicacao”, entretanto,
por conta de seu desconforto respiratdrio precisou ser internada no mesmo dia. Apesar do grave
estado clinico, Clara continuou desejando e nos dias que se passaram houve grande mobilizacédo
da equipe (médicas, psicologas, terapeutas ocupacionais, professoras e até mesmo a equipe de
informatica) para que ela pudesse satisfazer seus desejos interrompidos pela doenca — desde a
vitamina de morango cheia de energia e coxinhas da lecadd, até o filme que veria no cinema no
dia em que precisou ser internada. Muito vaidosa com seu corpo e sua aparéncia, com suas
unhas pintadas e desenhadas, em um dos ultimos momentos que tive com Clara ela me mostrou,
com grande sorriso no rosto, a meia cor de rosa de dedinhos que havia ganhado da enfermeira.

Apos a terceira conversa com a médica, a davida do tempo que Carla teria com Clara
terminou. Carla soube que provavelmente sua filha ndo sairia desta internacdo de volta para
casa € mergulhou em um luto antecipatério. Familiares e amigos vieram se despedir. Em
atendimento, Carla fala sobre sua relacdo com a filha e ressalta que Clara é a melhor parte dela,
€ a pessoa que ela sempre quis ser. Aos poucos Vvai deixando ela ir, vai elaborando sua partida,
confortando-se com sua religido. Clara partiu quatro dias depois de ter sido internada, em um
momento que estava apenas com sua méae e sua tia no quarto. Mas algumas certezas ficaram: a
certeza de que a equipe médica fez todo o possivel para prolongar sua vida com qualidade e
minimizar sua dor; a certeza de que Clara desejou durante todo o seu tratamento até seus Ultimos
dias e a certeza de que sua familia foi acolhida por toda a equipe que, através de uma
comunicacgdo constante e, na medida do possivel, conseguiu amenizar o impacto da partida de

Clara.

O enlagamento e o recolhimento de Ana

Conheci Ana, uma menina de 7 anos, em sua internacdo para a segunda linha de
quimioterapia para tratar de um rabdomiossarcoma de seios paranasais. Em conversa com a
psicologa que a atendera no inicio de seu tratamento, soube que Ana sofreu muito ao ser
submetida a um procedimento sem uma conversa ou explicagéo previas - de um dia para o outro
se viu com uma traqueostomia, impossibilitada de falar. Por conta do impacto sofrido, Ana se
fechou, sofrendo a cada manuseio e aproximagéo da equipe médica. Foi necessario constante

acompanhamento psicoldgico e muita conversa com o0s profissionais para que Ana voltasse a
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confiar na equipe e em sua familia novamente. Diante disso, Ana passou a entender e conhecer
seu tratamento e, no nosso primeiro encontro, ela falou sobre a quimioterapia "mais forte™ que
estava fazendo e seus efeitos colaterais. Também reparei que a cada exame e procedimento
marcado, Ana perguntava para sua mae "como € este exame mesmo?" ou "esse € aquele que o
médico vai fazer...?" e sua mae lhe explicava o0 que aconteceria em seu corpo.

O corpo de Ana reagiu muito bem a primeira linha de quimioterapia, inclusive, quando
eu a conheci, ela ja havia retirado a traqueostomia, estando sempre com um curativo em seu
pescoco. Entretanto, a doenca de Ana progrediu e ela retornou ao tratamento. Muito receptiva
a minha aproximac&o, Ana falava sobre seus amigos, sobre sua paix@o por brincadeiras, danca
e musica, ressaltando ter um quarto apenas para seus brinquedos e que mesmo sozinha brincava
com eles todo dia. Sua outra paixdo eram suas calopsitas, em especial o Pedro e a Joia, sempre
abordados por Ana em seus atendimentos psicoldgicos - falava como cuidava deles, como 0s
alimentava, como eles ficavam quando estavam estressados ou quando brigavam.

Apos esta internacdo, atendi Ana no ambulatdrio e brincamos com uma boneca a quem
ela se identificou. Ana era muito magrinha e estava sempre de vestido, meia cal¢a, chapéu,
bolsa e sandélia, assim como a boneca. Ela falou sobre pesadelos recorrentes, que a faziam
querer dormir com os pais todas as noites. Nestes pesadelos algo acontecia e ela se perdia ou
era tirada de seus pais e por isso Ana acordava chorando e angustiada. Algo ai comeca a
aparecer, Ana comega a temer uma separagéo e passa a desejar a presenca constante dos pais a
seu lado.

Em sua internacdo seguinte, o rosto de Ana ja mostrava que havia algo estranho. Estava
mais inchada, mas ndo era um inchaco "comum” pelo uso das medicacdes, o formato de seu
rosto estava mudando, o que logo trazia a ideia de que seu tumor estava evoluindo. Ana, menos
animada do que de costume, fala sobre seu passarinho, o Pedro. Relata que Pedro tinha um
companheiro, de quem ele gostava muito, mas que um dia ele ficou doente e morreu, deixando
Pedro muito triste, no canto de sua gaiola. Ana continua, dizendo que hoje quem estava doente
era o Pedro e que ele ndo estava conseguindo evacuar. Ressalta que seu pai estava dando o seu
antibidtico para o passarinho e que se ele ndo melhorasse seu pai ou iria leva-lo ao veterinario
ou iria solta-lo para ir embora. Pergunto o que ela preferia que fosse feito e Ana responde que
preferia soltd-lo, “porque ele precisava viver” (sic). Podemos pensar que ao falar sobre o
passarinho, por alusdo, Ana falava sobre sua morte e sobre seu desejo de viver.

O que o tempo trouxe depois, ndo foi algo facil de ser ver. A méde de Ana conversou

comigo sobre sua preocupacdo em relacdo ao comportamento da filha, que estava cada vez mais
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triste e dependente de sua presenca. Relata também que Ana parou de brincar e disse que ela
podia dar todos os seus brinquedos, pois ndo ia mais usa-los. Nos nossos dois encontros
seguintes, Ana, com uma feicao entristecida e raivosa, ndo queria mais conversar comigo e sé
conseguia chorar. Sustentei seu choro e permaneci ao seu lado. Ana, muito apegada ao pai,
queixava-se da sua auséncia, que por conta do trabalho so a via de noite. Ela sabia o que estava
acontecendo, era claro ao olhar seu rosto que a doenca estava em progressao. Além disso, 0
crescimento do tumor, que ja havia obstruido suas vias nasais, gerava fortes dores de cabeca e
na area do pescoco em Ana, que se fechava cada vez mais em si mesma.

Foi necessario colocar a tragueostomia novamente para que Ana continuasse a respirar,
visto que o tumor estava a sufocando. Em seguida, Ana, que ja ndo queria brincar, nem
conversar, que estava modificada e invadida pelo cancer, sofreu mais uma perda: ficou cega
por conta da evolucdo do tumor. A partir dai, ela se fechou totalmente: ndo enxergava, parou
de falar (respondendo apenas sim ou ndo com a cabega) ndo aceitava mais nenhum tipo de
intervencdo lGdica (como ouvir histérias, por exemplo). Se antes Ana estava temendo sua
morte, agora ela estava tomada por ela. Em sua ultima internacdo, Ana se deparou com mais
uma limitacdo: ndo estava mais conseguindo engolir. A saida encontrada pela equipe foi a
realizacdo de uma gastrostomia. Ou seja, Ana, que ja ndo lidava bem com a traqueostomia,
precisou ser submetida a mais um procedimento invasivo, precisou ter mais uma parte de seu
pequeno corpo modificada.

Foi um final marcado por muitas perdas, limitacGes e invasdes. O rosto de Ana nédo
estava apenas modificado pelo tumor, mas inteiramente tomado por ele: olhos, nariz e boca.
Cinco dias ap06s a realizacdo da gastrostomia, Ana, que ja estava muito fraca e com um quadro
muito complicado, faleceu. Ao contrario do que ela preferia ter feito com seu passarinho, seus
pais ndo a deixaram “livre para voar”. Ana foi colocada em um respirador, que a manteve viva
durante trés dias. Apesar de todo sofrimento, seus pais acreditavam que ela seria forte o bastante
para se recuperar. A dor era tanta que eles ndo conseguiam enxergar o que estava diante dos
seus olhos. Acompanhei Ana até o final e mesmo rejeitando todas as minhas ofertas de
interacdo, ela continuava me deixando voltar. E apesar de um fim muito sofrido, Ana conseguiu

ter o que sempre demandava: a presenca de sua mae e de seu pai no hospital junto a ela.
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Igor entre perdas e invengoes

Um paciente que desde o primeiro momento impressionou a equipe com sua capacidade
de se reinventar e se apropriar de seu corpo foi Igor, um menino de apenas 3 anos diagnosticado
com astrocitoma pilocitico, um tumor de sistema nervoso central. Cabe ressaltar que ndo é a toa
que lgor € uma crianca cheia de recursos, ele encontra em Béarbara, sua mae, uma grande
parceira que cuida, investe e aposta nele diariamente. Oriundos da Bahia, mde e filho
vieram para o Rio de Janeiro em busca de tratamento qualificado para a doenca oncoldgica de
Igor.

Em seu caso, as alteracdes corporais foram surgindo ao longo de seu desenvolvimento,
podendo também serem referidas ao desenvolvimento do tumor. Sua mée relata em atendimento
que desde quando Igor comecgou a controlar sua movimentacao, percebeu algo diferente em seu
braco e posteriormente em sua perna, € que no ano anterior a internacdo notou
um “entortamento” no pescoco dele, o que a levou a procurar um neurologista. Apds diversos
exames, foi detectado um tumor no cérebro do menino.

Ainda na Bahia, ao ser submetido a um procedimento de bidpsia tumoral, Igor foi
acometido por mais uma alteracdo corporal, e provavelmente a mais grave: acordou sem 0s
movimentos dos bracos e das pernas — o que foi interpretado por Barbara como um erro médico.
Apbés longo periodo de internacdo naquele estado e com a ajuda da
familia, Barbara o trouxe para ser operado em um hospital pediatrico no Rio de Janeiro, de
onde foram encaminhados ao INCA para tratamento adjuvante.

O adoecimento de Igor foi marcado por muitas perdas: perda do convivio social, do
convivio familiar, perda da salde, perda da possibilidade de andar e se movimentar. Porém, as
perdas ndo paralisaram Igor, que, frente as impossibilidades que surgiram, passou a se
reinventar. Seu corpo, de um dia para outro passou a ser estranho a ele, visto que nao respondia
mais aos seus comandos. Apos a ressec¢do tumoral, aos poucos lgor recuperou 0 movimento
do braco e méo direita e posteriormente, do brago esquerdo.

Em um primeiro momento, Barbara relata que o filho reagiu com agressividade,
batendo em seu brago e méo esquerda, que ndo se mexiam. Cabe aqui ressaltar que a
agressividade também é um processo para subjetivar o corpo, agora estranho a ele. A partir da
parceria atenta com seu filho, Barbara passou a enfatizar que aquele brago era parte dele e que

ele ndo deveria bater, mas fazer carinho. Assim, Igor comegou a cuidar de seu braco paralisado
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e, através de brincadeiras, comecou a se apropriar deste seu “novo corpo estranho’: pega 0
carrinho com a méo direita, com esta mesma mao pega sua mao esquerda, a coloca em cima do
brinquedo e com a méo direita movimenta sua méo esquerda, fazendo com que a sua mao
paralisada brinque com o carrinho. Desta forma Igor se apropria de sua mao imovel,
transformando-a em ativa através da brincadeira.

Observo que lgor conta muito com a mée, ndo apenas para brincar, mas para realizar 0s
movimentos que agora ndo era mais capaz de controlar. Chama sua mée para ajeita-lo quando
suas costas escorregam no leito, quando quer pegar um brinquedo que se encontra distante,
quando sente cogar a cabeca, quando deseja se cobrir e assim por diante. Barbara surge entdo
como o prolongamento do corpo do filho e, assimcomo nocasode um bebé recém
nascido, o investimento materno garante a Igor a capacidade de criar e inventar novos modos
de ser frente a cada perda sofrida.

Logo no primeiro atendimento a Igor, percebi que seu repertério verbal era escasso: ele
emitia mais sons do que palavras. Barbara explica que em determinado momento de seu
desenvolvimento, Igor parou de falar novas palavras e associa este ocorrido ao tumor.
Entretanto, apesar da limitacdo da fala Igor ndo se calou, conseguindo se expressar através de
sons e gestos. Sua mae conta que ao ficar “paraplégico”, ele olhava para as criangas na rua,
apontava para elas e falava “6, 6” como se estivesse mostrando que elas conseguiam andar e
ele ndo. Durante a internacdo no INCA, o sistema respiratorio de Igor ficou comprometido,
tornando-se necessaria a ida para o CTI pediatrico, intubacdo e, posteriormente, precisou ser
traqueostomizado, marcando mais uma perda em seu corpo, agora a da possibilidade de falar e
emitir sons.

Assim como nas perdas anteriores, lgor surpreendeu a todos e criou novos modos de se
comunicar. Comegou a fazer “barulhinhos” com a lingua na boca para chamar sua mée, assim
como gestos com a boca para dizer que queria comer e beber dgua. Ao brincar, transformou o
som da secrecao na traqueostomia no “rugido” do dinossauro e do ledo, completando o barulho
com a expressao facial, imitando os animais. Passou a entender em quais momentos a secre¢do
precisava ser retirada e apontava para a traqueostomia, fazendo o barulho, para solicitar que a
mée lhe aspirasse. Meses ap0s o procedimento da traqueostomia, Igor conseguiu voltar a emitir

L9

sons e a falar algumas palavras, principalmente “Na” (modo como se refere a sua mae), “nao”
e ‘tchau”. Barbara segue estimulando o filho a falar novas palavras.
N&o demorou muito para Igor comecar a me reconhecer e concordar com a minha

presenca. No inicio de seu tratamento no INCA, Igor ficava muito assustado com a aproximagéo
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de "pessoas com jaleco branco”, temendo que fosse ser manipulado. E importante ressaltar que
quando Igor ndo gosta da aproximacao das pessoas ou quando esta chateado, ele tapa os olhos
com o brago direito, ausentando-se da situacdo vivida por alguns instantes. Desde o primeiro
atendimento, destaquei que ndo mexeria nele e que estava ali para brincar e "ver como ele
estava". Assim, quando eu chegava no leito, Igor j& me convidava para brincar com ele, seja
com bonecos, carros e dinossauros, através de um desenho que estivesse assistindo ou no
celular. Um dia Igor me impressionou ao pegar o celular da mée, colocar na galeria, abrir uma
foto antiga (anterior a doenca) em que ele estava em pé, ampliar a imagem, focar nas suas
pernas e apontar para elas, como se dissesse "olha como eu era antes/ olha o que eu conseguia
fazer". A lucidez, esperteza e capacidade de se expressar de Igor sempre me surpreendem e me
mostram o quanto uma criancga de apenas trés anos tem para me ensinar. A auséncia da fala ndo
impede Igor de se comunicar, pois ele sempre cria modos de se expressar.

Ao brincar com uma almofada do Nemo (personagem da Disney), lgor reparou que ao
redor do corpinho laranja do peixe, havia duas listras brancas. Olhou para as listras e
rapidamente associou e apontou para o seu curativo do cateter, criando uma semelhanca entre
ele e 0 Nemo, que passou a também ter um cateter. Igor apontou entdo para 0 Seu pescogo e
Barbara comecou a interpretar o que ele queria. Ap6s algumas tentativas como "quer que
ajeite?", "estd doendo?", ela perguntou se Igor queria o "paninho" e ele rapidamente balangou
a cabeca dizendo que sim. Ele pegou 0 pano para enxugar 0 Seu suor, mas antes passou no
Nemo, enxugando o suor dele e depois passou em seu pescoco. O brincar também surge como
uma saida de Igor para se mostrar ativo, cuidando do brinquedo, como cuidam dele.

A cada conquista em seu tratamento, Igor comemora e faz questdo de mostrar suas
invencdes. Sua sustentacdo na coluna comecou a melhorar, assim como sua forca, entdo lgor
comecgou a me mostrar 0s movimentos novos que conseguia fazer. Em um atendimento, quando
me aproximei, Igor chamou a mae e estendeu os bragos para ela, que rindo afirmou “ele quer te
mostrar”. Barbara segurou as maos de filho, que se puxou e ficou sentado sozinho no leito. Os
dois sorriam enquanto ele repetia 0 movimento. Realizei alguns atendimentos junto com a
fisioterapeuta e aproveitei para acompanhar a evolugdo de Igor. Observei que depois de um
tempo, quando a fisioterapeuta se aproximava, lgor passou a pegar seu brago esquerdo (que se
movimenta com mais dificuldade) e a fazer, por conta propria, o exercicio que costuma fazer
nas sessoes de fisioterapia. Ao fazer o exercicio sozinho, Igor se mostra sujeito ativo frente

ao proprio corpo e frente ao tratamento oncolégico.
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O aprisionamento de Joaquim

Conheci Joaquim, um adolescente de 14 anos, sua mae, Julia e seu pai, José, no
momento da chegada deles ao INCA.. Joaquim acabara de ser diagnosticado com um tumor de
tronco cerebral. Por estar localizado em uma area vital e "nobre™ do cérebro, ndo é possivel uma
intervencdo cirurgica nestes casos, de modo que o tratamento se baseia em sessdes de
radioterapia que buscam dar mais qualidade de vida ao paciente, mas ndo a cura, ou seja, trata-
se da paliagio desde o primeiro tempo de chegada de Joaquim ao INCA®.

Julia e Jose estavam extremamente abalados com a noticia do diagnéstico. Julia chorava
ao relatar o itinerario terapéutico do filho, afirmando que sempre foi muito cuidadosa com seu
acompanhamento médico de rotina, sentindo-se culpada por nédo ter descoberto a doenca antes.
José mantinha-se sério ao lado da esposa, contido, porém aparentando estar desnorteado.
Relataram que Joaquim estava bem, até que comegou a apresentar estrabismo. Preocupados,
levaram-no ao oftalmologista e posteriormente a outros especialistas para realizacdo de exames.
Neste meio tempo, como o filho estava supostamente saudavel, viajaram para uma cidade no
litoral do Rio. De um dia para o outro, Jodo acordou com seu lado direito paralisado. Mais
exames foram realizados e entdo foi detectado o tumor no Sistema Nervoso Central de Joaquim.

Joaquim ja chegou ao hospital com importantes alteracfes corporais que afetaram a
funcionalidade do seu corpo. Estava em uma cadeira de rodas por conta da hemiparesia, o que
acarretava sua dificuldade para deambular. Além da locomocédo, Joaquim também estava com
a fala alterada e lentificada, o que exigia maior esforco para nossa comunicacao. Ele estava
constrangido porque ndo conseguia parar de rir - algo semelhante a um "riso nervoso” - e
reproduziu a explicacdo da médica para esta reacdo: "um dos efeitos da doenca". Queixou-se
sobre a dificuldade para jogar videogame e mexer no celular (visto que Ihe faltava forca para
mexer sua mao direita) e sobre sua visdo, pois estava enxergando duplicado por conta do
estrabismo. Joaquim estava vivendo em seu corpo os sintomas de seu adoecimento e se
questionando sobre o motivo disto estar acontecendo com ele.

O tratamento de Joaquim foi marcado por longos periodos de internacdo, que exigiram
que seu pai largasse 0 emprego para revezar os seus cuidados com sua mae. Por ndo possuir

mais renda, a familia passou a ser sustentada por doac0es feitas pelos amigos da igreja. Jodo, o

5> Cabe aqui ressaltar que na pediatria os cuidados paliativos ao paciente sdo iniciados quando a cura ndo é mais
uma possibilidade para o sujeito.
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filho mais novo do casal (9 anos), precisou permanecer com a avo durante as longas internagdes
do irm&o. José e Julia conseguiram uma cama hospitalar e adaptaram a casa as novas
necessidades do filho. Ou seja, a familia de Joaquim precisou se reorganizar por completo para
acompanhar seu tratamento oncologico.

Apesar das sessoes de radioterapia, rapidamente a situacdo de Joaquim foi se agravando.
As pernas foram ficando cada vez mais fracas, o que o impossibilitava de sustentar seu corpo e
o0 deixava mais dependente. Sua audicdo foi prejudicada, demandando que falassemos alto e
proximo ao seu ouvido, sua capacidade de falar foi se extinguindo, assim como sua
movimentacdo. O corpo de Joaquim foi aos poucos se desligando.

Durante os atendimentos, apesar da dificuldade para falar, ele conseguia expressar seus
desejos. No nosso primeiro encontro, falou que gostava do canal Discovery Chanel e encontrei,
em um dos programas deste canal, uma forma de acolhé-lo e de criar um vinculo com ele a
partir de seus interesses. Ao receber dicas de como sobreviver na natureza, em situagdes
extremas (enredo do programa), Joaquim buscava sobreviver dentro de seu préprio corpo. Por
conta da evolucdo da doenca, ele precisou parar de se alimentar por via oral devido a dificuldade
de mastigacdo e degluticdo. Com muito esforco, Joaquim falava que sentia falta de comida e
expressava seu desejo de comer alguma coisa — geralmente frango. Foi necessario fazer uma
traqueostomia e posteriormente, uma gastrostomia. Apesar da situacdo extrema em que se
encontrava, Joaquim seguia desejando.

A evolucdo da doenca chegou a um ponto em que Joaquim ndo conseguia mais falar,
nem se movimentar, passou a se comunicar apenas com os olhos. Mexia os olhos para cima e
para baixo para dizer sim, para um lado e para o outro para dizer ndo e olhava para os objetos
que queria. Seus pais, que acompanharam todas as perdas do filho, ficavam cada vez mais
angustiados, porém, seguiam cuidando dele impecavelmente. Por ser muito grande, apesar da
pouca idade, seus pais se juntavam todas as manhds para dar banho nele, além disso, faziam
sua barba, cortavam seu cabelo, aspiravam a secrec¢éo da traqueostomia sempre que a respiragdo
comecava a ficar pesada, secavam seu suor, passavam hidratante, enfim, investiam e cuidavam
intensamente do filho.

A Ultima internacdo de Joaquim durou cerca de trés meses. Trés meses em que seus pais
se revezaram diariamente, investiram incansavelmente no filho e se apegaram cada vez mais a
fé religiosa deles. Julia estava muito fragilizada e angustiada. Relatou momentos de
desorientacdo, como o dia em que saiu do hospital para voltar para casa e esqueceu 0 que estava

fazendo, ndo sabia para onde tinha que ir e quase foi atropelada. Ela ja fazia uso de medicagéo
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controlada, mas por estar muito tempo sem acompanhamento psiquiatrico, solicitei uma
reavaliagdo do psiquiatra do hospital. A cada dia que passava, Julia ficava mais cansada, mais
triste, mais angustiada. A incerteza do tempo que Joaquim ainda tinha, misturava-se com o
medo de estar sozinha quando ele viesse a falecer e com a esperanca de um "milagre”, de que
o filho reagisse, de que a doenga desaparecesse.

José, que no inicio conseguia se manter controlado e calmo, durante os Gltimos trés
meses no hospital ficou exausto, completamente abalado. Ficou com raiva da médica e do
hospital. Buscava dar um sentido ao ocorrido e mergulhava em sua religido, acreditando que
"Deus faria o melhor para o seu filho". Nos atendimentos, José encontrava um espago para
desabafar, para se desarmar. Falava sobre sua angustia ao sentir que Joaquim estava preso
dentro de seu proprio corpo e sobre seu sentimento de impoténcia por "ndo poder ajuda-lo". Em
um dos atendimentos, José entrou em um luto antecipatério e trouxe a questdo do tempo, de
como tudo foi muito rapido, de como ele ndo teve tempo para se despedir, para fazer com o
filho, pela Gltima vez, as coisas de que ele gostava. Disse que 14 anos de vida € muito pouco,
mas afirmou que so tinha a agradecer por ter passado esses 14 anos com Joaquim, que sempre
foi um filho e amigo maravilhoso.

Joaquim, apesar da evolugdo da doenca, apesar de todas as perdas, continuou ltcido até
o final. J& ndo conseguia movimentar os olhos como antes, mas ao ser questionado sobre algo,
mexia levemente a palpebra e quando faladvamos com ele, ficava com o olhar fixo em nds,
prestando atencdo. Ele sempre dava um jeito de mostrar que estava ali, que apesar de seu corpo
ter parado, ele estava vivo. Joaquim faleceu justamente em um dia que estava acompanhado
pela tia e que seus pais estavam em casa. Talvez a auséncia deles tenha sido a Gnica maneira de

Joaquim conseguir se desligar e descansar.

4.2. Discussdo dos Casos

Os quatro casos sdo marcados pela alteracdo corporal, tanto por conta do adoecimento
e sua evolugdo, quanto pelo tratamento oncoldgico: Clara perdeu sua perna; Ana perdeu a
capacidade de respirar pelo nariz, de deglutir alimentos e de enxergar; lgor perdeu 0s
movimentos de seu corpo e Joaquim, teve, aos poucos, seu corpo desligado enguanto sua mente
funcionava. Foram alteracGes que comprometeram ndo apenas a imagem corporal destes

sujeitos, mas prejudicaram de forma intensa a funcionalidade de seus corpos. Além disso,
43



também tiveram seus corpos transformados por procedimentos invasivos, como traqueostomia
e gastrostomia.

Entretanto, os quatro pacientes mostraram que, apesar do corpo mutilado, deformado,
paralisado e desligado, é possivel continuar e se reinventar diante de tanta devastacdo. Também
puderam mostrar que hd um momento em que um limite se imp&e - em que a dor aumenta, 0
corpo cansa, 0 ar nao chega, a doenga avancga — e 0 sujeito se cala, se irrita, fica menos acessivel.
Mas Clara, Ana, Igor e Joaquim deixaram claro que, diante da angustia, € possivel resgatar e
trabalhar o desejo do sujeito. Entretanto, ha situacdes em que a angustia "vence" e 0 sujeito se
fecha definitivamente.

Cabe destacar que cada caso possui suas particularidades, cada sujeito possui seus
recursos e seus modos de se guiar frente ao adoecimento e tratamento. Comecei a acompanhar
Clara, Igor e Joaquim na chegada deles ao hospital, de modo que pude observar as diferentes
etapas do tratamento e 0 modo como cada um se colocava frente a elas. No caso da Ana, a
conheci quando estava reiniciando seu tratamento apds a progressdo de sua doenca. Ela estava
em um outro momento, em que, apesar de ter conseguido criar algumas saidas, ja estava mais
cansada, mais invadida e acabou se fechando em sua angustia.

Destaco a seguir alguns tdpicos, ja abordados ao logo do estudo, que ganharam primazia

no acompanhamento e na analise dos casos:

4.2.1. Investimento dos pais como apoio para enfrentar a situacao

Fica claro que algo que faz muita diferenca para que as criancas e adolescentes
enfrentem o adoecimento e o tratamento oncoldgico - com todos os efeitos fisicos e psiquicos
sobre o sujeito - é o investimento de seus pais (ou daqueles que ocupem essas funcbes para
eles). No caso da Clara, da Ana e do Igor, foram as maes que ficaram a frente do tratamento,
permanecendo com os(as) filhos(as) durante todas as internacfes. Porém, a presenga do pai
também era desejada, valorizada e fazia diferenca para esses pacientes. Na enfermaria, €
possivel perceber o quanto é comum que as mées ocupem o lugar de acompanhante, enquanto
0s pais continuam a trabalhar, vindo para o hospital para visitar os filhos quando possivel.
Apenas Joaquim (dos casos trabalhados no presente estudo) teve sua mée e seu pai revezando

seus cuidados durante as internagdes.
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Carla, mée de Clara, fez de tudo para se manter forte com o intuito de passar sua forca
para a filha, apoiando-a em todas as decisdes e servindo como base para Clara enfrentar as
dificuldades do tratamento. Igor contava tanto com sua méae, que ela surgia inclusive como
prolongamento de seu corpo. Fica claro que os recursos que Igor possui para superar suas perdas
sdo frutos do investimento que recebe de sua mde. Joaquim recebeu intenso investimento de
seus pais e pode ser que tenha sido por isso que ele suportou todas as impossibilidades que

surgiram.

4.2.2. O sujeito diante do tratamento

Pode-se perceber como a crianga e o adolescente, apesar da pouca idade e de, muitas
vezes ndo serem colocados como sujeitos diante de suas proprias vidas, encontram recursos
para se colocarem como sujeitos diante do tratamento oncoldgico. Clara se coloca como
responsavel pela escolha de ser submetida a cirurgia de desarticulacéo, destacando que "antes
a sua perna do que a sua vida" e, meses ap0s o procedimento, afirma que se dependesse de sua
mae, ela ainda estaria com a perna fazendo quimioterapia. Ana, ap6s uma experiéncia
traumatica, passa a entender seu tratamento e a conhecer os procedimentos, exames e seus
efeitos colaterais, sabendo explicar o que esta sendo feito em seu corpo. Igor, ao pegar seu braco
e comegar a fazer, sozinho, os exercicios de fisioterapia, coloca-se como sujeito ativo diante de

seu tratamento e se apropria de seu corpo.

4.2.3. Meios de metabolizar o excesso

Algo que merece destaque € 0 modo que os sujeitos infantojuvenis encontram para
simbolizar, metabolizar o excesso trazido pelo diagnéstico e tratamento oncoldgicos. Para que
fosse possivel falar sobre o cAncer em seu corpo, Clara recorre & metaforizacdo e compara sua
perna a um "pote de doce em cima da geladeira sendo devorado por formigas" e que seria
necessario colocar remedios para mata-las. Apés a desarticulagdo de sua perna, Clara passou a

utilizar o humor para lidar com sua perda, descrevendo-se, por exemplo, como um "sapo
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perneta”. J& Ana, encontra na fala por alusdo uma saida para falar sobre si mesma. Diz que seu
passarinho estava doente e que estava sendo tratado com o seu antibidtico, mas que se ele
piorasse, seu pai teria duas opcdes: ou leva-lo ao veterinario ou solta-lo para ir embora. Ao ser
questionada sobre sua preferéncia, Ana responde que preferia soltar o passarinho, "porque ele
precisava viver".

Igor, apesar da limitagdo motora e da impossibilidade de falar, pegou o celular da mée,
colocou na galeria e abriu uma foto sua anterior a doencga, ampliou a imagem e apontou para
suas pernas como se dissesse "olha como eu era antes/ olha 0 que eu conseguia fazer". Igor
desta forma, nos parece indicar sua maneira de expressar, de metabolizar o estranhamento de

seu corpo atual e de se enlutar pelo corpo perdido.

4.2.4. Reinvencdo do corpo frente as alteracfes impostas pela doenca e tratamento
oncoldgicos

O paciente oncologico precisa elaborar o luto de sua imagem corporal alterada,
mutilada, fragmentada, paralisada, para que possa criar, reinventar seu corpo. A experiéncia na
pediatria oncoldgica revela que criangas e adolescentes encontram saidas muito criativas para
se apropriar de seu corpo e se reinventar diante das alteracdes. Clara passou a utilizar a vaidade
como meio de investir em seu corpo, de recrid-lo ap6s a desarticulacdo de sua perna. Desta
forma, ao ressaltar sua beleza, Clara criou uma forma de ndo ficar reduzida a perna que perdeu.
O humor também surge como recurso para lidar com a perda da perna e se apropriar de sua
nova imagem corporal

Igor encontrou nas brincadeiras um meio de se apropriar de seu "corpo estranho™ e de
se reinventar. Ao fazer com que sua mao paralisada brincasse com o carrinho, através da ajuda
da méo que conseguia movimentar, Igor deu uma funcao a ela. Criou um modo de mostrar que,
apesar da perda da movimentacdo da mao, ela faz parte de seu corpo e também consegue
brincar. Através da brincadeira transformou o som da secre¢do da traqueostomia em um rugido
de ledo e de dinossauro, e assim fez com que aquela "coisa estranha colocada em seu pesco¢o”
adquirisse também uma funcéo para ele.

Joaquim, por conta da especificidade da sua doenga e do modo como ela consumiu seu
corpo, criou um modo de continuar se comunicando atraves da reorganizacdo de seu corpo, que
passou a ser ""seu olho". Por ser a Unica parte de seu corpo gque conseguia controlar, Joaquim
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passou a se comunicar com o0s olhos, mexendo-o0s para cima e para baixo e para um lado e para
0 outro. Mesmo quando perdeu o refinamento desta movimentacao, ele deu um jeito de mexer

a palpebra e de focar sua visdo, para continuar interagindo.

4.2.5. Angustia: o limite para o sujeito

Chega um momento que, apesar da invengéo e de todos 0s recursos encontrados para
lidar com as perdas ocasionadas pela doenga e pelo tratamento oncoldgico, surge a angustia
apontando que um limite se impds ao sujeito. Diante da angustia a crianca e 0 adolescente se
calam, ficam estressados e menos acessiveis. Clara, tanto no tratamento do cancer em sua perna,
qguanto em seu pulméo, ficava angustiava e se calava diante das intensas dores. Quando
comegou a apresentar maior dificuldade para respirar também se fechou em sua angustia, nao
querendo mais conversar.

Ana comeca a apontar que algo nao ia bem ao falar sobre pesadelos recorrentes que a
deixavam angustiada, comecando a temer um afastamento de seus pais. Porém, ao afirmar que
néo desejava mais brincar e falar para mae doar todos os seus brinquedos, Ana deixou claro que
estava mal e a partir dai mergulhou em intensa angustia. Parou de se comunicar, ndo queria
mais interagir, apenas chorava. Ana se fechou de forma tdo brusca, que se tornou quase
inalcancavel. E assim foi até a sua partida, deixando a impressao de que a angustia "venceu"
sobre o desejo, sobre 0 sujeito.

Igor ndo apontava para um limite diante da dor ou do andamento da doenga, mas para
um limite diante das intervencGes em seu corpo. Mostrava-se angustiado com a presenca de
alguns profissionais quando estes iam manipular seu corpo, principalmente quando iam fura-
lo. Igor ficava agitado, estressado e, apés a intervencao, fechava-se em si mesmo, preferindo
parar de brincar e ficar sozinho. Algo interessante, é que diante destas situacdes, ele tapava seus
olhos com o brago que conseguia movimentar e ausentava-se da realidade por uns instantes.

No caso de Joaquim, parece que seu limite surgiu junto com sua doenga. Cada momento
uma nova perda, uma nova dificuldade. Entretanto ele n&o ficou imerso na angustia, e mesmo
pela impossibilidade de falar por conta da doenga, Joaquim encontrou modos de se comunicar.
O curioso é que o avanco de sua doenca o forcava a se fechar em si mesmo, porque apesar de
estar lucido, seu corpo néo respondia mais ao seu comando, entretanto a expressdo de Joaquim

nédo era melancdlica, raivosa ou de alguém extremamente angustiado, mas era serena.
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4.2.6. O desejo como saida

Como desenvolvido em capitulo anterior, 0 desejo é o que podemos dispor contra a
angustia. Trabalhar a angustia, para que dela possa emergir o desejo é um desafio, porém as
criangas e adolescentes mostram que é possivel. Clara, apesar do grave estado clinico que
envolvia um enorme esforgo para conseguir respirar, do siléncio e do estresse, conseguiu se
apoiar no desejo de comer coxinhas da Lecad6 e de assistir "Invocacdo do Mal 2" (o filme que
ia ver no cinema quando precisou ser internada). A equipe se mobilizou para conseguir o que
ela desejava, entendendo que atender seu desejo seria dar mais dignidade aquela vida que estava
em rumo de se esgotar. Clara conseguiu comer sua coxinha e ainda pediu para sua mae guardar
a segunda para o dia seguinte. Ja o filme, ela ndo teve forcas para assistir, visto que nédo
conseguia se manter acordada por muito tempo, entretanto sabia que ele estava no computador
a sua disposicao.

Ana, apesar de todo sofrimento e angustia que marcaram seus ultimos dias, conseguiu
ter o que desejou intensamente durante todo seu tratamento: a presenca do seu pai e da sua mae
no hospital. Ela sabia que ndo estava sozinha, pelo contrario, estava pela primeira vez
acompanhada, como em nenhuma outra internagao.

Joaquim também conseguiu deixar emergir o desejo diante da angustia, encontrando
meios de se expressar. Enquanto conseguia falar, fazia um esforco enorme para dizer o que
estava com desejo de comer. Quando a fala ja ndo era uma possibilidade, Joaguim apontava,
quando o controle do corpo se perdeu, ele passou a direcionar os olhos, dando dicas do que

estava desejando no momento.

4.2.7. Os pais frente ao tratamento dos filhos

Os pais da crianga/adolescente ficam impactados diante da descoberta da doenca em seu
filho e este impacto € atualizado ao longo do tratamento por conta das alteragdes na imagem do
filho e faz com que os pais sofram com o seu sofrimento, angustiem-se com sua angustia, mas
permanec¢am ao lado do filho durante todo este processo.

Para os pais de Clara, o impacto de vé-la sem uma perna foi desconcertante e foi
necessario muito esforco para que eles conseguissem olha-la com certa naturalidade. Para a
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mée de Ana, a dificuldade de ver o rosto de sua filha sendo deformado pelo tumor parecia
encontrar refigio em sua esperan¢a (ou até na negacao) de que a filha conseguiria superar a
doenca e melhorar, falando, a cada alteracdo que "ela ia ficar bem, que ia passar, que ela sairia
dessa". Para Barbara, todas as alteracGes no corpo de Igor geravam certa revolta e insatisfagéo.
Culpava o médico pela paralisia no corpo do filho e afirmava ndo saber lidar com a
traqueostomia, que "ndo conseguia aceita-la". Julia e José sofriam e buscavam um sentido a
cada perda de Joaquim, mas sempre encontravam solugdes para que o filho seguisse em frente
apesar de tudo: conseguiram uma cama hospitalar, reorganizaram o espago da casa, tentavam
fazé-lo escrever no celular para se comunicar, entre outras saidas que garantiam maior
qualidade de vida para Joaquim. Todos os pais conseguiram de certa forma, trabalhar o luto
pelas alterac6es corporais nos filhos, para que assim pudessem continuar investindo e cuidando
deles.

A angustia nos pais tende a aumentar quando o sofrimento do filho se intensifica. O
sentimento de impoténcia por ndo conseguirem ajuda-los diante de tanta dor, de tanto
sofrimento, faz com que os pais se angustiem.

Quando Clara se calava por conta das dores e da dificuldade de respirar, Carla chegava
a um limite, ficando mais angustiada e menos paciente. Julia, mde de Joaquim, passou por
momentos de intensa angustia ao ver seu filho cada vez mais debilitado, e quando ele passava
mal (crise convulsiva), ela ficava completamente desestabilizada. Relatou, inclusive, episddios
de desorientacdo e perda de memoria ao sair na rua. O pai de Joaquim se angustiava frente a
sensacao de que Joaquim estava preso dentro de seu corpo, sentindo-se impotente por ndo poder
ajuda-lo. A mde da Ana aparentava estar sempre "inteira" durante seu tratamento, sem
apresentar oscilagdes de humor, mantendo-se séria ao lado de sua filha. Sua angustia surgiu
guando Ana parou de brincar, momento em que percebeu que a filha ndo estava bem. Além
disso, na ultima internacdo de Ana, a angustia dos pais diante de seu sofrimento provavelmente
contribuiu para que eles optassem por colocé-la no respirador, prolongando sua vida por alguns
dias.

Algo gque também é recorrente aos pais quando conseguem perceber que o filho néo esta
bem ou que a doencga esta muito avancada e que o filho néo esté suportando mais é a antecipacédo
do luto por sua perda. Chega um momento do tratamento que 0s pais conseguem falar sobre
isso, que alguma parte deles consegue assumir que o filho pode sim vir a falecer e eles entram

em um processo de luto por isso.
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Carla, ao perceber o avanco da doenca na filha, consegue falar sobre a incerteza do
tempo que teria junto a ela e sobre a dor desta duvida. Fala sobre o tempo que teve com a filha
e como Clara € a melhor parte de si, evidenciando seu narcisismo, ao afirmar sua filha como
sua parte perfeita. E assim vai elaborando uma perda que ainda ndo aconteceu, preparando-se
para quando chegasse 0 momento. José, pai de Joaquim, também trouxe o tempo como questéo,
lamentando-se pela rapidez em que a doenca ‘consumiu’ o corpo de seu filho e por néo ter tido
a oportunidade de fazer com ele, pela ultima vez, os programas de que gostava. Neste dia, José
se despedia do filho, agradecendo-o pelos 14 anos que passaram juntos e se preparando para o

momento em que ele fosse partir.
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5. CONCLUSOES PRELIMINARES

Como conclusdes preliminares de um estudo que ainda tem muito a caminhar, pode-se
destacar alguns pontos. Inicialmente, € importante ressaltar que este estudo foi fruto de questdes
que surgiram do acompanhamento psicolégico de criancas e adolescentes e que, se é possivel
chegar a alguma conclusédo, é porque eles mostraram, ensinaram e tornaram este trabalho
possivel.

Apesar da singularidade e dos atravessamentos especificos de cada sujeito e seu entorno
familiar, parece que o tratamento oncoldgico é marcado por momentos: momentos de
desestabilizacdo, de luto, de invencdo, de angustia, de desejo... Ndo necessariamente com uma
ordem e nem um separado do outro. E fundamental que o psicélogo respeite e sustente o
momento vivido por cada paciente, ofertando um espaco para que eles possam trabalha-lo.

Foi possivel perceber que a metaforizagdo, a fala por aluséo e a brincadeira s&o meios
encontrados pelo sujeito infantojuvenil para metabolizar o estranho, 0 excesso traumatico
trazido pelo adoecimento e tratamento oncoldgicos, e para que consigam falar, através dos
recursos disponiveis, sobre isso. A dor parece surgir como um limite para a crianca € 0
adolescente, limite que aponta para a incerteza sobre a continuidade da vida, trazendo consigo
a angustia. Diante da dor e da angustia do filho, os pais também apontam um limite.

Pbde-se perceber que o adoecimento e tratamento oncoldgicos requerem um processo
de luto constante, tanto por parte das criancas e adolescentes, quanto por parte de seus pais.
Luto pela satde perdida, luto pelo corpo e imagem corporal modificados, luto pelo o que é
preciso perder para tentar ganhar um modo de continuar a viver. O trabalho de luto é arduo, é
doloroso, mas permite aos pacientes a possibilidade se reinventar e de criar novas formas de
estar no mundo com cancer, ou de sobreviver ao cancer com alguma qualidade e inventividade.

Através do trabalho de luto, a crianca e o adolescente conseguem se apropriar de seu
"corpo estranho”, de modo a néo se identificar com o que perdeu, e de conseguir seguir em
frente apesar de todas as limitagBes. O luto é o que permite que surja o desejo, e 0 desejo é 0
que dispomos contra a angustia. Desta forma, o luto parece ser a linha que costura a relacéo
entre cancer, corpo e angustia, e que permite que o sujeito consiga criar maneiras de continuar

vivendo e desejando.
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Anexo |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PAIS/RESPONSAVEIS DE PACIENTES PEDIATRICOS

Cancer, Corpo e Subjetividade: Um Estudo sobre Criancas e Adolescentes Diante do

Tratamento Oncoldgico

Nome do Responséavel:

Vocé e seu (sua) filho (a) estdo sendo convidados (as) a participar de uma pesquisa
realizada dentro do Programa de Residéncia Multiprofissional do Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva (INCA) que possui como objetivo analisar a relacdo da
crianca/adolescente com seu corpo, frente aos efeitos e intervengdes do tratamento oncologico,

assim como as repercussdes deste tratamento dos filhos em seus pais/responsaveis.

A responsavel por essa pesquisa é a psicologa que realiza os atendimentos ao (&) seu
(sua) filho (a): Marina Mesquita (CRP: 05/47757). Para que vocé possa decidir sobre a sua
participacdo e a do (a) seu (sua) filho (a) na presente pesquisa, precisa conhecer seus beneficios,
riscos e consequéncias. Apos receber todas as informacGes abaixo, vocé podera fornecer seu
consentimento por escrito, caso concorde em participar e autorize a participacdo de seu (sua)

filho (a) na pesquisa.

OBJETIVOS DA PESQUISA

Este trabalho pretende pesquisar as repercussbes do tratamento oncoldgico e
consequente alteracdo da imagem corporal nas criancas e adolescentes; assim como analisar as
repercussdes psiquicas do tratamento oncoldgico e das modificagcdes corporais nos pacientes

infantojuvenis em seus pais ou responsaveis.
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PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Se vocé concordar com a sua participagédo e a de seu (sua) filho (a) nesta pesquisa, 0
pesquisador participante podera utilizar parte das falas relacionadas ao tratamento oncoldgico
e seus efeitos no corpo e “na mente” trazidas pela crianga/adolescente ou por seus
pais/responsaveis durante o acompanhamento psicolégico. A partir destes dados, sera feita uma
articulacdo com a teoria relacionada a constitui¢do do sujeito e sua relagdo com seu corpo para
a construcdo do trabalho. Na divulgacao do trabalho, o seu nome e o do (a) seu (sua) filho (a)

ndo serdo revelados, garantindo-se o sigilo das informagdes.

BENEFICIOS

Apesar de ndo haver um beneficio direto a vocé e ao () seu (sua) filho (a), a participacao
na pesquisa possibilitard um melhor conhecimento na éarea da psicologia em oncologia,
auxiliando na organizacdo do servigo e aprimorando o atendimento psicoldgico a criancas e

adolescentes, assim como a seus pais/responsaveis em oncologia pediatrica.

RISCOS

N&o estdo previstos riscos adicionais para vocé ou para seu (sua) filho (a) pela
participacdo nesta pesquisa, uma vez que nenhum novo tratamento sera realizado, porém
qualquer intercorréncia ou revelagdo de risco ou desconforto inesperado sera acolhida e tratada
pela orientadora da presente pesquisa, psicéloga Ana Beatriz Bernat, matricula n® 2533260,
CRP 05/24586, locada na Sec¢éo de Psicologia do HC1. Cabe ressaltar que vocé pode escolher
por ndo participar, ou ainda, sair desta pesquisa a qualguer momento, sem qualquer

consequéncia em relagdo aos atendimentos psicologicos.

CUSTOS

Se vocé concordar com a sua participagéo e a de seu (sua) filho (a) na presente pesquisa,

é necessario esclarecer que vocés ndo terdo quaisquer custos ou forma de pagamento pela
participacao no estudo. A participacdo na pesquisa é voluntaria e vocé ou seu (sua) filho (a) ndo
sofrerdo nenhum prejuizo caso escolham ndo participar. O acompanhamento psicologico do (a)
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seu (sua) filho (a), assim como o seu, continuaré sendo realizado, independente da sua decisao

de participar, ou ndo, e autorizar, ou ndo, a participacdo dele (a) na pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE

Todas as informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e vocé e seu (sua) filho (a) néo
serdo identificados em nenhum momento. Os usos dos trechos dos atendimentos serdo
realizados de tal forma que a privacidade e identidade de todos os envolvidos sejam
preservadas. O seu nome e o do (a) seu (sua) filho (a) ndo serdo revelados no trabalho a ser

desenvolvido.

BASES DA PARTICIPACAO (direito & recusa ou abandono)

E importante que vocé saiba que a sua participacio e a do (a) seu (sua) filho (a) nesta
pesquisa é completamente voluntaria e que vocé pode recusar-se a autorizar o uso das
informacdes para esta pesquisa ou interromper a sua participacédo e a do (a) seu (sua) filho (a)
a qualguer momento sem prejuizos, pois o tratamento dele (a) serd 0 mesmo. Caso vocé decida
interromper a sua participacdo e a do (a) seu (sua) filho (a) na pesquisa, a equipe de
pesquisadores envolvidos nesse estudo deve ser comunicada e a utilizacdo do contetdo dos

atendimentos na pesquisa sera imediatamente interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencao deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Ihe explicou claramente o conteudo destas informacBes e se colocou a disposicdo para
responder as suas perguntas sempre que tiver novas ddvidas. Para esclarecer ddvidas sobre esta
pesquisa, vocé pode entrar em contato com a psicéloga residente responsavel: Marina Leorne
Cruz Mesquita, através do telefone celular (21) 998698774, assim como com a orientadora da
pesquisa, a psicologa Ana Beatriz Rocha Bernat, atraveés do telefone celular (21) 993021846,
das 8:00 as 17:00 hs.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que é
formado por profissionais de diferentes areas, que revisam 0S projetos de pesquisa que

envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as
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pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como
participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende
N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-

4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo foi elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e outra sera

arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacgBes acima e entendi o proposito desta pesquisa, assim como 0S
procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos permanentes. Ficou
claro que a minha participacao e a participacdo do (a) meu (minha) filho (a) é isenta de despesas
e que tenho garantia de esclarecer davidas em qualquer momento. Entendo que 0 meu nome e
0 nome do meu (minha) filho (a) ndo serdo publicados, preservando nossa identidade e
privacidade. Sendo assim, concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade

ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para a minha participacao,

assim como para a participacao do (a) meu (minha) filho (a) nesta pesquisa

I
Nome dos Participantes (Pais/Responsaveis e Data
Crianga/Adolescente)
I
Assinatura do Participante Data
[
Nome e Assinatura de Testemunha Imparcial Data

(Quando Pertinente)
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Anexo 11

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA ADOLESCENTES (13 A 17 ANOS)

Titulo da Pesquisa - Cancer, Corpo e Subjetividade: Um Estudo sobre Criancas e

Adolescentes Diante do Tratamento Oncoldgico

Nome do Participante:

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa realizada dentro do
Programa de Residéncia Multiprofissional do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes
da Silva (INCA) que tem como objetivo entender a relacdo de criangas e adolescentes com seu
corpo, diante dos efeitos e intervencdes do tratamento do cancer, e também as repercussdes do
tratamento dos filhos nos pais/responsaveis. Esta pesquisa é realizada por mim, Marina

Mesquita, a psicéloga que ira te acompanhar durante seu tratamento no INCA.

Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer um pouco da

pesquisa para dar seu consentimento por escrito se quiser participar.

Essa pesquisa sera fruto dos atendimentos psicolégicos realizados tanto na enfermaria
guanto no ambulatdrio da pediatria. Caso vocé concorde em participar, eu poderei usar parte
das suas falas sobre o seu tratamento do cancer e sobre os efeitos dele no seu corpo e na sua
vida. A partir destes dados e de um estudo sobre o tema do corpo, sera construido o trabalho
final. Algo muito importante é que na divulgacdo do trabalho o seu nome e o de seus

responsaveis ndo serdo revelados, garantindo que ninguém vai poder te identificar.

Durante os nossos atendimentos da psicologia, vocé ndo fara nenhum exame em que
sinta dor, mas se vocé se sentir prejudicado, pode escolher ndo participar ou sair desta pesquisa
a qualquer momento, basta falar comigo e nada sobre os seus atendimentos serd usado na
pesquisa. Seu atendimento psicoldgico continuara sendo feito sem mudancas. Porém caso haja
algum desconforto da sua parte, vocé sera atendido pela psicologa da pediatria que orienta esta

pesquisa, Ana Beatriz Bernat.
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Apesar de ndo haver um beneficio direto a vocé, sua participacdo na pesquisa
possibilitard um melhor conhecimento na area da psicologia em oncologia, ajudando na
organizacdo do servico e dando mais qualidade aos atendimentos psicologicos a criangas e

adolescentes, assim como a seus pais/responsaveis em oncologia pediatrica.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa que te deu este Termo de Assentimento te explicou tudo o que esté escrito nele
e te deixou a vontade para perguntar o que quiser a qualquer momento. Para tirar suas ddvidas
sobre esta pesquisa, Vocé pode entrar em contato com a psicéloga residente responsavel: Marina
Leorne Cruz Mesquita, através do telefone celular (21) 998698774, assim como com a
orientadora da pesquisa, a psicologa Ana Beatriz Rocha Bernat, através do telefone celular (21)
993021846, (de segunda a sexta) das 8:00 as 17:00 hs. Se tiver perguntas sobre seus direitos
como participante desta pesquisa, vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do INCA em sua sede, na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta
de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail:
cep@inca.gov.br. O CEP é um comité formado por varios profissionais, que avaliam os projetos

de pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar

de todos os participantes.

ASSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi esta pesquisa e 0 que esta envolvido nela. Ficou claro
gue ndo vou ter nenhum gasto para participar. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas
foram respondidas. Entendo que o meu nome e 0 dos meus responsaveis nao serao publicados,
preservando nossa identidade e privacidade. Eu, através da assinatura deste, concordo em

participar desta pesquisa, e declaro que recebi uma copia deste termo de assentimento.

Nome e Assinatura do Participante Data
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Nome e Assinatura do Responsavel Legal Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e declaro que obtive de forma apropriada e voluntéria o assentimento

para a participacdo do mesmo nesta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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Anexo 111

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA CRIANCAS (6 A 12 ANOS)

Titulo da Pesquisa - Cancer, Corpo e Subjetividade: Um Estudo sobre Criancas e

Adolescentes Diante do Tratamento Oncoldgico

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de um estudo que vai ser feito dentro do
hospital onde vocé esta fazendo tratamento (INCA). A responsavel por este estudo sou eu,
Marina Mesquita, a psicologa que vai te atender aqui no hospital e eu quero saber como vocé
se sente ao ter que fazer um monte de coisas chatas no seu corpo para tratar dessa doenca que

te trouxe aqui. E também quero saber a opinido dos seus responsaveis sobre isso.

Se vocé concordar em participar desse estudo, eu vou escrever um trabalho onde véo
aparecer algumas coisas que vocé disse sobre o seu tratamento e 0 seu corpo durante 0S N0ssos
encontros e brincadeiras. Nesse trabalho o seu nome ou 0 dos seus responsaveis nao vao

aparecer. Vamos usar nomes de mentirinha para ninguém saber que estamos falando de vocés.

Se vocé ndo quiser que a gente fale de vocé neste estudo, vocé pode dizer que ndo quer
participar. Vocé também pode desistir de participar ou tirar qualquer duvida a hora que quiser,
é so falar com os seus pais ou comigo sobre isso. Ninguém ficard chateado com vocé e seus

atendimentos comigo continuardo normalmente.

Se vocé entendeu como vai ser esse estudo e concordar em participar é so assinar aqui

embaixo:

Nome e Assinatura do Participante Data
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Nome e Assinatura do Responsavel Legal Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta estudo ao
paciente indicado acima e declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o assentimento

para a participagdo do mesmo nesta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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