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Resumo

O cancer infanto-juvenil € um problema de saude publica e, com 0 aumento da
sobrevida de criangas e adolescentes acometidos por ele, tornou-se
fundamental direcionar os esforcos e recursos para orientar estratégias do
cuidado desses pacientes nos diferentes niveis de atuagdo, como na promocao
da saude, na formagao de recursos humanos, na comunicagao e mobilizagédo
social, bem como na producdo de materiais que contribuam para o
enfrentamento da doenca e o bem-estar desses individuos. Dentre as diversas
formas de enfrentamento, destacam-se a troca de experiéncia e informacao
sobre a doenca, o acolhimento dos profissionais de saude e as atividades
ludicas, destacando-se a literatura infanto-juvenil. Sendo assim, foi produzido
um livro de cartas para ser utilizado como recurso terapéutico e didatico
contendo algumas informagdes sobre o cancer e sobre o dia a dia da crianca
doente. A avaliacao do material procurou analisar a mediagao do livro sobre os
significados do cancer para profissionais da saude e educacgdo, além de
determinar as possibilidades de utilizacao. A partir das falas dos sujeitos e dos
resultados obtidos a partir da sua aplicacao, percebe-se que o material é capaz
de sensibilizar e de fazer refletir aqueles que o tem em maos sobre diversos

aspectos da vida, da educacao formal e da sociedade.
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Abstract

The cancer in children and teenagers is a public health problem, and with the
increased survival of children and adolescents affected by it, it became
essential to direct efforts and resources to guide strategies of care of patients in
different levels of action, as in health promotion, training of human resources,
communication and social mobilization as well as the production of materials
that contribute to coping with the disease and well-being of these individuals.
Among the various ways of coping, we highlight the exchange of experience
and information about the disease, the host of health and recreational activities,
especially the children's literature. Thus, we produced a book of letters to be
used as therapeutic and educational resource containing some information
about cancer and about the daily life of the sick child. The evaluation of the
material sought to analyze the mediation of the book on the meanings of cancer
for health care and education, and determine the possibilities of use. From the
statements of the subjects and the results obtained from its application, it is
clear that the material is able to raise awareness and to reflect on those who

have hands on various aspects of life, formal education and society.
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Apresentacao

O interesse em relacdo a oncologia infanto-juvenil partiu de minhas
experiéncias académicas e profissionais como fisioterapeuta. Depois de muito
tempo trabalhando na Unidade Pediatrica de um hospital de referéncia em Belo
Horizonte, percebi a necessidade de compreender o significado da doenca
para familiares e cuidadores de criangas com cancer a fim de conquistar maior

adesao ao tratamento e melhor aceitagdo das intervengoes.

Em minha dissertacdao de mestrado procurei entender a percepcao da
crianca e do adolescente doente, a vivéncia da enfermidade por seus
cuidadores e suas relagbes com os profissionais de saude. O trabalho visou
contribuir para um melhor entendimento das implicagdes do cancer infanto-
juvenil, além de investigar o trabalho dos médicos em dois periodos
importantes do atendimento do paciente oncolégico: o momento de revelar o
diagnéstico para o paciente e sua familia e as dificuldades encontradas no dia
a dia que dificultam o tratamento das criangas e adolescentes. O resultado final
foi um livro que expdem um pouco das dificuldades, necessidades e
sentimentos de todos aqueles envolvidos com a doencga, seja como paciente,

cuidador, profissional da saude ou pesquisador.

Depois de pronto, o livro “Cartas de quem passou por aqui’ foi
apresentado a varios profissionais da area de educagdo e de saude que
apontaram algumas possibilidades de utilizagdo do material como recurso
pedagogico e terapéutico, destacando seu grande potencial. A opinidao destes

profissionais balizou a pesquisa descrita em seis capitulos.

Na primeira parte do trabalho apresento as informacdes a respeito da
atual situacao da oncologia infanto-juvenil, enfatizando a necessidade de uma
nova abordagem no manejo dos familiares e pacientes com cancer. Nos
capitulos seguintes apresento os objetivos e a metodologia empregada com
conceitos, métodos de investigacao, técnicas de coleta e analise dos dados. No
capitulo quatro os resultados estdo divididos em trés eixos. No primeiro eixo

apresento os simbolos e significados do cancer infanto-juvenil revelados pelas

XV



cartas. O segundo traz as modificacbes destes simbolos e significados a partir
das informagdes contidas nos textos e, finalmente, no ultimo eixo, apresento a
analise das praticas pedagdgicas com o livro. Apds a apresentagcao dos
resultados seguem-se os pontos para discussao e algumas consideracdes

finais.

XVI



1 INTRODUGAO!/ JUSTIFICATIVA
1.1 O Cancer infanto-juvenil

O cancer infanto-juvenil corresponde a um grupo de doencas que
acomete criancas e adolescentes até os 18 anos, possuindo como
caracteristica comum a proliferacdo descontrolada de células anormais que
pode ocorrer em qualquer local do corpo. As neoplasias mais frequentes sao as
leucemias, os tumores do sistema nervoso central e os linfomas.
Diferentemente do cancer em adultos, no tumor infanto-juvenil o foco principal
nao €& tanto sua localizacdo, mas o tipo de célula que foi afetada (e
normalmente sdo acometidas células do sistema sanguineo e dos tecidos de
sustentacdo). E uma doenca rara quando comparada aos casos em adultos,

correspondendo a 3% do total de tumores no pais (INCA, 2010).

Porém, esse numero é significativo quando colocado no contexto da
saude de criangas e adolescentes, ja que € a segunda causa de ébito entre
estes individuos, atras apenas das causas externas, como acidentes e
violéncia. Apesar disso, as estatisticas revelam que, atualmente, o indice
passou de 85% de taxa de mortalidade para 85% de taxa de cura, sendo que
as criangas e adolescentes acometidos por esta doenga, quando
diagnosticados precocemente e tratados com responsabilidade, terdo vida
praticamente normal ap6s o periodo de manutencao do tratamento. Estas
informacgdes sdo importantes ndo apenas para dar a real dimensao do quadro
do cancer infanto-juvenil no Brasil, mas para apontar caminhos de acao, até
mesmo de revisdo das necessidades de investimento. Tornou-se fundamental
direcionar os esforcos e recursos para orientar estratégias no cuidado do
cancer infanto-juvenil nos diferentes niveis de atuagdo, como: na promoc¢ao da
saude, na assisténcia aos pacientes, na formacao de recursos humanos, na
comunicagcdo e mobilizagcdo social, na pesquisa e na gestdo do SUS e na
producdo de materiais que promovam o enfrentamento e o bem-estar desses
pacientes. (INCA, 2010; Malta et al., 2009). Esta doenca coloca novos desafios

para o Sistema Unico de Saude (SUS) e, sobretudo, para a rede de atengao
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oncolégica que, além de trabalhar para um diagnéstico precoce e tratamento
eficaz, precisa agora pensar no futuro dessas criangas, assegurando uma
melhor qualidade de vida com o minimo possivel de sequelas fisicas e
emocionais (Malta et al., 2009; Silva et al., 2005).

Quando se fala em qualidade de vida de criangas e adolescentes em
tratamento de céncer, & importante levar em consideragao tudo aquilo que a
doenca significa para eles. A presencga do cancer infanto-juvenil faz com que os
pacientes vivenciem problemas relacionados a longos e frequentes periodos de
internacbes e reinternacdes, terapéutica agressiva e efeitos colaterais
provocados pelos medicamentos, o que pode causar medo, indisposicao e
sofrimento, afetando a integridade emocional das criangas e dos familiares
(Malta et al, 2008 ;Nascimento, 2003). Além disso, a doenca esta ligada ao
impedimento, a limitacdo de nao poder fazer as coisas que gosta ou que faz
em seu cotidiano e, em muitos casos, também é algo que os separa da familia
e dos amigos, algo que os tira de casa e da escola. (Malta et al., 2008; Moreira
e Dupas, 2003). Alguns estudos tém demonstrado que as criangcas e
adolescentes submetidos a estas situagcdes podem ter, como consequéncia,
reagcdes diversas como regressbes, depressdo, fobias e transtornos de
comportamento em geral (Junqueira, 2002), além de poder sofrer de sintomas
de estresse pos-traumatico e hipervigilancia na vida adulta (Wiener et al., 2006;
Schwartz e Drotar, 2006).

1.2 Enfrentamento do cancer

Para conseguir transpor o periodo de tratamento, as criancas e
familiares recorrem a diversas formas de enfrentamento, de apoio. (Malta et al,
2008). De acordo com Lazarus et al. (1985), entende-se por enfrentamento os
esforgos cognitivos e comportamentais constantes para administrar demandas
especificas, internas e externas, que sao avaliadas como uma grande

dificuldade ou fardo que excedem os recursos pessoais.

A partir de uma revisao da literatura e de uma pesquisa realizada para

minha dissertacao de mestrado (Malta, 2008), percebeu-se que os pacientes e
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seus familiares utilizam e valorizam formas semelhantes de enfrentamento. A
mais utilizada €& a crenga divina e, em segundo lugar, o acolhimento pelos
profissionais de saude e apoio de familias com algum membro acometido pelo
cancer. A possibilidade de esclarecer duvidas, conversar de forma aberta e
franca sobre a doencga, expressar suas emocdes e trocar experiéncias sao
consideradas de muito valor, j4 que muitas vezes todos aqueles envolvidos
com o cancer suportam calados e sozinhos suas angustias. (Beltrao et al.,
2007; Malta et al., 2009, Paludo e Kolle, 2005; Woodgate e Degner 2003).

Criancas e adolescentes lancam mao de outra forma de enfrentamento:
a expressao através de atividades ludicas como jogos e brincadeiras. O cancer
e o tratamento sado temas constantes nestas situacées e permitem que os
pacientes extravasem seus sentimentos. E a chance de sairem de uma posicao
passiva, a condicdo doente, para uma mais ativa. As atividades ludicas
compreendem um sistema muito complexo de “fala” por meio da qual as
criangas e adolescentes exteriorizam e ressignificam seus sentimentos, ideias
e entendimento sobre um determinado assunto ou acontecimento (Vygotsky,
1994).

Moreno (2003), destaca ainda a importancia da leitura como uma forma
de atividade ludica para pacientes portadores de doengas cronicas ou agudas.
A leitura tem impacto positivo, resultando na melhor aceitabilidade de
procedimentos dolorosos, alivio da dor e/ou esquecimento momentaneo da
enfermidade, sentimento de alegria, relaxamento e confianga, melhoria da
autoestima e evolugdo mais favoravel da doenca. As criangas e adolescentes
que vivenciam conflitos e situacbes semelhantes as dos personagens podem
descobrir alternativas de pensar e reagir perante as dificuldades que
enfrentam. A ficcdo pode trazer a tona o imaginario da crianga, assim como
seus sentimentos, conflitos e preconceitos, muitos dos quais podem ser fonte

de sofrimento desnecessario (Schall, 2005).

1.3 A leitura como estratégia de enfrentamento e fonte de informagao

sobre saude/doenga para a construgao do conhecimento
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A leitura de textos contendo situacdes semelhantes aquelas vivenciadas
pelos pacientes permite que estes descontextualizem e recontextualizem seu
conteudo a partir do seu repertério de experiéncias. Na medida em que leem,

eles se constituem, se representam, se identificam (Dell'isola, 2001).

‘A leitura é o momento critico da constituicdo do
texto, € o momento privilegiado da interagdo, aquele em
que os interlocutores se identificam como interlocutores e,
ao se constituirem como tais, desencadeiam o processo de
significagéo do texto.” (Orlandi, 1983: 121)

Nunca nenhum texto apresenta um sentido unico, instalado e imutavel e,
assim, a leitura ndo é um produto, mas uma producgao, e esta producao traz

beneficios psicoldgicos e sociais para o seu produtor (Dellisola, 2001).

Compartilhando das mesmas ideias do autor acima, Lewis et al. (2004),
informam que, nos Estados Unidos, a utilizacdo da leitura ja faz parte de
programas de promoc¢ao da saude. Ele destaca a importancia de se partilhar
histérias de sucesso nos tratamentos, compartilhar realizagdes, ensinar licdes,
influenciar atitudes, crencas, comportamentos e conhecimentos e descrever
pessoas que, através de esforcos e forca de vontade, trouxeram mudancas
para a sua propria vida. Segundo estes autores, a utilizacdo e divulgacao de
histérias ricas em detalhes sobre fatos reais e pessoas tém sido uma excelente
ferramenta para transmitir informacdées para doentes e outros interessados
porque coloca um rosto nas situagdes descritas fazendo com que os leitores
possam se identificar com os personagens e receber os recados e licdes mais
rapidamente. Por isso, historias tém sido utilizadas ndo s6 em instituicdes
diretamente relacionadas a saude, como hospitais e clinicas, mas também na
promogao e educagcdo em saude nas escolas e universidades. Depois da
leitura e significacdo do texto, os alunos passam para a compreensao, para a
busca de novos significados a partir da identificagcdo com o personagem, com o
contexto ou com a doenca. Esta educacao em saude desde a pré-escola até o
nivel superior se propde a desenvolver habilidades para que, na condi¢ao de

sujeitos dinamicos ou futuros profissionais da area, os estudantes conhegam
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sua realidade sociocultural e busquem formas de enfrentar a problematica de
saude/doencga, como cidadaos interessados em sua prépria condicdo e na
condigado do outro. Buss (1999) ainda acrescenta que os conhecimentos e
habilidades adquiridas pelos individuos desta forma podem construir discursos
politicos e reivindicatérios consistentes e persuasivos que “mobilizem e
reforcem acbdes da comunidade na afirmacdo de seus direitos e no seu

enfrentamento com o Estado” em busca da melhoria na atengcéo a saude

1.4 Cartas de quem passou por aqui: a construgcio de um material

educativo e terapéutico com a tematica “cancer infanto — juvenil”

No ano de 2006, durante a coleta de dados para minha dissertagao de
mestrado, o Laboratério de Educacdo em Saude e Ambiente (LAESA) do
Instituto de Pesquisa René Rachou-FIOCRUZ desenvolveu uma série de
atividades com criancgas, adolescentes e cuidadores hospedados em casas de
apoio para o cancer. Foram meses de convivéncia quase diaria em que
buscamos investigar o significado da doenca para os pacientes e familiares,
resultando em cumplicidade e confianga entre os moradores e pesquisadores.
Durante este tempo, muitos depoimentos e trocas de ideias foram registradas,
relacionadas aos sentimentos e experiéncias do dia a dia, originando
surpreendentes e maravilhosas histérias ignoradas e inimaginadas néo sé por
aqueles que nao convivem com a doenga, mas também por especialistas que
cuidam e estdo constantemente ao lado dessas criangas. Parte do processo
esta descrito em Malta et al.,(2009,2008); e em Rezende et al.,( 20011, 2009).

O convivio estreito com esses atores sociais nos revelou a dimensao de
fatos sabidos, porém nem sempre estimados, como: o valor da esperanca, da
religiosidade, da amizade e da familia, a dor do preconceito, da saudade
daqueles que estado longe e do ente que se foi em consequéncia da doencga,
além do medo do desconhecido, do tratamento e da morte. Criangas e
cuidadores relataram a necessidade de compartilhar estas vivéncias e de saber
das dificuldades e formas de enfrentamento utilizadas por outras familias que
experimentam as mesmas situagcdes que elas, os mesmos medos e as

mesmas ansiedades.
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A partir destes dados e das razdes colocadas anteriormente sobre os
beneficios trazidos por um livro que aborde saude e doenca, surgiu a ideia de
construir um material terapéutico para os pacientes da oncologia pediatrica e
para seus familiares. Foi pensado em um livro de cartas em que todas estas
questdes, inclusive a morte, fossem tratadas abertamente. Os autores teriam a
oportunidade de contar um pouco das suas histérias e outras pessoas que
estivessem passando pela mesma situagao teriam a oportunidade de conhecé-

las. Seria uma forma de trocar informacdes, apoio e esperanca.

O livro “Cartas de quem passou por aqui” (Dias et al., 2008) — Anexo 6,
apresenta dezoito cartas. Algumas delas e personagens sao verdadeiras,
outras foram inspiradas e produzidas a partir da observagéo, convivéncia e
entrevistas realizadas com sujeitos que vivenciaram o cancer. Todas aquelas
que foram interferidas pelos pesquisadores, seja somente na correcao
gramatical ou até na criacdo de uma historia, foram tratadas a partir da

transcriagao dos textos.

A transcriacdo € um recurso através do qual o pesquisador torna o
conteudo mais acessivel a compreensdo dos leitores, reelaborando as
informacdes, dando-se especial relevancia ao tom vital e as categorias mais
expressivas, além da correcdao dos erros linguisticos, repeticoes,
estrangeirismos, girias e palavras chulas. Porém, deve-se ter o cuidado de
preservar o conteudo original e o estilo do autor principal. Ela também permite
que a histéria oral, captada em entrevistas, seja convertida em histéria
documentada (Burke, 1992). As informagbes adquiridas nem sempre precisam

ser registradas de forma literal (Gattaz, 1993).

‘Assumindo que a histéria oral concretiza-se somente
quando chega ao texto, superando a etapa da entrevista e
da formagdo de arquivos, deve haver um processo de

"transcrigdo"” das entrevistas que assegure a formagéo de
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um corpo documental a ser trabalhado pelo historiador’
(Gattaz, 1993: 135)

A alteracdo da transcricao literal das entrevistas desperta problemas
tedricos que precisam ser discutidos, ja que autores que utilizam deste recurso
podem ser considerados “ficcionistas” pela ideia de que essas corregcdes e
“‘embelezamento” da transcrigdo tiram seu carater de “verdade” (Gattaz, 1993).
Entretanto, de acordo com os novos conceitos da antropologia, até mesmo as
regras, formas e procedimentos literarios interferem em trabalhos de
representacédo cultural. O registro letrado de uma cultura €& propriamente
experimental e ético e nos apresenta uma visdo fragmentada do real (Diehl,
2002; White, 2001; Gattaz, 1993; Geetz, 1989).

A transcriacao das cartas do livro foi realizada de trés maneiras distintas:

traducao, registro escrito da Histéria Oral e traducgéao intersemibtica.

A substituicdo de palavras ou expressbes que alcance uma
compreensao maior dos leitores, independentemente da idade, classe social ou
época, foi realizada a partir dos conceitos de traducéo de Haroldo de Campos
(1929-2003). Segundo Pereira (2007), Campos utilizava o termo transcriagao
para “nomear um tipo de traducdo que ultrapassa os limites do significado e se
propde a fazer funcionar o proprio processo de significagdo original (Pereira,
2007: 6)

Esse termo foi definido a partir de um questionamento a respeito dos
conceitos e regras consideradas ultrapassadas por Campos no trabalho de
traducdo. Muitos autores, dentre eles Bohunovsky (2001), compartilhavam da
ideia de que o trabalho do tradutor seria o de apenas “transportar” o significado
inerente do texto original, e nunca de interferir ou interpretar criativamente o
texto de partida. O tradutor e seu texto deveriam ocupar uma posicao
secundaria e de subordinacdo em relagcao ao autor e ao original. Partindo de
tais principios de traducéao, fica evidente que o objetivo principal do tradutor

deveria ser o de ficar o mais “fiel” ao original em sua totalidade e ficar “invisivel”
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no texto traduzido, pois o objetivo fundamental de qualquer tradugdo seria a

‘reprodugéo” do “original” em outro cédigo (Bohunovsky, 2001: 52).

Porém, para Haroldo de Campos (1992), é evidente que nao se pode
traduzir um texto de modo neutro porque nao somos pessoas neutras. Todo
individuo é situado numa comunidade linguistica, social, politica e ideolégica
que o faz escolher as palavras para compor um texto ou a transcricdo de uma
idéia. Assim, a traducao é considerada uma recriagdo em que sao adaptados
para outra sociedade os conceitos e a linguagem, porém, mantendo o ténus e a

esséncia original de sua linguagem direta:

“Entéo, para nos, traducgéo de textos criativos sera sempre
recriagdo, ou criagdo paralela, autbnoma, porém
reciproca. Quanto mais ingado de dificuldades esse texto,
mais recriavel, mais sedutor enquanto possibilidade
aberta de recriagdo. Numa tradugdo dessa natureza, ndo
se traduz apenas o significado, traduz-se o préprio signo,
ou seja, sua fisicalidade, sua materialidade (propriedades
sonoras, de imagética visual, enfiam tudo aquilo que
forma, segundo Charles Morris, a iconicidade do signo
estético, entendido por signo icénico aquele "que é de
certa maneira similar aquilo que ele denota”). O
significado, o parametro semantico, sera apenas e tao-
somente baliza demarcatéria do Ilugar da empresa
recriadora. Esta-se pois, no avesso da chamada tradugéo
literal “(Campos, 1992: 35).

Portanto, na criagao do livro de cartas, as girias, vocabularios regionais
ou pertencentes a uma comunidade particular que poderiam causar estranheza

ou dificuldade quanto ao seu significado e interpretacdo foram traduzidos,
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substituidos por palavras ou expressdes de uso corriqueiro em busca de uma

facil leitura e interpretacao.

Outra forma de transcriagcdo dos textos foi a construcao da Histéria Oral
captada nas entrevistas e transportadas para as cartas. De acordo com Meihy
(1996), a Histéria Oral pode ser classificada de trés formas: a) Histéria Oral de
vida b) Historia Oral tematica ou c) tradigdo oral. A Histéria Oral de vida, ou
enfoque biografico, se caracteriza por transcorrer por toda a vida do narrador,
sem considerar uma data ou um assunto em especial; a Histéria Oral tematica
€ aquela que discorre sobre um assunto em particular, identificado na histéria
de vida do narrador. Esse assunto € escolhido previamente e todas as
questdes estao relacionadas a ele. A tradigcao oral € utilizada em um grupo,
comunidade ou tribo para registrar sua meméria e cultura nao registrada de
forma escrita. No livro de cartas trabalhamos com a Histéria Oral tematica, ja

gue o interesse era a experiéncia com o cancer infantil.

De acordo com Gongalves e Lisboa (2007), as entrevistas recriam as
histérias de cada individuo, uma Histéria Oral, e essas informag¢des orais se
constituem base para a obtencao de qualquer forma de conhecimento, seja ele
cientifico ou ndo. Na passagem da Historia Oral para histéria documentada o
importante & a valorizagdo do carater interacional da entrevista, mesmo que
privilegie o discurso apresentado pelo entrevistado. O resultado é a interacéo
entre o ouvinte e o narrador construindo uma nova histéria em colaboragao
(Digiampietri, 2009). O pesquisador também pode completar as ideias para

organizar o conteudo, acrescentando um contexto ou um cenario.

Nesse sentido, a histéria oral € um modo pouco usual de producao
cientifica possibilitando o pesquisador partilhar seu conhecimento com o

entrevistado e compartilhando o saber (Chataway, 2001).

Para Meihy (1996), a Histéria Oral como forma de captacdo de
informacdes relativas a experiéncias vividas, seja ela pessoal ou social, é
capaz de retratar histérias de uma sociedade inteira, uma “construcao cultural’,

ja que as histérias individuais podem nos dar ideia de sentimentos e vivéncias
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de todo um grupo de pessoas que passaram pelas mesmas situagdes. Trata-se
de ampliar o conhecimento sobre acontecimentos através de relatos de
experiéncias e versdes particulares; de procurar compreender um grupo de
atores sociais com caracteristicas comuns através de um individuo que nele
viveu; de estabelecer relacbes entre o geral e o particular através da
comparagdo de diferentes versbes e testemunhos, enfim, de escutar, se

aproximar e conhecer aquela realidade (Alberti, 2003).

Seguindo esse mesmo raciocinio, Burke (1992), também considera que
a historia pessoal representa parte de uma histéria social servindo para a
compreensado de fatos e vivéncias de individuos e grupos de mesma
caracteristica. Segundo Portelli (1990), para a Histéria Oral o importante nao é
a verdade exata do acontecimento, mas a riqueza em descobrir o0 sentido que
pessoas e grupos dao a esses acontecimentos: Mas o realmente importante é
nédo ser a memoria apenas um depositario passivo de fatos, mas também um

processo ativo de criagéo de significagbes (Portelli, 1997: 33).

Por fim, a terceira maneira de transcriacdo utilizada no livro foi a
traducao intersemiotica: producéo de um texto a partir da combinagao de uma
obra literaria com a histéria oral, em que o produto expbe os sentimentos de
ambos. Oliveira (2007), Kristeva (1974), e Paz (1974), concordam que a
literatura consiste em intertextualidade e combinagdes de informagdes, e que
um novo trabalho nasce a partir de um emaranhado de ideias. Oliveira (2007),
acrescenta ainda que nesse recurso da transcriagcao pode-se trabalhar com a
traducdo intersemidtica: aquela que engloba e combina coédigos diferentes
como a literatura e outros sistemas: musica, cinema e histéria oral. O resultado

€ uma obra transcriada: novos conceitos, novas ideias, nova arte (Reis, 2001).

Um exemplo de traducdo intersemiotica foi construido a partir do
classico grego “Odisseia”, de Homero, reinterpretado no livro aqui analisado
pela histéria oral de uma criangca de 11 anos que, quando voltava para casa
depois de um longo periodo de tratamento, s6 se sentia acolhido por seu
cachorro. Na obra de Homero, o heréi Odisseu (ou Ulisses, segundo a

mitologia romana) fica por longos anos longe de sua terra e, ao retornar,
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vitorioso da Guerra de Troia, um conflito no qual ele nao desejava participar, €
confundido com um mendigo e acaba testemunhando as hipocrisias e
inquidades em Atenas, nao tendo sido reconhecido, inclusive, por sua amada
Penélope. Somente a criada Euricleia o reconhece gracas a uma cicatriz da
infancia. Posteriormente, o musico Claudio Monteverdi (1567-1643) aproveitou
o tema para criar uma das primeiras Operas da Histéria, denominada “O
Retorno de Ulisses a Patria” (c. 1640), segundo a qual o heréi de Troia, ao
retornar para sua terra, ndo € reconhecido por ninguém devido ao seu estado
lamentavel, exceto pelo seu fiel cachorro de estimacdo — e, posteriormente,

como no classico de Homero, também pela criada Euricleia.

As coletas de informagdes a partir da escuta das histérias orais, da
valorizacdo do momento compartilhado nas entrevistas, da aproximacao fisica
e emocional, e do interesse pela experiéncia vivida, valorizam a experiéncia
humana, a subjetividade e a intersubjetividade, das relagées sociais (Rovai e
Evangelista, 2010). Os encontros entre narrador e ouvinte (no caso o
pesquisador) para as entrevistas aconteceram em momentos de grande
fragilidade dos entrevistados, quando falar era importante e, provavelmente,

esses momentos trouxeram alivio e acolhimento.
1.5 Tematicas emergentes em “Cartas de quem passou por aqui”

Quando a palavra cancer é citada, varios conceitos e sentimentos vém a
tona, principalmente para aqueles que vivenciaram ou vivenciam a doencga de
perto. Apesar do aumento das chances de cura, cancer ainda é sinbnimo de
morte, de algo temido, desesperador e penoso e ainda hoje séo frequentes os
casos em que os pacientes e suas familias simplesmente ndo permitem que o
nome da doenca seja, sequer, mencionado. Porém, sabe-se da vontade e da
necessidade que esses individuos tém em partilhar suas histérias, de trocar
experiéncias e pedir ajuda. Quando € dada a oportunidade, aqueles que se
sentem um pouco mais a vontade ja direcionam a conversa para a esperanca
de cura, para o mal-estar causado pelo tratamento, para o sentimento de culpa

e para o medo da morte (Malta et al.,, 2008). Estes e outros temas sao
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abordados e valorizados no livro, escritos e descritos por aqueles que sentem

ou sentiram um dia necessidade de falar sobre estes assuntos.

O sentimento de esperanga, por exemplo, é relatado em doze das

dezoito cartas que compdem o livro.

7

‘Descobri que a felicidade é um momento, que as
pessoas sdo anjos colocados na terra para nos ajudar a
crescer e sermos pessoas melhores, que podemos ter
esperanga mesmo quando ngo temos mais nada [...].
Alias, foram inimeros os sonhos que tive com momentos
como este, livre do cancer, e que se tornaram realidade”

(Cartas de quem passou por aqui- pag 19).

De acordo com Sartore e Grossi (2008), esperangca € o sentimento
relacionado a uma perspectiva positiva quanto ao futuro e € uma étima forma
de enfrentamento necessaria para a vida, fazendo com que o individuo siga
adiante. Esta relacionada ao bem-estar, qualidade de vida e sobrevida,
fornecendo forgas para resolver problemas como perda, tragédia, soliddo e
sofrimento. Em casos de doencgas crénicas e graves como o cancer, € ela que
leva o paciente a enfrentar procedimentos invasivos, aceitar as mudancas de
estilo de vida e rotina e se submeter a tratamentos longos e debilitantes
(Beltrao et al, 2007).

Esta esperanca é colocada em xeque quando se experimenta o mal-
estar causado pela doenca e pelo tratamento. O ponto de partida para a
compreensado da enfermidade é que ela esta relacionada a uma experiéncia. E
a experiéncia de sentir-se mal que origina as representacées da doenca e
transforma esta experiéncia em um conhecimento. Através das impressodes

sensiveis produzidas pelas alteragcdes e mal-estar fisico e/ou psiquico & que as
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criangas se consideram doentes, ja que nao poderiam saber que estdo doentes

sem a sensagao de que “algo nao vai bem” (Malta et al., 2008)

“O motorista da prefeitura ndo tinha feito uma cara muito
feliz pra mim e eu percebo que, cada vez que a mamae
me olha, ela fica tdo triste (...). Também, olhe s6 pra mim,
palido, magrinho e careca, né?! Nao devo estar muito

bonito” (Cartas de quem passou por aqui- pag 14).

A queda do cabelo, problemas dentarios, emagrecimento e mutilagées
séo os principais efeitos colaterais responsaveis pela identificacao do paciente
oncoldgico na sociedade e pela construgdo do estigma (Malta et al, 2008). Sao
as mais frequentes marcas da doenca, aquelas que trazem dores, angustias e

cicatrizes; sinais relatados em seis das dezoito cartas presentes no livro.

As criangas e adolescentes doentes, além de conviverem com todas as
alteragcdes fisicas resultantes do tratamento, convivem com as internagdes
frequentes, procedimentos dolorosos e contato com a morte de outros
individuos nas mesmas situacdes, despertando pensamentos e sentimentos
que transformam a morte em possibilidade realmente concreta em suas vidas
(Menossi e Lima, 2000). Sempre que este assunto aparece, € manifestado por
pacientes e familiares de modo velado, dito por "meias palavras". A forma
velada de se referirem a morte reforca a ideia de que ela € um tema interditado
e temido. No livro, a morte foi abordada de forma aberta, evocando emocéo e,
muitas vezes, incObmodo e desgosto na leitura. Porém, segundo os profissionais

de saude, é necessario que seja abordada e discutida (Malta et al., 2009)

“Sempre quis ser mae e perder vocé assim, num dia em
que marcaria para sempre a minha vida [...] Nao sei falar
da dor que senti [...] Como eu quis um ultimo abrago, um
sorriso, uma unica palavra” (Cartas de quem passou por

aqui - pag 17).
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Até o inicio do século passado o cancer era considerado contagioso e
associado a falta de limpeza, a desordem e imundice de espagos publicos
como as ruas, ganhando a repugnancia da populagao: os pacientes que desta
enfermidade sofriam, sofriam também preconceito da sociedade (Santana,
2000). Com o passar dos anos comegaram a suspeitar que fatores da vida
moderna pudessem ser as possiveis causas da doenga (Bertolli Filho, 1996),
comegando a despertar na populacao a ideia de que o estilo de vida que se
leva e varios comportamentos poderiam desencadea-la (Silva et al., 2005).
Esta ideia contribuiu também para aumentar o sentimento de responsabilidade
e de culpa frente ao diagnéstico do cancer, culpa que é reconhecida ao
conversar com uma mae ou com um adolescente sobre a doenca (Malta et al.,

2008) e explicitada em uma das cartas:

“Aproveitei e perguntei pra ele aquele negoécio de eu ter
ficado doente porque ndo comia direito ou se foi porque
vocé brigava muito comigo quando eu era novinho [...]
Sabe o que ele respondeu? Que o cancer ndo aparece
por causa de nada de errado que a gente faz, e que ndo
tem jeito de nenhuma mdée impedir o cancer do filho”

(Cartas de quem passou por aqui. pag 16).

Culpa, esperanca, sofrimento e medo. Sentimentos encontrados nao s6
em trechos aqui citados, mas em todo o livro que ainda aborda a religiosidade,

a falta de informacao sobre a doenca, o aprendizado e a valorizagao da vida.

Depois de pronto, o livro precisa passar por uma analise. De acordo com
Adriana Mohr, autora das atividades sugeridas no livro nas paginas 30 e 31, o
material pode servir de instrumento para estudo e capacitacdo de profissionais
de saude em hospitais e casas de apoio, por estudantes nas classes
hospitalares, e por professores e colegas de criangas ou jovens distantes de

sua escola para tratamento de doengcas como motivador de dialogos e
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reflexdes, dependendo do contexto de sua utilizagao e leitura (Dias et al, 2008).
Seguindo essas ideias, apresentamos o livro a profissionais da educacéo e da
saude para que pudesse ser analisada sua mediagao sobre os signos e
significados do cancer e sua possibilidade de utilizacdo como recurso

educacional e terapéutico.

2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral

O trabalho tem como objetivo geral analisar a mediagao do livro sobre os
significados do cancer nas narrativas para profissionais de educacédo e de
saude envolvidos em trabalhos realizados em situacbes terapéuticas e

educacionais, visando reconhecer e interpretar seu potencial.
2.2 Objetivos especificos

% Conhecer os significados, emoc¢des e opinides sobre o cancer
infantil despertadas a partir da leitura do livro por profissionais da

salde

% Conhecer os significados, emoc¢des e opinides sobre o cancer
infantil despertadas a partir da leitura do livro por profissionais da

educacao

+« Analisar a possibilidade de utilizacao do livro de cartas como

recurso profissional por:

» psico-oncologistas em sua relacdo com familiares e criangas com

cancer;
» psicélogos clinicos;

« professores de alunos do ensino fundamental e ensino médio;
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+ professores do ensino envolvidos na formacdo de criancas e de

profissionais das areas médicas € humanas

3 METODOS
3.1 Delineamento do estudo:

Este estudo foi do tipo exploratério, de natureza qualitativa. A pesquisa
qualitativa € um método que permite estabelecer pontos de vista sobre fatos a
partir de significados, crencas, atitudes, valores e motivagcdes em relacao aos
comportamentos das pessoas em contextos sociais especificos (Bauer e
Gaskell, 2007). Proporciona oportunidade para que os individuos falem de
seus sentimentos (ou a complexidade e intensidade dos mesmos), valorizando
a forma como falam, a linguagem usada e as conexdes realizadas, revelando
como o mundo é percebido por elas (Spencer, 1993). Os procedimentos
qualitativos tém sido utilizados quando o objetivo do investigador & verificar
como as pessoas definem um problema e quais opinides, sentimentos e
significados encontram-se associados a determinados fendmenos. Além disso,
sdo utilizados para a avaliagdo uma experiéncia, ideia, evento ou produto

(Lervolino e Pelicioni, 2000).

O trabalho adotou o Interacionismo Simbolico e a Teoria da Recepgao
como referenciais tedéricos e a Teoria Fundamentada nos Dados como
referencial metodologico tendo como propésito a construgdo de um modelo
tedrico que facilite o entendimento dos conceitos sociais, a partir da perspectiva

dos sujeitos investigados.
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3.1.1 O Interacionismo Simbélico (IS)

Durante décadas as teorias em ciéncias humanas vém sofrendo
sucessivos processos de mudanga, mantendo a base epistemoldgica, mas
emergindo novas contextualizagdes conceituais e abstrato-formais (Carvalho et
al, 2005).

A base filoséfica da Teoria Interacionista deriva-se de varias fontes e,
por isso, apresenta caracteristicas comuns aos pressupostos de Edmund
Husserl, Martin Heidegger e Jean-Paul Sartre. De Husserl, os interacionistas
exploraram a “reducao eidética”, como o momento de analise do fenémeno
apos as operacdes de reducgdes filosoficas e fenomenoldgicas. Como na
fenomenologia, tenta compreender como as pessoas definem os eventos ou a
realidade e como agem em relacéo as suas crengas. De Heidegger, aderiram
a ideia de “acontecimento-apropriacao” e de Sartre, a ideia de autenticidade,
projeto e existéncia, articulando-as como intersubjetividade (Salci e Marcon,
2008).

Entretanto foi o filosofo alemdo Georg Simmel quem incorporou a
importante nogcdo de sociabilidade e desenvolveu, a partir dai, o conceito de

interacao, essencial para o Interacionismo (Lopes e Jorge, 2005).

No final do século XIX, George Herbert Mead, seguido por Herbert
Blumer atribuiram uma abordagem teorico-metodoloégica ao Interacionismo
(Charon, 1989), descrevendo com clareza seus pressupostos a partir de trés

premissas basicas (Blumer, 1969):

a) os seres humanos agem em relagcao as coisas, de acordo com
o significado que elas tém para ele. Essas ‘coisas’ podem ser tudo que
uma pessoa pode notar em seu mundo — estruturas fisicas, outros seres
humanos, categorias de pessoas, instituicbes, além de vivéncias e

experiéncias do dia a dia;

b) esse significado surge de uma interacdo social que a pessoa

tem com seus iguais;
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c) os significados podem ser manipulados e modificados a partir
de um novo processo interpretativo utilizado pela pessoa que esta

lidando com as ‘coisas’ que ela encontra.

Tal perspectiva era, na época em que a teoria foi divulgada, contraria a
maioria da literatura que concerne ao tema, uma combinacgao entre conceitos
da psicologia e da sociologia para as quais o significado era uma coisa pré-
definida e de onde cada campo apenas aderiria a explicagdes independentes

umas das outras para explicar o comportamento humano.

Para Blumer (1969), duas correntes teoricas dividem a posicao sobre a
questao do significado e simbolo: uma que afirma que as ‘coisas’ possuem
significados intrinsecos, sendo uma parte natural de sua composicao; e outra
que explica que o significado & simplesmente a expressao de elementos
psicologicos que entram em contato com a percepc¢ao da coisa — o que limitaria
o0 processo de producado de sentido porque estaria sujeito apenas aos
elementos existentes no momento do contato. O autor acrescenta que o
Interacionismo Simbdlico vé o significado como proveniente de outra fonte: da
interacdo de pessoas com relacao aquela coisa, resultando em significados
que seriam produtos sociais contemplando um processo de interpretacao e
sentido muito mais dindmicos. Esse processo de interpretagcdo ocorreria
conforme dois passos: no primeiro o ator indicaria para si mesmo as coisas
com as quais ele desejaria interagir, € no segundo, em consequéncia desse
processo de comunicagao consigo mesmo, a interpretacao se localizaria como
sendo um processo de lidar com significados. O processo de interpretacao,
para Blumer, seria formativo e fundamentado em alguns conceitos

imprescindiveis para o entendimento do Interacionismo. Sao eles:

- simbolo: é o significado de tudo que € conhecido por um sujeito.

Imprescindivel na comunicagao;

- self : caracteriza o ambiente interno do individuo que surge na
infancia e que continua incorporando o novo ao longo do processo de

crescimento e desenvolvimento;

34



- mente: recorre aos simbolos utilizados nas interagcdes sociais

para interagir consigo préprio;

- assumir o papel do outro: significa compreender os motivos
pelos quais as pessoas agem dessa ou daquela maneira, tornando

possivel a comunicacao e a interacao;

- acao humana: resposta a simbolizagdo de situacbes. Refere-se
ao fato de grupos de pessoas serem considerados individuos que estao
sempre entrando em coacao, resultando na cultura (derivada das coisas
que as pessoas fazem) quanto a estrutura social (relativa aos
relacionamentos derivados de como as pessoas agem com relagcéo

umas as outras);

- linguagem: forma de expressdao por simbolo utilizado para

comunicar um pensamento ou observagao.

Para o autor, o Interacionismo Simbolico constitui uma abordagem
cientifica empirica que precisa de um mundo empirico existente — lugar de
observacao, estudo e analise. Sua metodologia se refere, ou guia, os principios
que sobrescrevem o processo de estudo do carater nao corruptivel do mundo
empirico e aponta dois caminhos metodologicos pelos quais os usuarios dessa
metodologia podem enveredar: o primeiro diz respeito a dindmica da
exploracao, pela qual um estudioso pode encontrar tanto um relacionamento de
compreensao daquela esfera social quanto desenvolver suas arguicbes para
com o problema. A segunda dindmica é a da inspeg¢ao, que consiste em
examinar o conteudo empirico de forma criativa. Porém, o autor delineia alguns
problemas que um cientista que utiliza do Interacionismo Simbolico pode
encontrar: (1) transferir sua visdo como sendo a visao do grupo estudado; (2)
generalizar conceitos ou simbolos para um grande grupo social de diferentes
regides (como as linhas de comportamento das pessoas sao tracadas de
acordo com os lugares onde elas vivem, ha um problema sério de validade nas
aproximacgdes de grande); (3) falha no delineamento das ac¢bes sociais (como

as acgbes sociais sdo o campo central do estudo, elas precisam ser bem
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delineadas - e seu processo de desenvolvimento deve ser acompanhado na

integra.)

Sendo assim, dentro do paradigma interpretativo, o Interacionismo
Simbdlico se preocupa em compreender como as pessoas percebem os fatos,
a realidade e a acdo humana a sua volta e como elas agem em relacao as
suas convicgbes. Trata-se de interpretar as percepg¢des das pessoas, o
significado e o sentido que elas dao as coisas e como estes relatos se

relacionam com as experiéncias vivenciadas (Lopes e Jorge, 2005).

3.1.2 A Teoria da Recepgéo ou Estética da Recepgéo (TER)

O Interacionismo Simbdlico (IS) possui, na Teoria da Estética da
Recepcao desenvolvida por Hans Robert Jauss, uma notavel “companheira de
viagem”. Porém, esta ultima estd focada nas experiéncias de afetacédo e de
impacto recebidas através de meios de comunicagdo e de como estas
experiéncias podem ser capazes de transformar afetos, percepgbes, sentidos,
sensacdes e emocgdes do receptor (Lima, 2002). Jauss estabelece a
importancia da mudanca de significados e simbolos a partir de informacdes
adquiridas na literatura e defende a no¢cdo de um receptor ndo mais passivo
ante as mensagens, porém ativo e deliberador por exceléncia. Este autor
chama atencéo para a relacao dialogica entre leitores e obra, afirmando que a
metamorfose de significados sdo decorrentes de expectativas, tanto da obra

guanto dos leitores (Jauss, 2002).

Nesse sentido, a partir dos pressupostos de Jauss, Leal (2006), pode
concluir que a compreensao das obras literarias ndo se resume a interpretacao
dos textos a partir de simples reconhecimento de cédigos e de regras de
género, mas, sobretudo, de um saber fazer que modifica o conhecimento. Ele

acrescenta:

36



“‘Um texto, em si mesmo, ndo é nada, a ndo
ser um ruido, amontoado, barulho; o termo, entéo,
designa uma virtualidade na dependéncia de um
receptor que a concretize, uma estrutura de apelo
que necessita ser atualizada por tal individuo, numa
situagdo comunicacional especifica. Esse texto,
entdo, performa-se para esse individuo, nesse

contexto particular irrepetivel” (Leal, 2006: 81).

A experiéncia da teoria € caracterizada por Jauss pela combinacédo de
trés planos distintos, porém simultdneos e complementares: o da consciéncia
como atividade produtora (poiesis) em que o individuo ja possui conceitos
construidos por suas experiéncias e organizagao social; o da consciéncia como
atividade receptora; (aisthesis) em que o individuo recebe externamente,
através de meios de comunicacao significados elaborados socialmente; e o
plano da reflexdo que se identifica com a agéo (katharsis), ou seja, a resposta
elaborada a partir de todas essas informacbées. Desse modo, a Teoria da
Recepgao nunca da espaco ao empobrecimento da experiéncia acritica da
linguagem, na medida em que renova a percepg¢ao, permitindo ao receptor uma

experiéncia diferente (Jauss, 2002).

Sendo assim, a hermenéutica literaria compreendida por Jauss como
uma ciéncia da interpretacao dos textos tem como objetivo interpretar a relacéo
entre a obra e o contexto atual, quando o diadlogo entre autor, leitor e novo
autor refaz as diferencas temporais e conceituais, concretizando-se o sentido

sempre doutro modo e, por isso, sempre mais rico (Jauss, 2002).

A escolha das duas teorias acima na metodologia empregada esta de
acordo com o objetivo tracado para o trabalho, ja que a IS e TER permitem
determinar os simbolos e significados do céncer infanto-juvenil evocados a
partir da leitura das cartas e as transformacdes acorridas nesses conceitos

durante a discussao do livro.
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3.1.3 Teoria Fundamentada nos Dados (TFD)

A Teoria Fundamentada nos Dados (TFD) consiste numa “abordagem
de pesquisa qualitativa com o objetivo de descobrir teorias, conceitos e
hipoteses, baseados nos dados coletados, ao invés de utilizar aqueles
predeterminados” (Moreira e Dupas, 2003). Possui raizes no Interacionismo
Simbdlico e compreende a realidade a partir do conhecimento da percepgao
ou significado que certo contexto ou objeto tem para a pessoa. Consiste num
meétodo para construcao de teoria com base nos dados investigados através da
organizacao em categorias conceituais de maneira indutiva ou dedutiva que

possibilita a explicagao daquilo que se quer investigar (Peluso et al, 2005).

Na TFD, a coleta e analise dos dados direcionam o pesquisador na
revisado de literatura, ja que este nao € o passo inicial do processo de pesquisa.
O uso da literatura é limitado para evitar sua influéncia na percepcao do
pesquisador, pois a literatura pode dificultar a descoberta de novas dimensdes
do fenbmeno. As hipéteses sao criadas apds o pesquisador entrar em campo,
a partir da coleta e analise dos dados. O método permite que o pesquisador
mude o foco de atencado e busque outras dire¢cdes a medida que os dados vao
sendo analisados, podendo haver reestruturacao dos instrumentos ou na forma
como os dados sdo questionados de modo a se aproximar do entendimento
dos sujeitos e, assim, esgotar o maximo de informagées. O processo de analise
consiste em conceituar os codigos preliminares coletados passando a cédigos
a categorias que, posteriormente, irdo se convergir a fendmenos e uma
categoria tornar-se fendbmeno quando constitui representacdes condizentes a
teoria (Strauss e Corbin, 2008; Jorge, 2007; Dantas, 2005; Glaser, 2005;
Cassiani et al, 1996).

Apoés construir as categorias (codigos conceituais), as informagdes sao
comparadas, relacionadas e interconectadas de acordo com o modelo

paradigmatico (Strauss e Corbin, 2008).

No presente trabalho, os simbolos e significados relacionados ao cancer

infanto-juvenil nao foram predeterminados, e sim relatados pelos participantes
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durante a analise do livro. As categorias foram construidas tendo como
fundamento as teorias ja citadas na metodologia e o “tempo” ou “momento” da
significacdo dos temas: se antes ou apés a discussdo do material. A coleta de
dados direcionou a revisao bibliografica no sentido de explicar e justificar os
simbolos e significados evocados de acordo com os emogdes e contexto
profissional dos sujeitos. Ja as comparagdes dos significados adquiridos nos

diferentes momentos da pesquisa foram feitas pelos proprios participantes.
3.2 Selecao dos grupos e locais estudados

Na abordagem qualitativa de pesquisa, as amostras sao propositais
(purposeful sampling), ja que se busca abordar certos casos selecionados. De
acordo com Minayo (1994), alguns cuidados devem ser tomados com o
processo de amostragem como: a) privilegiar os sujeitos que detém as
informacdes e experiéncias que o pesquisador deseja conhecer; b) considerar
um numero suficiente para a reincidéncia das informagdes e c) escolher um
conjunto de informantes que possibilite a apreensdo de semelhancas e
diferencas. Isso tudo para refletir a totalidade das multiplas dimensdes deste

tipo de estudo.

A proposta do atual trabalho foi apresentada em uma faculdade
particular de Belo Horizonte onde era possivel encontrar o curso de graduacéao
em Psicologia e Pedagogia. A selecdo de individuos pelo critério de
compartilhamento do mesmo local de trabalho favoreceu a formagao de grupos
para debates. Todos os professores que possuiam estas formagdes basicas e
que estivessem exercendo a profissdao fora do meio académico foram
convidados a participar. Desta forma, participaram da pesquisa psicélogos e
pedagogos que atuam nas mais diversas areas de sua profissdo, além da area
académica. Nesta mesma faculdade contactamos os alunos do 7° e 8° periodo
de psicologia. Nesses periodos os alunos ainda freqientam regularmente a
instituicao, mas ja passaram por todas as disciplinas aplicadas a psicologia e
possuem experiéncias praticas. A importancia da participagcdo de alunos do

curso de psicologia se deve, principalmente, a falta de apego em uma s6 linha
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de conduta e atuacao da profissdo e a capacidade de relacionar e conectar as

informacdes ainda “frescas” em um caso clinico.

Também participaram da pesquisa professores e pedagogos de quatro
escolas publicas e de duas escolas particulares de Belo Horizonte. Foram
convidados todos os professores de primeiro e segundo grau destas escolas

por meio de um comunicado da diretoria.

Em relagdo aos profissionais de saude especializados em cancer
infanto-juvenil, a coleta de dados se deu em quatro instituicbes de tratamento
de cancer. Em um primeiro momento foram contatados os oncologistas que
participaram de trabalhos anteriores da mesma natureza (Malta et al., 2009;
Malta, 2008) e, posteriormente, estes indicavam outros profissionais da area.

Nao participaram do trabalho os individuos que nado se enquadravam
com as caracteristicas e exigéncias dos grupos sociais descritos acima ou

aqueles que nao concordaram em participar da pesquisa.

Quadro 1: Numero de participantes da pesquisa

Grupos Sociais Numero de individuos

Psicélogos e estudantes | 23

de psicologia

Professores e | 30

pedagogos

Profissionais da area da | 8
saude especialistas em

cancer infantil (psicologos,

enfermeiros, médicos, T.Os)
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A populacao entrevistada compde-se de vinte e trés psicélogos e alunos
de psicologia dos ultimos periodos, trinta professores e pedagogos do ensino
médio e fundamental e oito profissionais de saude que trabalham diretamente
com o cancer infantil, entre eles psic6logos especializados e enfermeiros. No
decorrer do trabalho, estes sujeitos serdo denominados pelo primeiro nome de
profissionais reconhecidos das areas da saude mental (Sigmund Freud, Anna
Freud, Nise da Silveira, Melanie Klein, Frangoise Dolto, Alfred Adler, etc),
educacao (Philomena Turelli, Jerusa Pires Ferreira, Maria de Arruda Mdller,
Ana Mae Barbosa, Esther Pillar Grossi, Nisia Floresta, Paulo Freire, Darcy
Ribeiro, etc) e de varias outras areas médicas e da saude (Zilda Arns,
Florence Nigtingale, Oswaldo Cruz, Carlos Chagas, Adolfo Lutz)

3.3 Coleta de dados:

O trabalho foi desenvolvido a partir de duas formas de coleta de
informacgdes (grupos focais e entrevistas individuais), mas cada participante era

submetido a apenas uma delas.
3.3.1 Grupos focais

Uma das formas de coletar dados para a pesquisa qualitativa € através
da entrevista em grupo. O grupo é mais do que a soma das partes: € uma
entidade em si mesma e pode gerar emocgao, humor, espontaneidade e
intuicoes criativas. Nele os participantes levam em consideracao os pontos de
vista dos outros na formulagdo de suas respostas e comentam suas proprias

experiéncias e as dos outros (Bauer e Gaskell, 2007).

Bauer e Gaskell, (2007), caracterizam o grupo focal como um debate
aberto, troca de pontos de vista, ideias e experiéncias onde nao sao levadas
em consideracao as diferencas de status entre os participantes e no qual os
assuntos abordados sao de interesse comum. Compreende, tradicionalmente,
de cinco a oito participantes e um moderador, catalisador da interacao social

(comunicagao), sentados em circulo, de tal modo que possa haver um contato
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frente a frente entre cada um. O moderador pode utilizar recursos de livre
associacgao, figuras, desenhos, fotografias e dramatizacées como materiais de
estimulo para fazer com que as pessoas usem sua imaginagao e desenvolvam
ideias e assuntos durante as discussdes. Sua duracgéao tipica € de uma hora e

meia.

O grupo focal pode ser utilizado no entendimento das diferentes
percepcdes e atitudes acerca de um fato, pratica, produto ou servico. As
discussbes sao conduzidas varias vezes com diferentes grupos, visando
identificar tendéncias e padrées na percepcao do que se definiu como foco de
estudo. “A analise sistematica e cuidadosa das discussbées fornece pistas e
insights sobre a forma como é percebido um produto, servico ou plano de
atividades educativas ou de agbes para a promog&do em saude" (Lervolino e
Pelicioni, 2000:117). A entrevista grupal parece responder a nova tendéncia da
educacao em saude, que tem se deslocado da perspectiva do singular para o
coletivo e da educacgao calcada em conteudos e abordagens universais para a
educacao centrada na perspectiva cultural (Yach, 1992; McKinlay, 1992).
Segundo Lervolino e Pelicioni (2000), o grupo focal resgata a compreensao dos
problemas do ponto de vista dos grupos populacionais, assim como o
conhecimento da comunidade expressos por ela propria, e sua utilizagdo é
consistente com a filosofia da Educacao em Saude por se apoiar no principio

da participacao integral do publico alvo dos programas elaborados.

O grupo focal permite ao pesquisador ndo s6 examinar as diferentes
opinides e analises das pessoas em relacdo a um assunto, mas também
proporciona explorar como os fatos sao articulados, censurados, confrontados
e alterados por meio da interacado social e, ainda, como isto se relaciona a
comunicagcao entre os individuos participantes desse grupo (Kitzinger e
Barbour, 1999).

3.3.1.1 Sobre a experiéncia com os grupos focais do trabalho

Os grupos focais com os professores foram realizados em uma escola

publica de Belo Horizonte em uma reuniao marcada pela diretoria que explicou
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que seria realizada uma avaliacdo sobre um livro de cartas escritas por
criangas e adolescentes com céncer. No momento da entrevista um grupo
pequeno de individuos se negou a participar devido a exigéncia das
assinaturas dos termos de consentimento, mesmo depois da explicacao a
respeito da finalidade e da importancia das mesmas. Ouviram-se comentarios
do tipo: “se tiver que assinar eu ndo participo”, “eu ndo assino nada nesta
escola”. Aqueles professores que concordaram em assinar foram divididos em
dois grupos e as entrevistas ocorreram simultaneamente, cada um com a
lideranca de um moderador, um observador e um roteiro de questdes

estabelecidas e previamente discutidas entre eles.

Entregamos os livros para serem lidos e, logo no inicio, em um dos
grupos, alguns participantes comecaram a se manifestar. “Ah ndo, esse livro
deve ser muito triste!”. Ap6s esse comentario uma das professoras disse que
nao queria ler e isto desencadeou uma reacéo coletiva. Dos treze individuos
presentes, seis se negaram a ler o livro, mas continuaram no ambiente. Ja no
outro grupo de professores e nos dois grupos com psicélogos, todos leram o

livro.

Nao foi possivel realizar grupos focais com os profissionais de saude

especializados em cancer infantil devido a incompatibilidade de horario.
3.3.2 Entrevistas individuais semi-estruturadas

A entrevista individual é entendida como acao (interacdo) situada e
contextualizada, por meio da qual se produz sentidos e se constrdi versdes da
realidade. Permite o acesso a dados de dificil obtengéo por meio do grupo focal
(Nogueira-Martins e Bégus, 2004). Em algumas situagdes o entrevistado pode
se sentir pouco a vontade e um tanto constrangido de participar de entrevistas
grupais, principalmente quando o assunto evoca emocgdes profundas ou trata
de temas delicados. Na entrevista individual o entrevistador pode ser capaz de
deixar o entrevistado a vontade e estabelecer uma relagcdo de confianca e

seguranca, além de encoraja-lo a falar longamente, a ser sincero e a remeter
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aspectos de sua vida. Sendo assim, um assunto pode ser aprofundado e

explorado em detalhe (Bauer e Gaskell, 2007).

Para esta coleta de informagdes foram formuladas questdes norteadoras
a respeito dos sentimentos evocados pelo livro e de suas possibilidades de uso
que serviram de fios condutores para a avaliacdo do material educativo de
acordo com a metodologia proposta por Trivifos (1987) - Anexos 4 e 5.
Segundo esse autor, se o pesquisador segue uma linha qualitativa, as

perguntas de natureza descritiva terdo a maxima importancia.
3.3.2.1 Sobre a experiéncia com as entrevistas individuais do trabalho

Para as entrevistas individuais foram convidados os individuos que nao
dispunham de disponibilidade de horario para a entrevista grupal ou que
manifestaram interesse em participar somente se a entrevista fosse longe de

outras pessoas.

Quadro 2: N° sujeitos X técnica de coleta de dados

Sujeitos Grupo Focal Entrevista Total

individual

Professores e | 2 grupos:

Pedagogos
-1° grupo com 8 30

13

participantes

2° grupo com
9

participantes

Psicologos e | 2 grupos

Graduandos
-1° grupo com 7 23

8

participantes
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-2° grupo com
8

participantes

Especialistas

Total 23 Participantes:

entrevistas
4 grupos 61

O fechamento amostral foi realizado por saturacao teérica que é definido
como a suspensao da coleta de informagdes quando os dados obtidos passam
a apresentar, na avaliacao do pesquisador, certa redundancia ou repeticao,

nao sendo considerado relevante persistir na coleta de dados (Minayo, 1994).
3.4 Comité de ética

Todos os aspectos do estudo foram aprovados pelo Comité de Etica do
Instituto de Pesquisa René Rachou, parecer n® 23/2009- CEP-CPgRR. Os
participantes assinaram o termo de consentimento e a identidade de todos os

sujeitos e 0 nome das instituicdes onde atuam permanecerao em sigilo.

3.5 Construindo uma proposta de metodologia qualitativa para analise do
material educativo relacionado ao cancer infanto-juvenil: o livro “Cartas

de quem passou por aqui”

Para a analise do livro de cartas, partiu-se dos pressupostos de
Deslandes (1997), para a avaliagao ou analise de um material educativo. De
acordo com a autora, a analise pode ser dividida em etapas integradas e
articuladas que sao avancadas a medida que adquirem conteudo para a etapa

seguinte. Sendo assim, foram tracadas duas etapas para o estudo do material:

Na primeira etapa o livro foi apresentado e discutido pelos profissionais

de saude, professores e pedagogos. Buscou-se compreender os sentimentos e
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pensamentos despertados pela leitura, além dos significados do cancer para
esses grupos sociais. A partir da elaboracado e reelaboracdo dos conceitos e
emocodes evocadas pelas cartas, foi possivel cogitar diversas situagbes em que

o livro pudesse ser utilizado.

A segunda etapa foi a analise da utilizacdo do material em algumas

situagdes sugeridas pelos profissionais.

3.6 A analise dos resultados do ponto de vista da pesquisadora,

profissional de saude, profissional da educagao e criadora do material

Para a analise do livro de cartas é importante informar que a profissional
responsavel pela utilizagdo do material foi a propria pesquisadora.

De acordo com Velho (s.d) uma das mais importantes premissas das
ciéncias sociais € a analise imparcial e neutra do material pesquisado a partir
de um nao envolvimento do investigador e de uma distancia minima entre ele e
o objeto de estudo. Porém, essa ideia nao & partilhada por toda a comunidade
académica, ja que alguns pesquisadores reconhecem a grande vantagem da
familiaridade com o objeto de estudo e consideram que, em um trabalho de
campo, a presenca de uma pessoa estranha pode ser suficiente para mudar a

dindmica das relagbes sociais e ndo permitir investigar a realidade.

Sendo um grupo familiar, a situacao de pesquisa oferece vantagens em
termos de possibilidades de rever e enriquecer os resultados em determinados
momentos, transcendendo as limitagdées de origem do antropdlogo que observa
0 evento como algo exético e complexo, e ndo como uma realidade. E para ter
acesso a essa familiaridade, € necessario um contato, uma vivéncia durante
um periodo de tempo razoavelmente longo, pois existem aspectos de uma
cultura que nao sao explicitados sem um esforco maior ou sem um
conhecimento profundo do cotidiano observado. Embora essa familiaridade nao
seja igual a conhecimento cientifico, €, fora de duvida, certo tipo de apreenséao
da realidade e pode dar valiosas contribuicbes para o conhecimento da vida
social, de uma época, de um grupo (Velho, 1978)

Mas é necessario ter consciéncia da intensidade de envolvimento e da

hora de se afastar, de estranhar. O processo de estranhar o familiar torna-se
46



possivel quando se é capaz de confrontar intelectualmente, e mesmo
emocionalmente, diferentes versdes e interpretacées a respeito de fatos e
situagdes. No presente trabalho, esse estranhamento e confronto puderam ser
realizados a partir da presenca de pesquisadores parceiros que conduziram
alguns grupos focais, além da avaliacdo e analise das tarefas das atividades
desenvolvidas no ensino infantil por professores das escolas participantes que
nao tiveram contato com a pesquisadora. Quanto as tarefas conduzidas pela
prépria pesquisadora em sala de aula, foi possivel realizar uma avaliagcéao
comparativa dos resultados obtidos nas atividades através da abordagem do
conceito amplo de saude fornecido pela prépria OMS.

De qualquer forma, evidentemente que em algum nivel minha
subjetividade esta presente no trabalho, e que este sofreu influéncias que
interferiram na construgdo e condugao da pesquisa. Porém, isso aconteceria
em algum grau se tivesse sido conduzida por qualquer outro pesquisador. A
epistemologia especifica desse tipo de investigacdo pode interferir no objeto
investigado porque sempre havera influéncias diretas e indiretas, conscientes e

inconscientes do investigador (Bohunovsky, 2001).
4 RESULTADOS E DISCUSSAO

As entrevistas individuais e grupais foram gravadas e depois transcritas.
Foram realizadas leituras exaustivas dos depoimentos e escuta das fitas,
seguidas da ordenacado e categorizacao indutiva dos dados, sejam eles de

carater emocional ou objetivo, de acordo com os objetivos tragados.

A analise da mediacao do livro sobre os significados do cancer infanto-
juvenil foi realizada através do Interacionismo Simbdlico. Foram destacados
simbolos e significados socialmente construidos, propagados a partir da
exposicao da opiniao e emogdes dos participantes, relacionados aos varios
aspectos da doenga de acordo com conceitos particulares de cada categoria de

profissionais.

As especificagcbes das possibilidades de utilizagdo do livro foram

resultado da analise das entrevistas realizada através da Teoria da Recepcéao.
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A partir da leitura das cartas, profissionais assimilaram novos significados e
adotaram novas respostas a simbolizagcdo de situacdes. Posteriormente,
definiram situagbes em que a leitura do livro pudesse estabelecer um novo

olhar sobre os fatos.

Muitos participantes se emocionaram com as cartas, mas todos
concordaram que, apesar da emogéo, comogao e muitas vezes da angustia
provocada por elas, estas abordam os temas de forma delicada e sempre
despertando esperanca, seja em relacdo a cura da doenga, a recuperagao
fisica e emocional dos pacientes e familiares ou superacdo da morte. Além
disso, concordaram também que o livro traz muita informacgéo sobre o cancer,
sobre comportamentos, sentimentos e formas de enfrentamento dos pacientes
ndo s6 para os portadores da doenga, mas também para aqueles néao

envolvidos diretamente com ela.

‘Algumas cartas sdo tristes, algumas mais
alegres, mas uma mensagem positiva, que a
gente pode sempre reconstruir, a partir de
uma crise, uma doenga, entdo eu vi como

algo positivo e criativo.” - Adolfo

A mensagem positiva presente nas cartas, mesmo naquelas que
abordam temas como morte e medo, o tom ludico e a suavidade com que
esses temas sédo expostos deve-se, principalmente, ao fato de ter a crianga ou
o adolescente como protagonista dessas situagdes dificeis. A expressao ludica
€ 0 mecanismo por exceléncia do processo de construcdo de si e de
significacdo da criangca como ser no mundo e como um sujeito digno de
expressar-se. Compreendendo e utilizando deste mesmo tom ludico, um adulto
€ capaz de aproximar e abordar temas polémicos com um adolescente ou com
uma crianca (Moreira e Macedo, 2009). A leitura do livro para estes pacientes
permite a aproximacado entre o profissional de saude e estes pequenos

pacientes.
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“(...) que seja pro psicologo, as pessoas
que realmente tenham a capacitagdo para
trabalhar como recurso terapéutico no sentido
de trazer as criangas para que elas possam
também ser estimuladas a escrever um pouco
sobre isso, como foi na hora de receber a
noticia, como foi esse adoecer, na linguagem
delas, entdo, o psicologo que trabalha com
cancer ele tem que se aproximar da crianga e
acho que o liviro também poderia ser essa
ferramenta de aproximagédo, sabe um dialogo
mais proximo, com oS pais, as vezes ndo vao
SO os pais, os tios, avds, né, pra que possa
trazer algo mais leve num dialogo que é tdo
pesado, entdo eu penso muito que poderia ser
utilizado como recurso terapéutico sim, como

uma ferramenta nessa caminhada.” — Melanie

De acordo com os profissionais entrevistados para este trabalho, a
morte, o medo, as dificuldades do tratamento e o impacto da doenga na familia
sdo temas que devem ser expostos e trabalhados, pois, invariavelmente,
passam na cabeca de todos os individuos envolvidos com o cancer. Criangas
doentes, apesar da pouca idade, entendem a seu modo suas enfermidades,
suas causas e seu tratamento, especulando porque estdo naquela situacao e
quais sao os cuidados que estao sendo realizados com elas. Ja suas reacdes
diante da morte dependem da etapa do desenvolvimento em que se encontram
(Moreira e Macedo, 2009).

Também a dor que os doentes e seus familiares sentem € inevitavel e
inseparavel da vida cotidiana. Mesmo nédo sendo um paciente com céancer e
nao possuindo um doente na familia, a dor com certeza sera realidade em
algum momento da vida do homem e constitui-se em uma experiéncia privada
e subjetiva, ndo resultando apenas de danos fisicos, mas que integra também

fatores emocionais e culturais individuais (Helman, 2003).
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Assuntos como morte, medo e dor sdo abordados espontaneamente e o
livro demonstrou ser um excelente motivador de dialogos sobre estas questdes.
A partir da leitura das cartas, estes temas e sentimentos podem ser evocados,

compartilhados e reelaborados com a ajuda do outro.

‘A questdo é facilitar o dialogo, é
ampliar a oportunidade de trabalho nessas
instituicbes, como um recurso terapéutico com
a equipe, com a familia, com o paciente.
Poder conversar mais sobre e a partir das
cartas, estimular essa expresséo, que seja a

escrita ou a fala.”- Sigmund

Porém, os profissionais especialistas entrevistados compartilham da
opinido que, para as criangas que vivenciam O cancer ou qualquer outra
doenca crénica grave, ou até mesmo para aquela ndo muito enferma, mas
muito fragilizada, a leitura de cartas e o trabalho com o livro devem ser feitos

sob a supervisao do psicologo

‘Eu acho que tem que ter todo
um ambiente propicio pra isso: casas
de apoio, hospital, e que seja para o
psicologo, as pessoas que realmente
tenham a capacitagdo pra estarem
abordando, porque ¢é um tema

complicado.” — Zilda

“Eu acho que se o livro, ele for
bem ftrabalhado ele tem, é... esse
direcionamento, se ele for bem feito,
ele pode ter esse ganho enorme na
equipe, no grupo com 0s pais, entdo
assim, e levar informagéo, conversar

sim sobre morte, sobre né, de uma
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forma ludica, no sentido assim, de uma
forma que tem a ver com a idade da
crianga, do momento que ela ta vivendo
e respeitando a sua subjetividade, a
sua individualidade, porque realmente
tem que, ndo é vocé chegar e ir
jogando pra crianga, néo. (...) Eu ficaria
mais segura se um  psicologo

conduzisse isso.” - Anna

De acordo com estes profissionais a maior preocupacgao € que a leitura
das cartas desencadeie ansiedade e angustia principalmente em relagao ao
medo, a separagcao dos familiares e a morte e que um profissional menos
experiente nao consiga conduzir esta situagcdo para um desfecho positivo e

proveitoso.

4.1 Simbolos e significados do cancer infanto-juvenil revelados pelas

cartas

A leitura de cartas de pessoas portadoras de cancer pode ser
amedrontadora para muitos individuos, pois remete a possibilidade de se
receber o mesmo diagndstico e de se deparar com os sentimentos de angustia,
inseguranca e preocupacao com a doenca. Mesmo profissionais de saude
habituados a conviver com esta realidade, quando apresentados a rotina da
enfermidade fora do ambiente hospitalar e confrontados com um cotidiano
similar ao de seus familiares, tendem a considerar a hip6tese de adoecer ou
ver um ente recebendo o mesmo diagnéstico. A mencado de datas
comemorativas (Natal, aniversarios, dia dos pais ou das maes), passeios ou
viagens com a familia e trivialidades do dia a dia fizeram com que o leitor fosse
capaz de empatizar-se e reconhecer o sofrimento ou dificuldade relatada pelas

criangas naquelas situacgées.
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“(...) igual nessa carta da Thais pro pai,
né. Da até pra saber como ela ficou triste
porque quando eu era pequeno meu pai
também sempre estava de plantdo no Natal, e
eu sempre ficava esperando que ele
aparecesse trazendo os presentes na hora da
festa. Hoje eu fago questéo de passar o Natal
com os meus filhos. Entdo, como ndo estou
no hospital, fico alheio a tristeza que deve ser
esta data para as criangas que estdo la’-

Carlos

Os temas presentes nas cartas encorajaram os profissionais a refletir e
discuti-los com outros individuos, fato que pdde ser comprovado quando
observamos as entrevistas e percebemos que sempre sao colocadas

experiéncias e sentimentos individuais em relagéo ao cancer.

“Me emocionei muito com a carta do irmé&o
que morreu. Me deu vontade de parar de ler o
livro. Meu irm&o morreu ha 3 meses e eu
ainda estou me recompondo (...). Eu sei o que
ela esta sentindo e hoje dou atengdo muito
maior a familia dos meus pacientes porque sei
que é dificil. Acho que até mais dificil porque
sédo criangas e infancia ndo combina com
morte (...) Antes ndo me envolvia tanto com

eles’- Philomena

O livro despertou nos profissionais de saude que o leram a
conscientizacao de sua condicao humana. Surgiram algumas reflexdes sobre a

perda da sensibilizagdo pela dor da crianca e de seus familiares, da perda da
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identidade pelo profissionalismo, da banalizacdo da vida e da morte do outro e
sobre a despersonalizagdo que reflete o desenvolvimento de atitudes frias,
negativas e insensiveis direcionadas aos receptores de um servi¢o prestado.
Estes fatos foram colocados pelos profissionais como mecanismo de fuga para
nao se envolver tanto com as dificuldades, mas, ap6s a leitura das cartas,
reconheceram que um pouco mais de envolvimento e empatia poderia fazer
com que a internagéo fosse mais confortavel para os pacientes. O problema é
que os profissionais de saude que trabalham com o cancer deparam-se,
constantemente, com situagdes de sofrimento, dor e perda, colocando-os
diante de situagbes de forte carga emocional que faz com que eles
desenvolvam suas proprias formas de enfrentamento (Ramalho e Nogueira-
Martins, 2007).

“E dificil ficar se envolvendo, mas
também ndo da pra ignorar que sdo criangas
doentes. E quando lemos o livro temos mais
consciéncia ainda que existe toda uma familia
por tras, amigos, sonhos... Da pra fazer o
tratamento ficar um pouco leve pra todo

mundo” — Florence

“Quem néo quer estar perto dos pais
quando fica doente? A gente acha que a
crianga esta sendo bem tratada porque conta
com uma equipe cheia de cuidados, mas pra
ela isso néo faz diferenga, ela quer é ficar
perto da mée dela (...) E olha s6 como a
saudade da familia apareceu em quase todas
as cartas (...)- Zilda
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Os profissionais de saude que trabalham com o céncer deparam-se,
constantemente, com situagées de sofrimento, dor e perda, colocando-os
diante de situacdes de forte carga emocional. As caracteristicas da doenca e o
tratamento prolongado propiciam a aproximagcao dos profissionais com as
dificuldades vividas pelos pacientes e seus familiares (Ramalho e Nogueira-
Martins, 2007). A este relacionamento somam-se as cobrangcas de um
conhecimento médico e técnico, o que ocasiona um desgaste adicional ao
profissional, ja que este é constantemente cobrado com perguntas sobre o
cancer, sobre o tratamento e progndéstico. Além disso, cuidar de criangas e
adolescentes com cancer remete o profissional a suas crengas, sentimentos e
valores em relacdo a infancia, familia, doenga, vida e morte (Ramalho e
Nogueira-Martins, 2007).

“O profissional que trabalha com céncer, o
cuidador profissional, ele acaba em muitos
momentos, ele tampona os seus sentimentos, ele
néo deixa vir a tona, ele ndo deixa demonstrar as
vezes a tristeza, ele recolhe aquilo ali, porque isso
pode ser visto na equipe como um néo
profissionalismo.(...) Entdo eu acho que seria um
recurso excelente pro profissional, porque eles néo
tém espaco nas instituicbes pra trabalhar os

sentimentos de impoténcia, as angustias.” — Anna

Sendo assim, o Ministério da Saude (2010), recomenda alguns cuidados
em relacado a saude destes profissionais como criar canais de identificacdo das
necessidades e expectativas do profissional de saude, criar cursos de
capacitagdo permanente dos profissionais de saude com foco na humanizagéo
do servico; criar sistema de apoio psicolégico e social aos profissionais; formar
grupos transdisciplinares para discussdao de casos clinicos com foco no
trabalho de humanizagcao e/ou discussao de situagcbes de conflito. De acordo

com Durand (2000), o grupo € um importante instrumento para promover a
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saude mental dos profissionais ja que as discussdes com individuos de outras
areas da saude permitem que todos se ajudem a lidar com seus problemas
emocionais de forma construtiva: “O sofrimento psiquico, inerente a atividade
dos profissionais de saude, pode ser transformado em desenvolvimento
pessoal e construgdo de conhecimentos, se for cotidianamente compreendido e
elaborado pelos seus protagonistas.” (Ramalho & Nogueira-Martins, 2007:
130).

A apresentacado de um material educativo portador dessa nova realidade
pode, a0 mesmo tempo, causar curiosidade, inseguranca e resisténcia por
parte daqueles que poderiam utiliza-lo com os alunos, principalmente quando o
seu conteudo foge dos temas regularmente abordados nas salas de aula e
podem causar polémicas e reflexdes mais profundas. Ao serem apresentados
ao livro de cartas, professores e pedagogos mostraram-se resistentes ao seu
conteudo demonstrando preconceitos em relagao ao que poderiam encontrar

ao longo das cartas:

‘Mesmo antes de ler eu ja tenho uma

opinido minha.” - Jerusa
“Eu acho uma tristeza.”- Paulo

Quando se fala em cancer alguns elementos ja se encontram enraizados
no conceito leigo da doenga como morte, enjdéos, queda dos cabelos e outros
relacionados principalmente aos efeitos colaterais dos tratamentos oferecidos
aos pacientes oncoldgicos. Os sentimentos em relacéo a esses elementos sédo
bem peculiares e nos fazem perceber que diversos aspectos da histéria
individual sao os responsaveis pelas singularidades e diferencas na forma de
encarar a doenca (Almeida, 2009; Menezes e Camargo, 2006) e,

consequentemente, na aceitagao do livro.

Os sentimentos de tristeza e angustia aflorados a partir do tema do livro
devem-se ao fato de o diagnéstico de cancer trazer uma série de sensacoes
dolorosas e de preocupacdes (Fabbro et al., 2008). Isso porque ainda nos dias

de hoje, apesar da evolugcao dos tratamentos e da alta taxa de cura, receber a
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noticia da doenca € como receber uma sentenca de morte devido a todo o
peso que esta palavra carrega (Malta et al., 2008). Tais sensagdes
provocaram, em um primeiro momento, a reprovacdo do material educativo,
mas muito mais pela dificuldade individual de falar da doenca do que de uma

reprovacao das cartas como material complementar didatico.

“..ia trazer muito sofrimento falar de doenca e
tal. (...) mas acho que eu é que néao estou
preparada pra isso ndo. Infelizmente néo.” -

Maria

“Mas é muito pesado pros meninos (...)
Eu acredito que a gente tem que trabalhar

com ndés mesmos sobre...primeiro.” — Ana

“..esconder um pouco da crianga eu
acho até positivo em relagdo a isso. Porque,
acho que é um fardo muito grande, é muito
pesado em cima dela, né (...) Quando eu
comecei a ler o livro eu falei assim, eu ndo

tenho coragem de ensinar isso ndo.”- Esther

Candau (2000), afirma que o docente possui um saber “plural’,
constituido dos saberes das disciplinas, dos saberes curriculares, dos saberes
profissionais e dos saberes da experiéncia. Os saberes da experiéncia
fundamentam-se nas vivéncias cotidianas e nas informagdes de seu meio. Sao
saberes que brotam da experiéncia individual, como 0 acompanhamento de um
caso de cancer na familia ou nele préprio, experiéncia que poderia se
transformar em bagagem e instrumento para o trabalho de diversos assuntos
na sala de aula. Porém, sdo também dessas experiéncias e através delas que
os professores julgam a informacdo que adquirem e selecionam aquilo que
possuem ou nao condi¢cdes de abordar com os alunos e, a partir dos trechos
dos relatos transcritos acima, percebemos que esses profissionais nao

estavam preparados para discutir aspectos relacionados ao cancer.
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O processo saude/doenca € inerente a vida e alguns aspectos
relacionados as enfermidades como dores, perdas e morte, temas dificeis de
serem abordados com as criangas, sao escutados e aprendidos por elas desde
muito cedo. Porém, nas escolas sao adotadas praticas pedagoégicas que
difundem uma visao reducionista a estes temas, enfatizando apenas seus
aspectos biologicos. Estas instituicbes de ensino precisam permitir que
determinados assuntos sejam discutidos em salas de aula, mesmo que sua
abordagem cause polémica, tristeza e incobmodo. Muitas vezes podem ocorrer
casos de doenca entre os colegas, fazendo com o interesse do grupo esteja
previamente estabelecido, e que questdes como cura, perdas, dores e morte ja
estejam sendo assunto entre os alunos. S4o0 momentos nos quais as criangas
se encontram sensibilizadas e interessadas em ouvir sobre tais
acontecimentos, e que se mostram excelentes oportunidades para discutir,
ensinar, aprender e pesquisar. A educacao se efetiva quando os sujeitos se
apropriam destes acontecimentos e o0s reelaboram no seu cotidiano

(Parametros Curriculares Nacionais, 1996).

O processo de escolarizagdo convencional, desde sua origem,
apresenta uma organizagéo hierarquizada, apoiada em uma forma especifica
de distribuicdo e selegcdo dos conhecimentos, facilitada pelas seriacdes e
graduagdes. A ocorréncia de uma seqiéncia histérica de ritos, disciplina,
distribuicdo de carga horaria na grade curricular e procedimentos didaticos
jogam, muito fortemente, a atencdo do observador para o interior dessa cultura
de natureza burocratica e conservadora, acarretando o isolamento do olhar dos
sujeitos para o que se passa fora da escola. Além disso, € comum observar a
crenca dos docentes num Unico caminho a seguir; aquele que ele acredita ou
aprendeu em uma instituicdo de ensino controlada que leva a construgao de
certa subjetividade produtiva e disciplinada, fundamental na preparacdo de um
aluno capaz de seguir regras e orientagdes, mas sem iniciativa e sem
capacidade de questionar ou argumentar. Porém, ha um mundo muito vivo e
atuante para além dos portdes e muros dessas instituicbes cujas disciplinas

académicas tém ignorado, cheio de diferengcas tanto no plano econdémico
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quanto social e nunca se viu tanto preconceito, desinformacdo e

marginalizagao (Tura, 1999).

4.2 A Teoria da Recepcao determinando possibilidades de utilizagcao do

livro

A leitura do livro para a realizagcao do grupo focal causou emocéao entre
os participantes e, em varios encontros, a entrevista grupal se desdobrou em
um grupo de discussao onde os leitores contavam suas experiéncias pessoais
e seus sofrimentos com o céncer. Durante os grupos focais, professores e
pedagogos descobriram um novo olhar sobre a doenga, construiram novos
simbolos e significados, e passaram a se sentir mais a vontade, percebendo

neles proprios os beneficios de se discutir alguns assuntos.

‘Mas a partir do momento que a gente
conversou aqui ja me abriu um leque pra eu

trabalhar isso em sala de aula.”- Darcy

“Se vocé me perguntasse isso quando eu
comecei a abrir, me emocionou e eu comecei
a chorar, eu falei assim: pra qué que eu vou
entristecer os meus alunos? Cé entendeu? Se
isso me trouxe mal, me fez mal, deu tristeza.
Agora néo, a partir dessa discussdo eu me

sinto preparada.” — Maria

‘Acho que a partir do momento que a gente
pega um assunto e divide esse assunto com
alguém, que a gente sente a impressdo de
cada um, esse assunto deixa de ser aquela
coisa, aquele tabu e passa ser uma coisa,

passa a ver, igual, varias pessoas contaram
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experiéncias (...)entdo assim, vocé passa a
enxergar a coisa de uma outra forma mais

tranquila, né.” — Nisia

Falar sobre temas que causam indisposi¢do, principalmente para
aqueles que vivenciam a situacao é, desde muitos séculos, considerado
positivo e até uma forma de terapia. Trazer os conteudos de memoéria que
provocam sofrimento - tristeza, medo e angustia - em forma de palavras ajuda
a entender, racionalizar rememorar, e reconstruir esse material (Almeida e
Atallah, 2009). A partir das discussdes das cartas pelos grupos nas
entrevistas, os professores perceberam algumas possibilidades da sua

utilizacdo em salas de aula:

“Pode ser trabalhado como temas

transversais.” — Paulo

“Pode combinar com o professor de
portugués trabalhar textos. Aqui tem

poemas também, ndo é?” - Nisia

“Pode trabalhar a questdo do

preconceito.” — Emilia

De acordo com os Parametros Curriculares Nacionais (1996), “sob o
ponto de vista do processo saude/doencga, as suas multiplas dimensées, por si
S0, justificam a opgéo de caracterizar a educagéo para a Saude como um tema
transversal do curriculo.” A participacao das diferentes areas na abordagem
das cartas e do tema garantiria aos alunos um conhecimento amplo de

questdes relacionadas a saude e a doenca.

A transversalidade possibilita a realizagcao de projetos de trabalho em

torno de questbes relativas ao livro de cartas através da organizacdo de
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seminarios, trabalhos escolares, producdes de textos e desenvolvimento
compartilhado de materiais educativos. Espera-se, nessas situagcdes, que os
estudantes aprendam a utilizar os conhecimentos das areas de Lingua
Portuguesa, Matematica, Ciéncias, Historia, Geografia, buscando compreender
0os aspectos que envolvem o processo saude/doenca, ou mesmo outros
referentes a cidadania, preconceito e humanizagdo (Parametros Curriculares
Nacionais, 1996). Além da aquisicdo de conhecimento a respeito de
saude/doenca, a leitura de um livro proporciona ainda o trabalho da
intercomunicacao e linguagens incluindo todas as formas de representacao do
cotidiano que os seres humanos sao capazes de utilizar: linguagem verbal,
oral, escrita, matematica, musical, plastica e corporal. E um instrumento que
permite a relagcao com outras pessoas, a descoberta de outras realidades, além
de promover a comunicacdo e expressao de sentimentos, pensamentos e
vivéncias (Spodek & Saracho, 1998).

Alem da utilizagdo do material nas diversas disciplinas curriculares como
temas transversais, outras questdes surgiram para serem trabalhadas através

das cartas:

‘E eu acho que de repente esse livro de
cartas pode ajudar muito os adolescentes,
que eles pensam muito no aqui, agora, no
presente, ndo se preocupa com o proximo de

Jeito nenhum, sé eu, eu, eu, eu, eu.” — Maria

“Eu acho que da pra sensibilizar bem, eu pelo
menos to muito preocupada com, com alguns
casos de indisciplina e descaso da familia (...)
que se de repente a gente comegasse a
trabalhar uma carta dessa, eles poderiam ver
como que a vida deles é preciosa, vocé

entendeu?” — Jerusa
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“T'a valendo a pena a gente conhecer e saber
que através de uma historinha a gente pode
chegar naquele assunto, entendeu, de acordo
com as conseqléncias, por exemplo.” —

Emilia

“..trabalhar com ele (o livro) se tivesse algum
caso na sala de aula. Ano passado teve um
caso na escola (...)ninguém falou nada, ndo

se falou disso.”- Philomena

Para que o livro seja utilizado como material educativo é necessario uma
mudanga importante na atitude do professor e nas formas convencionais de
trabalho em sala de aula. O sucesso da sua utilizacdo sera tanto maior quanto
mais convencido estiver o professor da sua importancia e da necessidade de

investir tempo e esfor¢o na sua implementacao.

A escola tem a possibilidade de contribuir, coletivamente, para a
producdo de um conhecimento transformador e critico, a0 mesmo tempo
humanizado e humanizante, formando individuos que estejam preparados para
a construcdo de uma sociedade democratica, participativa e aberta a
pluralidade cultural e étnica (Tura, 1999). Isso depende da forma como as
questdes do cotidiano sao abordadas em sala de aula, dos materiais
trabalhados e da capacidade de transportar o que se vé nas disciplinas para a
realidade. Ensinar € um processo dinamico que necessita de criatividade e
atualizacdo da didatica para a formacdo de um aluno capaz de reorganizar
seus esquemas mentais, de compreender a realidade que o cerca, analisa-la e
agir sobre ela, modificando-a (Pimenta, 1995). Os relatos indicam que os
beneficios da utilizagcdo do livro como um recurso didatico ultrapassam
simplesmente a aquisicdo do conhecimento académico, e contribuem para a
formacdo de um cidadao coerente, sensivel e sabio em relagdo a varios

aspectos do nosso mundo, da cultura, da vida.

6l



Além da utilizacdo como recurso didatico no primeiro e segundo grau, o
livro pode ser trabalhado em disciplinas de cursos de graduagado da area
biomédica e humana. Os novos simbolos e significados elaborados a partir das
informacgdes das cartas podem contribuir para a formacao de um profissional

diferenciado.

“(...) em sala de aula para a formagéo
do psicélogo e até de outros profissionais de
saude, abordando o  desenvolvimento
humano, determinantes da personalidade,
sexualidade, percepgéo corporal, sentimentos,
necessidades. E um  material com
possibilidade de abordar coisas bem diversas.
Um material completo, e agora a tendéncia da

formacg&o dos profissionais é essa, né.” - Nise

‘Eu pensei em sala de aula também porque
aqui, quando eu trabalho, por exemplo,
fenomenologia, atitude fenomenologica,
percepcdo categorial, a visdo interna,
experiencial, né, tem algumas situagbes aqui
que sdo muito descritivas, ndo sédo
explicativas, elas sdo descritivas, né, da
situagdo, do momento. E o que a
fenomenologia traz na clinica, né, traz em
geral. Em sala de aula a gente trabalha da
atuagdo na clinica ou no atendimento em
geral. Entdo eu acho que seria interessante

também. Tem umas aqui que trazem muito
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esse vivenciado. Eu achei que seria.” —

Melanie

Historicamente, a formacao dos profissionais de saude tem sido pautada
no uso de metodologias conservadoras (ou tradicionais), em que se separa o
corpo da mente, a razdo do sentimento, a ciéncia da ética, compartimentando-
se, consequentemente, o conhecimento em campos altamente especializados,
em busca da eficiéncia técnica (Behrens, 2005). Por causa disso, surgem
questionamentos sobre o perfil do profissional formado, principalmente, com a
preocupacao relativa a esséncia destes individuos que possuem uma formacéao
biomédica soélida, valorizacdo do ensino centrado no ambiente hospitalar,
enfocando a atencdo -curativa, individualizada e unicausal da doenga,
profissionais diferentes daqueles necessitados pelos servicos do sistema de

saude vigente (Mitre et al., 2010).

Atualmente, o grande desafio esta na perspectiva de se desenvolver
uma educacéao capaz de desencadear uma visao do todo - de interdependéncia
e de transdisciplinaridade -, além de possibilitar a construgcdo de redes de
mudancgas sociais, com a consequente expansao da consciéncia individual e
coletiva. Um dos méritos estd “na crescente tendéncia a busca de métodos
inovadores, que admitam uma pratica pedagdgica ética, critica, reflexiva e
transformadora, ultrapassando os limites do treinamento puramente técnico,
para efetivamente alcangar a formagdo do homem como um ser histérico,
inscrito na dialética da agéo-reflexdo-acdo” (Mitre et al., 2010). Os métodos
utilizados deverao contribuir para a formacgao de profissionais que trabalhem
com a saude no seu conceito mais amplo, envolvidos com todos os aspectos
bio-psico-sociais e comprometidos com a humanizacéo desde a concepgao e
planejamento das ag¢bes, programas ou atividades e rotinas dos servigos de
saude, até as politicas e propostas ligadas a macro gestdo do sistema e
servicos de saude (Goulart & Chiari, 2010). Estes conceitos e ideias, quando
aplicadas na metodologia de ensino de disciplinas voltadas para a educacéao de
estudantes do nivel superior das areas biomédicas e humanas, acarretam na
transformacao individual, comportamental e intelectual do estudante e na

modificagcdo do comportamento profissional com o outro. Multiplica-se a
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possibilidade de uma intervencdo de sucesso em qualquer acdo de saude

como promogao, prevengao, diagnostico, tratamento, cura e reabilitagao.

‘Educacdo ¢é tarefa de todos os
profissionais de salde: insere-se em todas as
atividades. Deve ocorrer em todo e qualquer
contato entre o profissional de saude e a
populagéo, dentro e fora da unidade de
saude”. (Normas para operacionalizagdo das
acoOes educativas no SUS, 1997. Pag 93)

Estes profissionais tém o compromisso de atuar e compartilhar seus
conhecimentos técnicos especificos reconhecendo que o outro, por sua vez,
possui uma realidade e experiéncias que devem ser levadas em conta.

(Normas para operacionalizagdo das agdes educativas no SUS, 1997).

A humanizacgéo do atendimento em saude é relevante no contexto atual
porque a atencao e o atendimento neste setor estdo calgcados em principios
descritos pelo Sistema unico de Saude —SUS. A formacao académica na area
de saude e humanas vem sofrendo alteragées nos ultimos anos visando
acompanhar estes pressupostos do SUS e os varios cursos de graduacgéo da
area da saude estao atualizando suas praticas. As questdes ligadas a elas sao
mais amplas do que o territério do individuo e, de fato, dizem respeito a uma
multiplicidade de sentidos sociais, politicos e histéricos. A énfase deixa de estar
centrada no modelo biomédico, caracterizado pelo estudo da doenga,
aprendizagem e reproducao de técnicas e tarefas, e passa a estar centrada em
um modelo holistico, humanizado e contextualizado, formando profissionais
criticos, criativos e éticos para atuar na pratica profissional (Casate e Correa,
2005). Os profissionais destacaram o uso do livro como recurso para

potencializar esta humanizagao.

“Te faz pensar na crianga como um
todo, né. Na familia e no suporte que

tem que ser dado. Ndo s6 no
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tratamento da doenga, na cura, porque
no momento, e, principalmente depois,
ela vai precisar de mais do que isso”.-

Francoise

A leitura do livro, de acordo com os profissionais entrevistados, mostrou
que o conteudo das cartas pode ser compreendido e assimilado pelo outro
favorecendo a transformacédo do ponto de vista do paciente em relagdo a sua
realidade. Segundo Andrade e Bosi (2003), estamos vivenciando o inicio de um
novo milénio marcado por grandes e profundas transi¢cdes. A globalizacao, a
necessidade de sobrevivéncia em uma economia instavel, as rapidas
transformacdes na esfera técnico-cientifica, na racionalizacdo dos processos
de producdo e na modernizagdo dos meios de comunicagcao sao apenas
algumas das questbes as quais 0 homem deve se adaptar procurando sua
identidade e coletividade. Porém, até que esta adaptacao seja alcancada, se &
que ela sera alcangcada algum dia, o sujeito pode sofrer com insegurancgas e
desigualdades que modificam a maneira e as agbdes do individuo diante de
varios aspectos da vida como as dificuldades, perdas, escolhas e outros,
favorecendo a manifestacdo de doengas emocionais e organicas consideradas
como grandes vilas da saude dos ultimos tempos. Patologias como o estresse,
depressao, ansiedade, hipertensdo e cancer, por exemplo, podem ser
decorrentes de determinadas condi¢cbes de vida e/ou estilo de vida que, apesar
de comprometer as funcgdes fisioldgicas, necessita de um tratamento focado na
transformacao do ponto de vista do paciente em relagédo aos diversos aspectos
da vida ja citados (Almeida, 2009).

Eu percebi situagbes aqui de consultorio, de
alguns toques que podem ser dados como
uma ilustragdo mesmo, sabe, a partir de
alguma situagdo que a pessoa esta vivendo,
de fracasso, duvida, de medo, doencga, sabe,

assim, de rigidez.”- Melanie
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Quanto a forma de utilizagcao das cartas, muitas foram as sugestdes,
dependendo do publico e dos objetivos que se espera alcangar. Porém, em
todas as circunstancias citadas, seja com pacientes, alunos ou profissionais, a
maioria indicou o trabalho em grupo pelos beneficios que a propria atividade

coletiva traz: partilha e troca de experiéncias.

‘A gente poderia conversar sobre uma carta
que esta aqui que fala sobre isso, mas eu
acho assim, que depende do contexto do
adoecimento dessa crianga, né, entdo, por
isso que eu acho que antes vocé tem que ver
como que esta sendo esse processo em cada
familia, em cada criancga, pra até depois poder

formar os grupinhos’.- Helena

“Poderia fazer grupos com pais, com maes e
discutir o assunto né, ler uma carta com eles e

discutir como eles veem isso”.- Bruno

O trabalho em grupo desenvolve atitudes e comunicacdo de
conhecimento podendo educar, despertar interesse, criar, manter e fomentar
assuntos que vao adquirindo desenvolvimento progressivo em forma de espiral
e, dessa forma os participantes aprendem, comunicam-se, reestruturam-se e
se aliviam de questbes que causam ansiedade e angustia. Além disso, o
pensamento que funciona no grupo vai desde o pensamento vulgar ou comum
até o critico, resolvendo as contradicdes aparentes e estabelecendo uma

relacao dinamica entre um e outro (Pichon-Riviére, 2000).

4.3 Analise das praticas pedagogicas com o livro
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A segunda etapa da analise do livro foi a utilizacdo do mesmo em
algumas das situagbes sugeridas pelos profissionais, visando observar seu

potencial pedagogico e terapéutico.
4.3.1 Trabalhando com o livro na educagé&o infantil

Em uma das escolas onde as entrevistas foram realizadas, a diretora e
alguns professores se interessaram em utilizar o livro para trabalhar com os
temas transversais. O plano de ensino foi elaborado e ja no més seguinte as
atividades foram iniciadas. Optou-se por comecar o trabalho com a primeira
carta do livro: carta escrita por Camila, uma menina que esteve hospedada em
uma casa de apoio para tratamento do cancer e que retornou para sua cidade
natal. A carta foi enviada para Lucas, um amigo que ainda estava hospedado
na mesma casa de apoio para realizagao do tratamento. A carta de Camila foi

escrita, na verdade, por um adulto ex-paciente de cancer (Anexo 6).

O trabalho foi desenvolvido em uma turma de quarta-série de uma
escola estadual com alunos de 8 e 9 anos de idade. A professora realizou a
leitura da carta e abriu espago para a discussdao de alguns temas. Nessa
discussdo, em um primeiro momento, a docente abordou questbes
relacionadas a cidade natal da autora da carta: Araguai. Falou um pouco do
Vale do Jequitinhonha e da hidrografia da regido, citada no livro. Depois
explicou um pouco sobre o cancer e contou sobre a experiéncia que teve com
a irma diagnosticada com esta doenca. Segundo a professora, os alunos
participaram muito, fazendo perguntas e relatando experiéncias com membros
da familia também diagnosticados com céncer. Uma aluna comentou que a
mae dela estava doente e que inclusive estava sem cabelos como a Camila.
Os alunos ficaram muito interessados na méae da aluna e na questao da queda
do cabelo e perguntavam sobre a causa da queda e se o cabelo voltaria a
crescer um dia. Depois da discussao, a professora pediu para que os alunos

fizessem uma “interpretacao de texto ilustrada.”

Dos vinte e oito desenhos realizados, doze ilustraram o rio, quatorze

fizeram as criangas sem cabelos, oito ilustraram Camila com a pedra na mao,
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dezoito desenharam temas religiosos ou escreveram algo a respeito e vinte e
dois se referiram sobre a amizade de Camila e Lucas, fatores citados na carta

e, por isso, temas centrais para a interpretacao do texto (Figuras 1, 2 e 3).
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Figura 1: Interpretagcao de texto ilustrada realizada por H.,

sexo masculino, 9 anos
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Figura 2: Interpretacao de texto ilustrada realizada por I., sexo

feminino, 9 anos
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Figura 3: Interpretacao de texto ilustrada realizada por B.,

sexo feminino, 9 anos

Spodek e Saracho (1998), acreditam que o aprendizado e o
desenvolvimento do intelecto humano envolve dois processos relacionados: a
assimilacao e a acomodacao. Juntos, estes processos criam um equilibrio, que
€ o0 conhecimento. No processo de assimilagcao, os individuos continuamente
abstraem informacbes do mundo externo e as encaixam em esquemas
organizados que representam o0 que eles ja sabem. Eles também se
acomodam ao novo conhecimento, modificando seus esquemas de
organizacao, quando estes ndo sao consistentes com a nova informacéo. Ao

ilustrar um texto a crianga manipula o mundo externo, as informacdes que
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recebeu do meio para que elas se encaixem nos seus esquemas de

organizagao.

A professora e a diretora da escola acharam importante valorizar e
trabalhar o interesse dos alunos pelo diferente, pela mae da colega que estava
doente e sem cabelo. No segundo dia de trabalho com o livro elas convidaram
a mae para participar de uma aula e a levaram até a escola. Os alunos fizeram
perguntas relacionadas ao “cotidiano de uma pessoa sem cabelo” e as
dificuldades de se ter cancer. A professora trabalhou temas como respeito,
solidariedade e compaixao por aqueles que sao diferentes ou estdo doentes.
No final do dia as criangas foram encorajadas a escrever palavras, frases e
histérias em um cartdo para Camila (Figuras 4, 5 e 6). Segundo a professora,
essa atividade estimula a criatividade, o pensamento divergente e a empatia

dos alunos.
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Figura 4: cartao produzido por L., sexo masculino, 9 anos
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Figura 5: cartao produzido por R., séxo fem‘i‘hiho, 8 ands ”

De acordo com a professora os alunos pareciam muito satisfeitos e
emocionados com o trabalho. A mé&e da aluna disse que também se sentiu

muito feliz e “importante” com a atividade.

Apresentar textos que abordem problemas de saude e conflitos podem
ajudar criangas, adolescentes e adultos a lidarem com a resolugcéo de seus
préprios conflitos e problemas. Eles tém um efeito mentalmente saudavel ao
mostrarem que os problemas que as pessoas encontram nao afligem somente
a elas. Além disso, os livros que apresentam pessoas diferentes, discriminadas

ou de grupos minoritarios de forma realista ajudam os membros da cultura
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majoritaria a se darem conta de que as pessoas que podem parecer diferentes
nao sao tao diferentes assim. Também mostram a individuos de minorias que
0os membros de seus grupos sao tao dignos que podem ser retratados na

literatura nacional (Spodek e Saracho, 1998).

No terceiro e ultimo dia a professora retomou o trabalho quando um dos
alunos perguntou se Camilla ainda estava viva. A docente afirmou que sim e
ressaltou a importancia de cuidar da saude e de lutar sempre pela vida. Foram
abordados temas como determinagao, pensamento positivo, forca de vontade e
no final da aula os alunos montaram um cartaz com palavras de incentivo e
otimismo para que Camila e Lucas continuassem se recuperando. A professora

escreveu as palavras dentro de coragdes.
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Figura 6: resultado da atividade coletiva de apoio a Camilla

A atividade com um recurso didatico diferente despertou grande
interesse e participagcado entre os alunos. O cancer, que a principio seria s6 o
pano de fundo para as atividades, tomou o lugar central e permitiu que todo o
trabalho fosse realizado em torno dele. Temas como morte e sofrimento,

constantemente atribuidos ao céancer, surgiram nas discussées como o
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esperado, mas foram tratados dentro do contexto de forma natural o que nao

causou alarde ou ansiedade entre os alunos.

4.3.2 Trabalhando com o livro na formag&o de profissionais da area de salde

O trabalho foi realizado em uma faculdade particular de Belo Horizonte
que possui a disciplina “Epidemiologia” inserida na matriz curricular do 7°
periodo de psicologia. Esta disciplina tem como objetivo proporcionar aos
alunos a compreensao da epidemiologia como a ciéncia que estuda as
relacdes causais dos processos de agravo a saude e elaboracao de inferéncias

para tomada de decisdes de suas medidas preventivas e mitigadoras.

O estudo da epidemiologia como instrumento de Saude Publica e de
conceitos como prevencado de doencas e promocgao a saude fazem parte do
conteudo programatico da disciplina, assim como a execuc¢ao de trabalhos que
tendem a complementar e confrontar a teoria com a pratica e vice-versa. O
conceito de saude adotado é aquele divulgado pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS): “estado de completo bem-estar fisico, mental e social e néo

apenas a mera auséncia de doencga” (Ministério da Saude, 2010).

Porém, é importante que os alunos saibam que, para o ser humano, o
que se entende por saude depende da sua visdao e da sua relacdo com o
ambiente, e este conceito pode variar de um individuo para outro dependendo
da cultura, da realidade e do momento de vida de cada um. A promoc¢ao da
saude ocorre, portanto, quando sao asseguradas as condigdes para a vida
digna dos cidadaos e o desenvolvimento de aptidées e capacidades individuais
para a producao de um ambiente saudavel voltados para a qualidade da vida e

dos servigos de saude (Parametros Curriculares Nacionais, 1996).

Para a pratica dessas ideias sao propostas atividades onde os alunos
elaboram projetos de Saude Publica voltados para a prevencao de doencas
e/ou promocao a saude para grupos de individuos que possuem certas

caracteristicas em comum.
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Tradicionalmente, tal atividade era dividida em duas etapas: a primeira
se tratava da construgdo, por parte dos alunos, dos grupos que seriam
contemplados pelos programas a partir da criagdo de suas caracteristicas e
necessidades. Estas serviriam de referéncias para a elaboracao de atividades

e intervencgdes propostas nos programas de Saude Publica.

A segunda etapa era a criagdo dos projetos propriamente ditos. Os
alunos avaliavam todas as necessidades dos grupos e podiam criar e realizar
com eles qualquer intervencdo que julgassem necessarias. O importante era
ser criativo e abrangente, partindo do conceito amplo de saude, tentando

englobar suas trés vertentes.

Como se trata de alunos de um curso da area da saude mental,
observava-se uma grande tendéncia de que a maioria das caracteristicas e
necessidades, se nao todas elas, fossem referentes as condi¢des psiquicas do
grupo e as intervencbes e atividades se restringiam, basicamente, ao
atendimento psicoldgico individual, ao encaminhamento a grupos de apoio e
outros voltados a saude mental. Os estudantes ficavam limitados a sua
formacao basica e nao atinavam para as inUmeras possibilidades de suporte a
saude que poderiam prestar e nem levavam em conta seus diversos fatores
determinantes como os condicionantes biolégicos (sexo, idade, caracteristicas
genéticas), o meio fisico (condi¢cdes geograficas, caracteristicas da ocupacéao
humana, qualidade da agua e dos alimentos, condicbes de habitacdo), assim
como o meio socioecondmico e cultural (renda, educagcédo formal, lazer e

outros).

Atualmente a formacao de profissionais da area de saude e humanas
em questdes sociais inclui caracteristicas de interciéncia, cujo campo é
abordado por uma multiplicidade interdisciplinar da qual deriva a multiplicidade
das técnicas. Essa metodologia permite a “compreensédo horizontal (a
totalidade comunitaria) e vertical (o individuo nela inserido) de uma sociedade
em permanente situacdo de mudanca e dos problemas de adaptacdo do
individuo a seu meio”. Quando destinada a formacgao de profissionais da saude

mental, ndo aborda s6 a doencga psiquica e o tratamento, mas também a
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prevencao, promog¢ao a saude, aprendizagem e comunicacao (Dimenstein,
1998). Assim, as Universidades e faculdades investem numa formagao em que
os alunos nao se sintam so psicélogos, mas profissionais da saude capazes de
dialogar e atuar nas mais diferentes atividades e programas voltados a

prevencgao e promogao da vida.

Devido a essas novas caracteristicas na formagdo do aluno, os
professores foram obrigados a repensar as aulas e atividades e isso incluiu,
principalmente, a disciplina de epidemiologia. Sabendo da importancia da
atividade que ja vinha sendo realizada em relagdo aos conceitos de prevencao
de doencgas e promogéo a saude ficou decidido que seriam mantidas as aulas

praticas, porém alguns aspectos do projeto original seriam modificados.

No primeiro semestre de 2010 a atividade foi desenvolvida com a ajuda
do livro “Cartas de quem passou por aqui”’. Os alunos nao mais inventariam as
caracteristicas e necessidades dos grupos com que iriam trabalhar, mas, a
partir da leitura das cartas, escolheriam duas que chamassem mais atencéao e
imaginariam todas as dificuldades e necessidades que um grupo de individuos
naquela mesma situacao pudesse ter para planejar atividades terapéuticas em

prol de sua saude.
A atividade foi dividida em dois dias.

O primeiro dia foi reservado para a leitura dos livros e escolhas das
cartas. Cada aluno p6de escolher um personagem, podendo ser o préprio autor
da carta, o destinatario ou uma terceira pessoa citada no texto. Para ela seria
destinado o projeto de saude. Depois tiveram que escrever uma carta para este
personagem se apresentando como o profissional responsavel pela elaboracao

do projeto e relatando como poderia ajuda-lo.
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Figura 7: Leitura e trabalho individual de alunos de psicologia em

uma faculdade de Belo Horizonte, MG. Foto 1

Figura 8: Leitura e trabalho individual de alunos de psicologia em

uma faculdade de Belo Horizonte, MG. Foto 2

No segundo dia a turma foi dividida em grupos de acordo com a escolha
dos personagens. Nesta etapa foram orientados a procurar e imaginar, a partir
das situacgdes descritas na carta, as dificuldades daqueles individuos e a
construir um programa de promog¢ao a saude que abrangesse todas essas
necessidades.
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Figura 9: Trabalho em de alunos de psicologia em uma faculdade
de Belo Horizonte, MG. Foto 1

Figura 10: Trabalho em de alunos de psicologia em uma faculdade
de Belo Horizonte, MG. Foto 2

E interessante relatar que, se consideramos como atividade para o
primeiro dia somente a producao da carta dos alunos em que estes deveriam
se apresentar e descrever profissionalmente como poderiam ajudar os
personagens, apenas trés estudantes cumpriram a tarefa da forma como foi
proposta. Nestas trés cartas os alunos se apresentaram como profissionais de

algumas areas das ciéncias humanas (nem sempre como estudante de
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psicologia) e descreveram como poderiam ajuda-los a superar aquele momento

que os personagens estavam passando (Figura 11).

Temas das cartas Numero de cartas escritas
Apresentacao profissional 3

Apresentacao profissional/suporte | 13

emocional

Suporte emocional/troca de | 23

experiéncia

Quadro 3: Temas das cartas produzidas pelos alunos de psicologia

ol /

727“ T, T WAL T N

o la By aporg” /éudz Fotad] 7z
Lorylal. JALO” U Q ol T0 wn) . oF
et Buie LD dafallh  ArOmar, ﬂ/zﬁ/f‘é/[
f’)ﬁ%&ﬂﬂ& rﬂ/)/m (W IPr 7t Pos o2 p0.000@
At Wl 2 e Gy mﬂm% D oyt
/2 mw o na S lall ‘/15/?/%?’/‘

RO Ydtore O c@f{/)’ﬂ‘m%fﬂﬁ‘ 7 MW

~ Aoc nﬂn/}/i/ﬁﬁo, Md’m Law. colas
Vm B0l %/1’7’}7*/7 M(?/(‘/
ﬂﬂ/@/yﬁm Ll SO 0. A Ag@__
o//@/// 1 /5/{//‘/

Lids ﬂuﬁ%;? o e 4
ﬁmOM@/ﬁ;} Soelo (L
& Drn_0oold u/j/r;fzﬁ_&)/

%@@w 2yl g5 oo W e
oo 4 Ay 0012 Wﬂgm
ff'v/yﬂ//pf}/m o nr,g”ﬁ%”%/?% atn

H e o ity iy At o 7
ontirict (/M///famﬂ?//’ %M% @z #M%/M/ﬁ;
pecs msm,é("/n//m Pon LA (aa XA,

. %7’ . 3
= _

AL’ T |
(UL 0. J10n o |
L v ¥




Figura 11: Exemplo de carta de uma aluna de psicologia feita a partir da

carta da Doutora Juliana (pagina 21 do livro) analisado nesse estudo

Em outras cartas, treze delas, os estudantes se apresentaram
profissionalmente de forma rapida e superficial e logo comegaram a justificar a
escolha dos personagens contando alguns fatos semelhantes que ocorreram
com eles ou se preocuparam em dar apoio para as situagdes vivenciadas pelos

individuos (Figura 12).
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Figura 12: Carta escrita por aluna de psicologia feita a partir da carta da

pagina 20 do livro analisado nesse estudo

Nas outras vinte e oito cartas os estudantes nao realizaram as
tarefas propostas. Treze alunos escreveram especialmente para dar
apoio aos personagens e outros quinze contaram a eles situagdes

dificeis que estavam vivendo ou vivenciaram (Figura 13).

Figura 13: Carta escrita por aluna de psicologia a partir da carta da pagina

12 do livro analisado nesse estudo
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Interessante observar que, tanto nas atividades desenvolvidas no ensino
infantil quanto na tarefa realizada pelos alunos de psicologia, a fé e a
espiritualidade sdo elementos que aparecem de maneira constante. Este fato
foi bastante abordado por Malta et al (2008), quando descreveram os

resultados das pesquisas realizadas com as criangas e cuidadores

Em relacdo a atividade planejada para o segundo dia, a utilizagado do
livro enriqueceu o trabalho. Através das histdrias contidas nas cartas, os
estudantes identificaram problemas, levantaram hipoteses, reuniram dados e
refletiram sobre as situacbes apresentadas. Os alunos conseguiram
desenvolver solugbes comprometidas com a promog¢ao e a prote¢cao da saude
pessoal e coletiva aplicando outros os conhecimentos adquiridos na proépria
disciplina e em outras matérias ao longo do curso. Pensaram em ac¢des de
natureza eminentemente protetoras da saude, incluindo as medidas de
saneamento basico, do meio ambiente e de medicamentos, nutricao,
adequacao no ambiente de trabalho, aconselhamentos e agdes educativas
para pacientes, familiares e profissionais da saude. Os estudantes se sentiram,
de fato, protagonistas na elaboragdo de um programa de saude no seu

conceito mais amplo (Figura 14)
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Figura 14: Exemplo de dois programas de salde propostos por alunos da

psicologia a partir do livro analisado
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

O trabalho remete as questdes sobre a humanizacdo, suporte e
qualidade da atengao a saude prestada nao sé aos individuos ou populagées
que sofrem, mas também para aqueles que tentam diminuir esse sofrimento.
Coloca-se como possibilidade, a partir desse estudo, a elaboracdo e
implementacdo de praticas educativas nos servicos de saude que possam
atrair e alcancar a adesao de profissionais da area contribuindo nao s6 para
sua formagéo, mas como recurso e suporte para lidar com situacdes dificeis,

abordando sua totalidade, como profissional e como sujeito que sente e sofre.

Deslandes (2004) e Teixeira (2005) sintetizam os sentidos da
humanizagdo encontrados nos documentos do MS em uma Unica ideia:
RELAQOES, estabelecidas através do reconhecimento do outro como legitimo

outro e de suas necessidades:

“O objetivo principal do PNHAH (Programa
Nacional da Humanizagdo da Assisténcia Hospitalar)
seria o de aprimorar as relagées entre profissionais,
entre usuarios/profissionais (campo das interagbes
face-a-face) e entre hospital e comunidade (campo
das interagbes socio-comunitarias) Em suma, o

desafio da humanizagdo diria respeifo a
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possibilidade de se constituir “uma nova ordem
relacional, pautada no reconhecimento da alteridade
e no dialogo” (Deslandes, 2004: 8).

A analise do livro indica que a coletanea de cartas pode ser um
excelente material educativo e terapéutico capaz de evocar simbolos e
significados ligados ao céncer, agregar informacdes e construir novos
conceitos e comportamentos em relacdo a doenca. Foi capaz de sensibilizar e
de fazer refletir aqueles que o tem em maos sobre diversos aspectos da vida,
da educacao formal e da sociedade e, principalmente, permitiu que o outro

fosse reconhecido a partir da sua relagdo com a enfermidade no cotidiano.

Mesmo nao sendo esse o propésito das entrevistas, a leitura e
discussao do livro criou, nos participantes, interesse em partilhar experiéncias e
opinibes sobre o assunto, além de ter extravasado emogdes contidas,
respostas que esperamos de pacientes, familiares e amigos envolvidos com a
doenca que serdo amparados por profissionais competentes. E esperado que o

livro seja motivador de dialogos para suporte, consolo e troca de experiéncias.

Ao ser introduzido como recurso pedagogico, o livro nao s6 atingiu os
objetivos das tarefas como superou as expectativas daqueles que o utilizaram,

enriquecendo o trabalho proposto.

‘As criangas pensaram além da atividade da

sala de aula. Levaram pra vida.” Jerusa

Porém, o material revelou um grande despreparo por parte dos
profissionais da educacgao para lidar com questbes relacionadas a doenca e
morte, dificuldades encontradas pela propria limitacdo emocional desses
profissionais em lidar com estas questdes, mas que deve ser trabalhada, ja que
sao questdes que podem e devem ser abordadas a qualquer momento pelos
alunos na sala de aula. Entretanto, viu-se que o professor pode ser motivado e
preparado para lidar com estes temas saindo de um curriculo e metodologia

tradicionais e engessados para trabalhar de maneira descontraida e criativa.
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Acredita-se que o estudo contribuiu para preencher uma lacuna
existente em relacéo a escassez de materiais pedagogicos e terapéuticos que
tratam questdes como doenca, fé, vida, morte e esperanca para criangas e
adolescentes. Percebeu-se que as pessoas realmente se emocionam ao ler o
livro, o que torna necessario uma orientagdo e acompanhamento no momento
da leitura para que possam usufruir da beleza e dos beneficios das histérias

evitando desgastes desnecessarios.

E para finalizar, um novo estudo poderia ser feito em relacdo ao papel
triplo do pesquisador (pesquisador, autor e professor) para verificar se a nao
sobreposi¢ao de papeis acarretaria em outros resultados ou se o livro receberia

criticas mais severas.
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7 ANEXOS
7.1 Anexo 1: Artigo: A transcriacao: dando voz as vivéncias do cancer

infantil

A transcriacao: dando voz as vivéncias do cancer infantil
The transcreation: giving voice to the experiences of childhood cancer
Julia Dias Santana Malta

Virginia Torres Schall

A necessidade de se ter um recurso para trabalhar questdes relacionadas ao
cancer infantil com pacientes, familiares, amigos e profissionais da saude foi a
inspiracéo para a criacdo de um livro que abordasse os diversos aspectos
dessa doenca. O livro “Cartas de quem passou por aqui” relata as experiéncias
desses sujeitos frente as dificuldades impostas pelo cancer e suas formas de
enfrentamento. Algumas cartas e personagens sao verdadeiras, outras foram
inspiradas e produzidas a partir da observagao, convivéncia e entrevistas
realizadas com sujeitos que vivenciam ou vivenciaram o cancer. A transcriagcao
foi o recurso utilizado para a elaboragcao de muitas dessas historias, resultando

em relatos comoventes escritos a “quatro maos”. O produto deste trabalho foi
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um material pedagoégico e terapéutico capaz de sensibilizar os leitores e de

fazé-los pensar de forma mais humanizada.

Palavras-chave: transcriagao, cancer infantil, humanizacgéo,

The need to have resource to work on issues related to children with cancer,
their family, friends and health professionals was the inspiration for creating a
book that addressed many aspects of this disease. The book “Cartas de quem
passou por aqui’ (“Letters from those who passed through here”) recounts the
experiences of those individuals face the challenges posed by cancer and their
ways of coping. Some letters and characters are true, others were inspired and
produced from observation, interaction and interviews with individuals who
experience or have experienced cancer. The transcreation was the resource
used for de preparation of many of these stories, resulting in moving accounts
written by “four hands”. The product of this work was a therapeutic and
educational material capable of sensitizing the readers and makes them think in

a humanized way.

Keywords: transcreation, childhood cancer, humanization

No ano de 2006, durante um trabalho para o programa de poés-
graduacéao do Instituto de Pesquisa René Rachou, o Laboratério de Educacgao
em Saude e Ambiente (LAESA) desenvolveu, em casas de apoio para criangas
com cancer em Belo Horizonte, uma série de atividades com criangas e
cuidadores que la estavam hospedados. Foram meses de convivéncia quase
diaria que resultaram em cumplicidade e confianga entre os moradores e
pesquisadores. Durante esse tempo, muitos depoimentos e trocas de idéias
foram registrados relacionados aos sentimentos e experiéncias do dia - a - dia
e ao cuidado da crianga com cancer. As surpreendentes e maravilhosas
histérias que ouviamos eram ignoradas e inimaginadas nao sé por todos
aqueles que nao convivem com a doenga, mas também por especialistas que

cuidavam e estavam constantemente ao lado dessas criangas.

101



O convivio estreito com esses atores sociais nos revelou a dimensao de
fatos sabidos, porém nem sempre estimados, como: o valor da esperancga, da
religiosidade, da amizade e da familia, a dor do preconceito, da saudade
daqueles que estao longe e do ente que se foi em conseqiiéncia da doenca,
além do medo do desconhecido, do tratamento e da morte. Durante esse
trabalho, criancas e cuidadores relataram a necessidade de compartilhar
experiéncias sobre o cancer e de saber das dificuldades e formas de
enfrentamento utilizadas por outras familias que vivenciaram a mesma situacao

que elas, os mesmos medos e as mesmas ansiedades.

A partir dessas observagdes surgiu a idéia de escrever um livro para os
pacientes da oncologia pediatrica e para seus cuidadores. Nesse livro, todas
essas questdes, inclusive a morte, deveriam ser tratadas abertamente. Os
autores teriam a oportunidade de contar um pouco das suas historias e outras
pessoas que estivessem passando pela mesma situagao teriam a oportunidade
de conhecé-las. Seria uma forma de trocar informacdes, apoio e esperanca.
Mas como colocar em uma s6 histéria todos os aspectos do cancer infantil que
inquietam criangas, amigos e familiares? Foi pensado em um livro de cartas
que abordassem varias destas questdes para que esses individuos pudessem

se identificar com algumas histérias e situagées.

O livro “Cartas de quem passou por aqui”’ (Dias, Modena, Schall, 2008),
figura 1, apresenta 18 cartas. Algumas delas e personagens sao verdadeiras,
outras foram inspiradas e produzidas a partir da observagéo, convivéncia e
entrevistas realizadas com sujeitos que vivenciaram o cancer. Todas aquelas
que foram interferidas pelos pesquisadores, sejam somente na correcao
gramatical ou até na criacdo de uma histéria, foram tratadas a partir da

transcriagao dos textos.
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Cantas de

QUEM PASSOU
POR AQUI

Julia Dias
Celina Modena
Virginia Schall

Figura 1: Capa do livro "Cartas de quem passou por aqui"

A transcriacdo € um recurso através do qual o pesquisador torna o
conteudo mais acessivel a compreensao dos leitores, reelaborando o texto,
dando-se especial relevancia ao tom vital e as categorias mais expressivas,
além da correcao dos erros linglisticos, repeticées, estrangeirismos, girias e
palavras chulas. Deve-se ter o cuidado de preservar o conteudo original e o
estilo do autor principal. Ela também permite que a histéria oral, captada em
entrevistas, seja convertida em histéria documentada (Burke, 1992). Porém, as
informacgdes adquiridas nas entrevistas nem sempre precisam ser registradas
de forma literal (Gattaz, 1993).

Assumindo que a histéria oral concretiza-se somente
quando chega ao texto, superando a etapa da entrevista e
da formacado de arquivos, deve haver um processo de
"transcricao" das entrevistas que assegure a formacao de
um corpo documental a ser trabalhado pelo historiador
(Gattaz, 1993, p.135)
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A alteracdo da transcricao literal das entrevistas desperta problemas
tedricos que precisam ser discutidos, ja que autores que utilizam desse recurso
podem ser considerados “ficcionistas” pela idéia de que essas corregcdes e
“‘embelezamento” da transcricao tiram seu carater de “verdade” (Gattaz, 1993).
Entretanto, de acordo com os novos conceitos da antropologia, até mesmo as
regras, formas e procedimentos literarios interferem em trabalhos de
representacédo cultural. O registro letrado de uma cultura & propriamente
experimental e ético e nos apresenta uma visao fragmentada do real (Diehl,
2002; White, 2001; Gattaz, 1993; Geetz, 1989).

A transcriacao das cartas do livro foi realizada de trés maneiras distintas:
traducao, registro escrito da Histéria Oral e traducgao inter-semiética.

A substituicao de palavras ou expressdées para que se alcance uma
compreensao maior dos leitores, independentemente da idade, classe social ou
época, foi realizada a partir dos conceitos de tradugéo de Haroldo de Campos
(1929-2003). Segundo Pereira (2007), Campos utilizava o termo transcriagao
para “nomear um tipo de tradug¢ado que ultrapassa os limites do significado e se
propde a fazer funcionar o “préprio processo de significacao original” (Pereira,
2007, p.6)

Esse termo foi definido a partir de um questionamento a respeito dos
conceitos e regras consideradas ultrapassadas por Campos no trabalho de
traducdo. Muitos autores, dentre eles Bohunovsky (2001), compartilhavam da
idéia de que o trabalho do tradutor seria o de apenas “transportar” o significado
inerente do texto original, e nunca de interferir ou interpretar criativamente o
texto de partida. O tradutor e seu texto deveriam ocupar uma posicao
secundaria e de subordinacdo em relagcao ao autor e ao original. Partindo de
tais “principios” de traducéo, fica evidente que o objetivo principal do tradutor
deveria ser o de ficar o mais “fiel” ao original em sua totalidade e ficar “invisivel”
no texto traduzido, pois o objetivo fundamental de qualquer traducao seria a
“reproducao” do “original” em outro cddigo (Bohunovsky, 2001, p.52).

Porém, para Haroldo Campos (1992), é evidente que n&o se pode
traduzir um texto de modo neutro porque nao somos pessoas neutras. Todo
individuo €& situado numa comunidade linguistica, social, politica e ideoloégica
que o faz escolher as palavras para compor um texto ou a transcricdo de uma
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idéia. Assim, a traducao € considerada uma “re-criacdo em que sao adaptados
para outra sociedade os conceitos e a linguagem, porém mantendo o ténus e a

esséncia original de sua linguagem direta:

Entao, para nés, traducao de textos criativos sera sempre
recriagdo, ou criagao paralela, autbnoma, porém
reciproca. Quanto mais ingado de dificuldades esse texto,
mais recriavel, mais sedutor enquanto possibilidade
aberta de recriacdo. Numa tradugao dessa natureza, nao
se traduz apenas o significado, traduz-se o préprio signo,
ou seja, sua fisicalidade, sua materialidade (propriedades
sonoras, de imagética visual, enfiam tudo aquilo que
forma, segundo Charles Morris, a iconicidade do signo
estético, entendido por signo icénico aquele "que é de
certa maneira similar aquilo que ele denota"). O
significado, o parametro semantico, sera apenas e tao-
somente a baliza demarcatéria do lugar da empresa
recriadora. Esta-se pois, no avesso da chamada traducéao
literal (Campos, 1992, p.35).

De qualquer forma, de acordo com Oliveira, 2007, a traducgao, no sentido
amplo de releitura, re-escrita, transcriagao ou que outro nome possa merecer,
emerge como a grande catalisadora de um texto. Ele exemplifica com o caso
de Jerome Rothenberg, poeta, tradutor e antologista norte-americano, grande
experimentadore da poesia contemporanea. Integrada com seu trabalho de
tradutor, sua criagao poética langa mao de discursos muito diversos,
importados de textos traduzidos, incluindo o dos dadaistas, de indios da

América do Norte e de Garcia Lorca.

Sendo assim, seguindo esses pressupostos da traducgéo, na criacdo do
livro de cartas as girias, vocabularios regionais ou pertencentes a uma
comunidade particular que poderiam causar estranheza ou dificuldade quanto
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ao seu significado foram traduzidos; substituidos por palavras ou expressoées
de uso corriqueiro em busca de uma facil leitura e interpretacdo formando um

novo texto, como demonstrado nos exemplos abaixo:

Estava apurada com os resultados dos exames que
seriam dados na primeira semana de dezembro... / Estava
ansiosa pelos resultados dos exames que seriam dados
na primeira semana de dezembro... (Dias, Modena,
Schall, 2008, p.10)

[...] o Natal vai ser bem tosco sem suas piadas... /[...] 0
Natal vai ser bem sem graga sem suas piadas... (Dias,
Modena, Schall, 2008, p.7)

Outra forma de transcriacdo dos textos foi a construgao da Histéria Oral
captada nas entrevistas e transportadas para as cartas. De acordo com Meihy
(1996), a Histéria Oral pode ser classificada de trés formas: a) Histéria Oral de
vida b) Historia Oral tematica ou c) tradigdo oral. A Histéria Oral de vida, ou
enfoque biografico, se caracteriza por transcorrer por toda a vida do narrador,
sem considerar uma data ou um assunto em especial; a Histéria Oral tematica
€ aquela que discorre sobre um assunto em particular, identificado na histéria
de vida do narrador. Esse assunto € escolhido previamente e todas as
questdes estao relacionadas a ele. A tradigcao oral € utilizada em um grupo,
comunidade ou tribo para registrar sua meméoéria e cultura nao registrada de
forma escrita. No livro de cartas trabalhamos com a Histéria Oral tematica, ja
gue o interesse era a experiéncia com o cancer infantil.

De acordo com Gongalves e Lisboa (2007), as entrevistas recriam as
histérias de cada individuo, uma Histéria Oral, e essas informagcdes orais se
constituem base para a obtencao de qualquer forma de conhecimento, seja ele
cientifico ou ndo. Na passagem da Historia Oral para histéria documentada o
importante & a valorizagdo do carater interacional da entrevista, mesmo que
privilegie o discurso apresentado pelo entrevistado. O resultado é a interacao
entre o ouvinte e o narrador construindo uma nova histéria em colaboragao
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(Digiampietri, 2009). Em varios trechos das cartas foram alteradas pontuacdes
e trocadas as ordens de palavras ou frases para que as idéias e emocdes
fossem melhor captadas pelo leitor; um trabalho de co-produgédo do narrador
com o pesquisador.

Nesse sentido, a histéria oral € um modo pouco usual de producao
cientifica possibilitando o pesquisador partilhar seu conhecimento com o
entrevistado e compartilhando o saber (Chataway, 2001).

Para Meihy (1996), a Histéria Oral como forma de captacdo de
informacdes relativas a experiéncias vividas, seja ela pessoal ou social, é
capaz de retratar histérias de uma sociedade inteira, uma “construgéo cultural’,
ja que as histérias individuais podem nos dar idéia de sentimentos e vivéncias
de todo um grupo de pessoas que passaram pelas mesmas situagdes. Trata-se
de ampliar o conhecimento sobre acontecimentos através de relatos de
experiéncias e versdes particulares; de procurar compreender um grupo de
atores sociais com caracteristicas comuns através de um individuo que nele
viveu; de estabelecer relacbes entre o geral e o particular através da
comparacao de diferentes versbes e testemunhos, enfim, de escutar, se

aproximar e conhecer aquela realidade (Alberti, 2003).

Seguindo esse mesmo raciocinio, Burke (1992), também considera que
a histéria pessoal representa parte de uma histéria social servindo para a
compreensado de fatos e vivéncias de individuos e grupos de mesma
caracteristica. Segundo Portelli (1990), para a Historia Oral o importante nao é
a verdade exata do acontecimento, mas a riqueza em descobrir o sentido que
pessoas e grupos dao a esses acontecimentos: “Mas o realmente importante é
nao ser a memoria apenas um depositario passivo de fatos, mas também um

processo ativo de criacao de significacdes” (Portelli, 1997, p.33).

Por fim, a terceira maneira de transcriacdo utilizada no livro foi a
traducao inter-semiética: producao de um texto a partir da combinacéo de uma
obra literaria com a histéria oral, em que o produto expde os sentimentos de
ambos. Oliveira (2007), Kristeva (1974), Paz (1974), explicam que a literatura
consiste em intertextualidade e combinagdes de informagbes e que um novo
trabalho nasce a partir de um emaranhado de idéias. Paz ainda insiste que
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toda literatura consiste em traducdes de traducdes de traducbes e que cada
obra é, simultaneamente, uma realidade unica e uma tradugdo de outras,
reafirmando a concep¢ao de criagdo artistica como um processo de perene
apropriagao. Acrescenta que no recurso da transcriacdo, a traducao inter-
semidtica engloba cédigos diferentes como a literatura e outros sistemas:
musica, cinema e histéria oral. O resultado € uma obra transcriada: novos
conceitos, novas idéias, nova arte. (Reis, 2001). De acordo com Oliveira
(2007), essa re-escrita de um texto em coédigo diferente daquele em que foi
inicialmente construido, tem marcado obsessivamente certas obras, como os
inUmeros poemas criados a partir da tela “Noite Estrelada”, de Van Gogh, ou de
“Paisagem com a queda de icaro”, de Bruegel. O autor ainda destaca o grande
numero de transposicdes de textos literarios para o formato de histéria em
quadrinhos e também declara que o resultado da traducéao inter-semiética deve
ser recebido como um novo tipo de criagcado: “O processo de re-escrita pode
acumular camadas sucessivas de citagbes, superpondo leituras de releituras
de releituras. Certas criagbes chegam a exigir uma verdadeira pesquisa

arqueoldgica” (Oliveira, 2007: 197).

Um exemplo de tradugdo inter-semiotica foi construido a partir do
classico grego “Odisséia”, de Homero, utilizado metaforicamente na histéria
oral de uma crianga de 11 anos, em uma das cartas do livro aqui analisado. Na
obra o heréi Odisseu (ou Ulisses, segundo a mitologia romana) fica por longos
anos longe de sua terra e, ao retornar, vitorioso, da Guerra de Tréia, um
conflito no qual ele nao desejava participar, € confundido com um mendigo e
acaba testemunhando as hipocrisias e inquidades em Atenas, nao tendo sido
reconhecido, inclusive, por sua amada Penélope. Somente a criada Euricléia o
reconhece gragas a uma cicatriz da infancia. Posteriormente, o musico Claudio
Monteverdi (1567-1643), aproveitou o tema para criar uma das primeiras
Operas da Histéria, denominada “O Retorno de Ulisses a Patria” (c. 1640),
segundo a qual o heréi de Tréia, ao retornar para sua terra, ndo é reconhecido
por ninguém devido ao seu estado lamentavel, exceto pelo seu fiel cachorro de
estimagao — e, posteriormente, como no classico de Homero, também pela
criada Euricléia.
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A intertextualidade fica evidente a partir do discurso auténtico visto

abaixo:

... 16 nervosa pra ir embora. Nem sei se eu quero ir. Mas
ficar aqui também é chato [...] T6 com saudade sé do meu
cachorro. Vou brincar s6 com ele. Do resto ndo porque
eles ficam me gozando e me perguntando coisas o dia
inteiro [...] Todo mundo |a sabe que eu t6 doente [...] ai
fica olhando feio pra mim e cochichando [...] porque eu to
horrorosa, né, careca e magrela. Té6 com um cabecéo.
Ninguém nem vai saber que é eu. [...] Até minha mae

chora quando me vé. — L.P.R, 11 anos

No livro “Cartas de quem passou por aqui’, tais sentimentos sao
sintetizados em um dos textos (p.14) na tentativa de mesclar o classico grego
com a historia oral.

As coletas de informagbes a partir da escuta das historias orais, da
valorizagdo do momento compartilhado nas entrevistas, da aproximacao fisica
e emocional, e do interesse pela experiéncia vivida, valorizam a experiéncia
humana, a subjetividade e a intersubjetividade, das relagbes sociais (Rovai e
Evangelista, 2010). Os encontros entre narrador e ouvinte (no caso o
pesquisador) para as entrevistas aconteceram em momentos de grande
fragilidade dos entrevistados, quando falar era importante e, provavelmente,
esses momentos trouxeram alivio e acolhimento. Assim, essas coletas de
informacdes, por si s6, contribuiram para o enfrentamento da doenca.

Depois de pronto o livro passou por uma analise em que se buscou
determinar suas possibilidades de utilizacdo como recurso profissional por
profissionais de saude e professores do ensino médio e superior, além de
determinar a capacidade de introduzir e motivar dialogos sobre questdes de
dificil abordagem que envolvem doenca/saude. Parte dos resultados foram
discutidos por Malta e Schall, (2012).
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A analise dos discursos desencadeados a partir da leitura dos textos
comprovou serem estes excelentes motivadores de dialogos a respeito de
temas delicados que envolvem o cancer, encorajando o leitor a refletir e discuti-
los com outros individuos. A partir das falas dos sujeitos e dos resultados da
sua aplicagao como recurso educativo e terapéutico, percebe-se que o material
foi capaz de sensibilizar e de fazer refletir aqueles que o tiveram em méaos
sobre diversos aspectos da vida, da educacgéo formal e da sociedade. O livro
nao so atingiu os objetivos das tarefas como superou as expectativas daqueles
que o utilizaram enriquecendo o trabalho proposto. Além disso, despertou a
atencao daqueles que o leram para o cuidado com a saude, o valor da familia e
da amizade, o respeito ao préximo e a humanizacdo das relagdes

interpessoais, sejam elas profissionais ou nao.
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Resumo

O cancer infanto-juvenil € um problema de saude publica e, com o
aumento da sobrevida de criangas e adolescentes por ele acometidos, tornou-
se fundamental direcionar os esforcos e recursos para orientar estratégias do
cuidado desses pacientes nos diferentes niveis de atuacdo como na promocgao
da saude, na comunicagcdo e mobilizacao social, € na producao de materiais
que contribuam para o enfrentamento e o bem-estar desses individuos. Além
das criangas, os profissionais de saude também necessitam de suporte e
formacao profissional para enfrentarem o dia a dia do cuidado das criancas
doentes. Um livro composto por cartas que contam algumas situacoes
vivenciadas por criangcas e adolescentes com cancer foi apresentado a
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos e, através do Interacionismo
Simbdlico, identificou-se um novo olhar da doenca por estes sujeitos que pode
contribuir muito para a humanizagao dos servigos oncolégicos. A humanizacgao
do atendimento em saude é relevante no contexto atual porque a atencéo e o
atendimento neste setor estdo calgados em principios como a integralidade da
assisténcia, a equidade e a participacdo social do usuario, dentre outros,
descritos pelo Sistema unico de Saude —SUS.

Unitermos: humanizacgao, cancer

Abstract

The children and teenager cancer is a public health problem, and with the

increased survival of children and adolescents affected by it, it became

essential to direct efforts and resources to guide strategies patients’ care in

different levels of expertise in the promotion health, communication and social

mobilization, and production of materials that contribute to coping and well-
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being of these individuals. Health professionals also need support and training
to cope the care of sick children. A book composed of letters that tell some
situations experienced by children and adolescents with cancer were presented
to physicians, nurses, physiotherapists, psychologists, and, through the
Symbolic Interactionism, we identified a new look of the disease for these
individuals who can contribute much to humanization of cancer services. The
humanization of health care in the current context is relevant because the
attention and care in this sector are shoes on principles such as
comprehensiveness of care, equity and social participation of the user, among
others, described by the Unified Health System.

Uniterms: humanization, cancer

Introducao

O céncer infanto-juvenil que acomete criangas e adolescentes até os 18
anos é considerado um problema de saude publica por ser a segunda causa de
Obito entre esses individuos, atras apenas de causas externas como acidente e
violéncia. Apesar dessa realidade, estatisticas revelam que o indice passou de
85% de taxa de mortalidade na década de 60 e 70 para 85% de taxa de cura'?,
tornando fundamental que se direcionem os esforgos e recursos para orientar
estratégias na assisténcia aos sobreviventes, na formacdo de recursos
humanos profissionais e na producao de materiais terapéuticos e educativos
que promovam o enfrentamento e o bem-estar desses pacientes .

Um trabalho realizado pelo Laboratério de Educagdo em Saude e
Ambiente - LAESA do Centro de Pesquisas René Rachou/ Fundagdo Oswaldo
Cruz em 2007 e 2008 relatou que a presenca do cancer infanto-juvenil faz com
que as criangas e familiares vivenciem problemas relacionados a longos e
freqlientes periodos de internagdes e reinternacdes, terapéutica agressiva,
efeitos colaterais provocados pelos medicamentos, insegurancas e medos,
sendo que todos estes fatores criavam a necessidade de acgdes de
enfrentamento? que se concretizavam através da narracdo de suas histérias e
a escuta de histérias de terceiros semelhantes as deles. Estes sujeitos
procuravam por experiéncias parecidas, buscando identificar e comparar seus
sentimentos e informacdes recebidas®*. A partir dai, surgiu a idéia da criagao
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do livro intitulado: “Cartas de quem passou por aqui”’, composto por 18 cartas
inspiradas em depoimentos e textos de criangas com cancer, de familiares e da
equipe que atua nessa area°.

O livro também foi criado para aproximar os profissionais de saude a
realidade das criancas doentes e seus familiares/cuidadores, ja que este
mesmo trabalho identificou o desejo dos pacientes de serem acolhidos de
forma carinhosa, cuidadosa e personalizada, abordagens aparentemente
pouco utilizadas no tratamento dos doentes. Os profissionais reconhecem que
a formacao biomédica é centrada na cura, negligenciando, assim, aspectos
como o cuidar e o confortar, fazendo com que, nesses casos, estes
profissionais experimentem sentimentos de frustragéo e impoténcia, tornando a
especialidade pesada e melancolica®.

O material foi muito bem avaliado pela equipe médica e mostrou-se
capaz de cumprir os objetivos para os quais foi criado. Porém, sua importéancia
para a humanizagdo do servico oncolégico e para a sensibilizacao dos
profissionais de saude que trabalham com o cancer infanto-juvenil ficou
evidenciada, merecedora de destaque. A partir do Interacionismo Simbélico,
método que permite que a pesquisa qualitativa investigue de forma
intersubjetiva o sentido que os atores sociais dao aos objetos, pessoas e
simbolos do cotidiano’, identificou-se um novo olhar dos profissionais de saude
pelo cancer infanto-juvenil. Este artigo apresenta as possiveis contribuicdes e
transformacdes que o livro “Cartas de quem passou por aqui” pode trazer para
o cuidado do cancer de acordo com os préprios profissionais de saude que
tiveram acesso a ele.

Metodologia

Este estudo foi do tipo exploratério, de natureza qualitativa. Adotou como
referencial tedrico o Interacionismo Simbolico que preocupou em compreender
a maneira como as pessoas percebem os fatos ou a realidade a sua volta e de
como elas agem em relacdo as suas conviccdes’. Contemplando o referencial
tedrico, foram utilizados os critérios de amostragem tedrica e saturagao teérica,
momento no qual ndo sdo mais adquiridas novas informacdes ®.

A coleta de dados foi realizada através de grupos focais e entrevistas
abertas semi-estruturadas orientadas aos sentimentos e significados evocados
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pelas cartas. A populagao participante foi composta de vinte e trés psicologos e
alunos de psicologia dos ultimos periodos e oito profissionais de saude que
trabalham diretamente com o cancer infantil, entre eles fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, enfermeiros e médicos.

O projeto foi submetido & apreciagao e aprovacdo do Comité de Etica do
Instituto de Pesquisa René Rachou, parecer n® 23/2009- CEP-CPgRR.

Resultados e Discussdes

A leitura de cartas de pessoas portadoras de cancer pode ser
amedrontadora para muitos individuos, pois remete a possibilidade de se
receber o mesmo diagndstico e de se deparar com os sentimentos de angustia,
inseguranga e preocupacao com a doenga. Mesmo profissionais de saude
habituados a conviver com esta realidade, quando apresentados a rotina da
enfermidade fora do ambiente hospitalar e confrontados com um cotidiano
similar ao de seus familiares, tendem a considerar a hip6tese de adoecer ou
ver um ente recebendo o mesmo diagnéstico. A mencdo de datas
comemorativas (Natal, aniversarios, dia dos pais ou das maes), passeios ou
viagens com a familia e trivialidades do dia a dia fizeram com que o leitor fosse
capaz de empatizar e reconhecer o sofrimento ou dificuldade relatada pelas

criangas naquelas situagées.

“(...) igual nessa carta da Thais pro pai,
né. Da até pra saber como ela ficou triste
porque quando eu era pequeno meu pai
também sempre estava de plantdo no Natal.
Hoje eu fago questdo de passar o Natal com
os meus filhos. Entdo, como nao estou no
hospital, fico alheio a tristeza que deve ser
esta data para as criangas que estdo la’-

profissional 1

Muitos profissionais se emocionaram com as cartas, mas concordaram
que, apesar da comocgao e da angustia provocada por elas, estas abordam os

temas de forma delicada e sempre despertando esperancga, seja em relagéo a

(14



cura da doenca, a recuperacao fisica e emocional dos pacientes e familiares ou
superacao da morte.

A morte, o medo, as dificuldades do tratamento e o impacto da doenca
na familia sdo temas que devem ser expostos e trabalhados, pois,
invariavelmente, passam na cabec¢a de todos os individuos envolvidos com o
cancer’. Criancas doentes, apesar da pouca idade, entendem a seu modo suas
enfermidades, as causas e seu tratamento, especulando porque estdo naquela
situagdo e quais sdo os cuidados que estdo sendo realizados com elas'™. O
livro demonstrou ser um excelente motivador de dialogos sobre estas questdes.
A partir da leitura das cartas, estes temas e sentimentos sdo evocados,
compartilhados e reelaborados com a ajuda dos profissionais, que disseram se
sentir mais a vontade tendo nas maos esse material.

‘A questdo é facilitar o dialogo, é
ampliar a oportunidade de trabalho nessas
instituicbes, como um recurso terapéutico com
a equipe, com a familia, com o paciente.
Poder conversar mais sobre e a partir das

cartas...”- profissional 5

Além disso, concordaram também que o livro traz muitas informacdes
sobre o cancer, sobre comportamentos, sentimentos e formas de
enfrentamento dos pacientes ndo s6 para os portadores da doenca, mas
também para aqueles nado envolvidos diretamente com ela. Os temas
presentes nas cartas encorajaram os profissionais a refletir e discuti-los com
outros individuos, fato que pbde ser comprovado quando observamos as
entrevistas e percebemos que sempre sao colocadas experiéncias e

sentimentos pessoais em relagao ao cancer.

“‘Me emocionei muito com a carta do irmdo que
morreu (...)meu irmdo morreu ha 3 meses e eu ainda
estou me recompondo (...). Eu sei o que ela esta
sentindo e hoje dou atengdo muito maior a familia

dos meus pacientes porque sei que é dificil {(...).
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Antes ndo me envolvia tanto com eles’- profissional
2

O livro despertou nos profissionais de saude que o leram a
conscientizagdo de sua condigdo humana. Surgiram algumas reflexées sobre a
perda da sensibilizagdo pela dor da crianca e de seus familiares, da perda da
identidade pelo profissionalismo, da banalizacdo da vida e da morte do outro e
sobre a despersonalizacdo que reflete o desenvolvimento de atitudes frias,
negativas e insensiveis direcionadas aos pacientes e aos familiares. Estes
fatos foram colocados pelos profissionais como mecanismo de fuga, mas, apés
a leitura das cartas, reconheceram que um pouco mais de envolvimento e
empatia poderia fazer com que a internagdo fosse mais confortavel para as
criangas. O problema & que os profissionais de saude que trabalham com o
cancer deparam-se, constantemente, com situagdes de sofrimento, dor e
perda, colocando-os diante de situacdes de forte carga emocional que faz com
que eles desenvolvam suas proprias formas de enfrentamento '

“E dificil ficar se envolvendo, mas também
nédo da pra ignorar que sé&o criangas doentes. E
quando lemos o livro temos mais consciéncia ainda
que existe toda uma familia por tras, amigos,
sonhos... Da pra fazer o tratamento ficar um pouco

leve pra todo mundo” —profissional 3

Outro exemplo:

“Quem néo quer estar perto dos pais
quando fica doente? A gente acha que a
crianga esta sendo bem tratada porque conta
com uma equipe cheia de cuidados, mas pra
ela isso néo faz diferenga, ela quer é ficar
perto da mée dela (...) E olha s6 como a
saudade da familia apareceu em quase todas
as cartas (...)"- profissional 4
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A familia que acompanha o tratamento da crianga e a ajuda na travessia
destas situagdes dificeis e dolorosas diminui o sofrimento, a sensacdo de
abandono e fragilidade, aumentando o grau de confianca e forga da crianca'®.
A partir do livro, profissionais questionaram a rotina do hospital em relagao aos
horarios, limites de visitas e ao regime de acompanhantes das criangcas nas
enfermarias.

A mensagem positiva presente nas cartas, mesmo naquelas que
abordam temas como morte e medo, o tom ludico e a suavidade com que
esses temas sao expostos deve-se, principalmente, ao fato de ter a crianga ou
o adolescente como protagonista dessas situacdes dificeis. A expressao ludica
€ 0 mecanismo por exceléncia do processo de construcdao de si e de
significacdo da criangca como ser no mundo e como um sujeito digno de
expressar-se. Compreendendo e utilizando deste mesmo tom ludico, um adulto
€ capaz de aproximar e abordar temas polémicos com um adolescente ou com
uma criangam. A leitura do livro para estes pacientes permite a aproximacao

entre o profissional de saude e estes pequenos pacientes.

“(...)entdo, o profissional que trabalha
com céncer ele tem que se aproximar da
crianga e acho que o livro também poderia ser
essa ferramenta de aproximagdo, sabe um
dialogo mais préximo, com os pais, as vezes
néo véo so os pais, os tios, avos, né, pra que
possa trazer algo mais leve num dialogo que é
tdo pesado. Entdo eu penso muito que
poderia ser utilizado como recurso terapéutico
sim, como uma ferramenta nessa caminhada.”

— profissional 6

Outra sugestao interessante dos profissionais para a aplicabilidade das
cartas como material educativo foi a utilizagcdo dos textos como recurso didatico

em disciplinas de cursos de graduacgao da area biomédica e humana.
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“(...) em sala de aula para a formagéo
do psicologo e até de outros profissionais de
saude (...). E um material com possibilidade
de abordar coisas bem diversas. Um material
completo, e agora a tendéncia da formagéo

dos profissionais é essa, né.” -profissional 8

Historicamente, a formacao dos profissionais de saude tem sido pautada
no uso de metodologias conservadoras (ou tradicionais), em que se separa o
corpo da mente, a razdo do sentimento, a ciéncia da ética, compartimentando,
consequentemente, o conhecimento em campos altamente especializados, em
busca da eficiéncia técnica'®. Por causa disso, surgem questionamentos sobre
o perfil e a esséncia do profissional formado, focado na doenca, profissionais
diferentes daqueles necessitados pelos servicos do sistema de saude vigente
que busca a humanizacao do servico'.

A humanizacéo do atendimento em saude é relevante no contexto atual
porque a atencdo neste setor esta calgada nos principios descritos pelo
Sistema unico de Saude —SUS. A formacgao académica na area de saude e
humanas vem sofrendo alteragdes nos ultimos anos visando acompanhar estes
principios e os varios cursos de graduacao da area da saude estao atualizando
suas praticas. A énfase esta deixando de ser o modelo biomédico,
caracterizado pelo estudo da doenca, aprendizagem e reprodugao de técnicas
e tarefas, e passando a ser centrada em um modelo holistico, humanizado e
contextualizado, formando profissionais criticos, criativos e éticos para atuar na

|13

pratica profissional'”. Os profissionais destacaram o uso do livro como recurso

para potencializar esta humanizacgao.

Consideracgoes finais

De acordo com os profissionais de saude, a coletdnea de cartas pode
ser um excelente material que permite ndo s6 contribuir para o enfrentamento
de criangas e familiares envolvidos com o cancer infanto-juvenil, mas trabalhar
temas e sentimentos importantes para o crescimento individual e humanizacao
do trabalho daqueles que cuidam destes sujeitos.

121



A leitura e discussao do livro criaram, nos participantes, interesse em
partilhar experiéncias e opinides pessoais sobre o assunto e vontade de
acolher os doentes de forma mais humana, além de ter extravasado emocgdes
contidas, respostas que esperamos em todos os envolvidos com a doencga que
tenham acesso as cartas. Assim, & esperado que o livro seja motivador de
didlogos para suporte e consolo dos pacientes por parte da equipe médica dos
servigcos oncologicos.

Sendo assim, o trabalho remete as questdes sobre a humanizagao e o
suporte oferecido para pacientes e familiares na atencdo a saude no Brasil.
Dentre as varias dificuldades que hoje se apresentam para a assisténcia a
saude no pais, a principal é a qualidade da atencéo prestada aos individuos ou
populacbdes que sofrem e para aqueles que tentam diminuir esse sofrimento.
Esta atencdo é voltada, principalmente, para a qualidade de vida desses
individuos. Por isso existe um real interesse do Sistema Unico de Saude em
abordagens que proporcionem o cuidado nas dimensdes biopsicossociais das
criangas com cancer e seus familiares e que torna o livro “Cartas de quem

passou por aqui” um material de grande potencial a ser explorado.
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7.4 Anexo 4: Roteiro para grupo focal e entrevista individual com os

professores do ensino infantil

e O que as cartas evocaram em vocé?

e Esse livro poderia ser de leitura complementar para algum assunto ou

trabalho pedagégico com as criancas em sala de aula? Sim, n&o, porqué?

e Para que (ou como) ele poderia ser utilizado?
e Como esse assunto ou trabalho é realizado atualmente?
e Usaria alguma(s) carta(s)? Quais? Por qué?

e Evitaria alguma, qual ou quais? Por qué?

e Se na sala de aula houver caso de crianga com cancer, pensa que o livro

poderia ser um recurso para discutir o assunto com os colegas?

e Ou se houver crianga com outro problema de sadde?

e Quuais as cartas seriam mais adequadas?



Gostaria de expressar mais alguma opinido sobre o livro ou sobre alguma
carta em especial?

Vocé ja viveu a situacdo de algum aluno que se ausentou por motivo de
sadde? Como lidou com isso? Discutiu com os alunos?De que forma?
Como os colegas reagem na auséncia e no reforno da crianga?
Considera que o problema de saide deve ser discutido ou omitido em
sala? Por qué?

7.5 Anexo 5: Roteiro para grupo focal e entrevista individual com

profissionais da area de satde e graduandos

D)
2)

3)

4)
5)
6)

O que o livro evocou em vocé?/ O que vocé achou do livro?

Vocé acha que esse livro / as cartas podem ser utilizadas como recurso
terapéutico para algum tipo de trabalho com as criancas? Se sim, como elas
poderiam ser utilizadas e com qual objetivo. Como isso é trabalhado
atualmente?... Se ndo? Por qué e o que poderia ser modificado para que elas
fossem dteis?

Vocé acha que esse livro/ as cartas pode ser utilizado com familiares das
criangas com cancer? Se sim, como elas poderiam ser utilizadas e com qual
objetivo. Como isso é trabalhado atualmente?... Se ndo? Por qué e o que
poderia ser modificado para que elas fossem dteis?

Evitaria o uso de alguma carta com as criangas ou com os cuidadores? Por qué?
Qual foi a carta de sua preferéncia? Por qué?

Acha que esse livro seria Util para a equipe que trabalha com as criangas com
cancer? Por qué/ Se sim, O que traria de beneficio?

Considerando que o objetivo inicial da construgéo do livro é de partilhar experiéncias

comuns em criancas e adultos que convivem com o cancer infantil e de servir como

motivador de didlogo sobre algumas questées que envolvem o cancer, na sua

opinido:
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7) Quais sdo os pontos negativos do livro ou aqueles que dificultam o alcance
desses objetivos?

8) Quais sdo os pontos positivos do livro ou aqueles que facilitam o alcance desses
objetivos?

9) Gostaria de expressar mais alguma opinido sobre o livro ou sobre alguma carta
em especial?

7.6 Anexo 6: Livro: Cartas de quem passou por aqui
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Carlat de
QUEM PASSOU
Jol: @y Nell]

JOlia Dias
Celina Modena
Virginia Schall

CPqRR/FIOCRUZ
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CARTAS DE

QUEM PASSOU
POR AQUI

Julia Dias
Celina Modena
Virginia Schall
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Esse livro é um compromis-
so com a vida, é fruto de um
trabalho com criancas, seus
acompanhantes, cuidadores e
profissionais de saude, quan-
do aprendemos a compreen-
der mais desafios que as do-
encas nos impéem e a desco-
brir forcas e alegria no enfren-
tamento didrio das dificulda-
des, muita esperanca pela su-
peracéo, choro e luto pelas
perdas inevitdveis e mais que
tudo, fé e amor, um amor in-_ SEE
comensurdvel que banha a o=
dos nas casas de apoio. )

Algumas cartas e os perso-|
nagens sd@o verdadeiras, ou- i
tros, ficticios, mas, inspirados
na convivéncia durante 10 me-
ses, a qual permitiv desenvol-
ver um trabalho de pesquisa e
em consequéncia dele, este li-
vro, entremeado de vivéncia,
sonho e confianca na evolu-
cGo do conhecimento cientifi-
co que trard a cada dia me- v,-rg,-m-a's'c',;”
IhO‘I’ qualldade de vida e fU'l'U- Laboratério de Educacao em Saude

Centro de Pesquisas René Rachou - CPqRR
Fundagdo Oswaldo Cruz - MG

I'O pC‘Il'O deOS- hitp://www.cpgrr.fiocruz.br/labes
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Para as
criangas da Casa Aura
e da Casa Beatriz Ferraz

133



Ahacuai, 23 de abnil de 2007

Querido Lucas,

Quando cheguei aqui ontem, fiquei feliz ao encontrar todo
mundo. Foram tantos abracos, presentes, até o jogo que eu mais
queria eles me deram. Precisava ver a festa, até arroz com pequi
e bolo de tapioca tinha. Nossa, tava bom demais! Se pudesse,
mandava um pouco pela carta.

Mas, ao entrar no meu quarto, bateu uma saudade enorme de
vocé e de todos ai da casa de apoio. Fiquei lembrando das nossas
tardes no patio, das brincadeiras, dos desenhos, das histérias
que a gente lia. Puxa, nem posso escrever que jG comego a cho-
rar...

Estéo aqui comigo todos os nossos desenhos, vou prender em
um painel na parede do meu quarto.

Agora, estou lembrando de quando estava saindo aqui de Ara-
cuai pela primeira vez para ir a Belo Horizonte. Era tanta novida-
de! Eu sabio que estava doente e precisava de um tratamento. E
s6 era possivel em Belo Horizonte.

Minha mée j& tinha me levado aos médicos daqui, eu havia
feito tantos exames e tomado muitos remédios. Mas até a nossa
querida Sé Luiza, uma benzedeira famosa na cidade, falou para
a minha mée que eu precisava ir para Belo Horizonte. Quando a
mée me contou que a gente viajaria no dia seguinte, eu fui para
a beira do Rio Aracuai. Figuei lé, sozinha, vendo aquele sol boni-
to, avermelhando o céu ao ir embora e pensei: - eu também vou,
mas igual ao sol, que deve estar encontrando outras paisagens
bonitas, outras pessoas, eu também vou encontrar. E assim como
o sol volta bem brilhante para amanhecer a cidade no dia se-
guinte, eu também vou voltar.

Ali parada, pensando, nem vi o tempo passar. Comecava a
anoitecer e a tocha de luz em um pequeno barco, ld no meio do
rio, parecia um sinal, algo como uma esperanca no meu cora-
céio. Eu queria melhorar, parar de emagrecer, sentir dor, tontura,
voltar & escola, poder brincar e correr como antes. Ai, mesmo
com medo de ir para Belo Horizonte, fiquei mais calma e despedi
do rio e da cidade sabendo que ia voltar mais forte.
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Sei que vocé deve ter guardado a pedra corada que eu levei
de Araguai e ficava embaixe do meu travesseiro. Toda noite eu
rezava com ela apertada na minha méo. Era um pedaco do chéo
da minha cidade. Deixei com vocé para que um dia venha me
trazer. Ai nés vamc

r goi. E promessa
t6, falando igual a minhg’ vél..

meu cabelo n&oG=crescer

que posso usar o computador para mandga ,
itc ninguém me ve
em pensar. N&o gostei, assim, ten 35
perar len

e fazig-ail

Camila
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Bels Herigonte, 10 de desemiro de 2007
Oi Pai,
Que saudade!!!!

Faltom duas semanas para o Natal e eu e mamée acabamos
de ficar sabendo que néo vou poder interromper o tratamento
para ir pra casa. Isso quer dizer que vou ter que ficar mais uns
dias sem te ver, e que o Natal vai ser bem sem graca, sem as suas
piadas e seu abraco.

Sabe pai, o mais dificil de estar doente é ficar longe de vocé...
Mamée até tenta me explicar que agora no fim de ano é que o
trabalho dobra ai na fdbrica, que tem muita encomenda de sa-
pato e que vocé ndo pode deixar Nova Serrana de jeito nenhum.
Mas é dificil de acreditar porque os pais das outras criangas apa-
recem aqui de vez em quando e eles moram téo mais longe...

Sinto falta do seu carinho, do seu sorriso, de voc& me chamar
de “minha princesinha” e do jeito que vocé tem de fazer tudo
ficar bem mesmo quando a situacGo é ruim. Todos os dias antes
de me deitar eu me imagino no seu colo e me lembro das musicas
e das estérias que vocé contava pra mim e rezo para que minha
vida seja como estas estérias, que tenha um final feliz e que
possamos ficar para sempre juntos.

Mamée anda chorando muito, e eu nunca sei se é por causa
da minha doenca ou se é pela falta que ela sente de vocé. Deve
ser as duas coisas... Ela estd vendo com a Tia Carmem um jeito
de trocar com ela aqui na casa de apoio para poder te ver. Ai,
quando a mamde estiver saindo dai pra ficar comigo de novo
vocé da um abragéo nela pra quando ela che or eu sentir seu
cheiro e seu carinho, t@ bom? &3 }

Um beiiwu sua prlncesmhg,‘% :
?‘\ ;‘%
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7@14@0/201 da Seria, 07 cfe%ew%em de 2007
Gil,

Aqui estou eu em Mato Grosso, mais uma vez carregando soja
pra levar pro porto. Os companheiros perguntam por vocé com
carinho, sempre comentando que nunca viram alguém gostar tanto
de caminhdo. A gente brincava que, em vez de sangue, vocé tinha
era 6leo Diesel na veia. Cada vez que pego uma dessas retas sem
fim, tendo por companhia s6 a voz da Roberta Miranda, lembro do
tanto que vocé gosta dessa vida estradeira e rezo, rezo muito pra
Sdo Cristévéio proteger seu caminho. Imagino vocé ai, meu filhote,
sem poder correr, sem ver a revoada dos Jaburus, tendo que ficar
quietinho com sua mée. Logo vocé, que nasceu pra ser cigano igual
a seu pai, que dorme cada dia em um lugar, que toma banho em
posto de gasolina, que aprendeu a ler e escrever no colo da mae
enquanto a gente rodava até 1000 km num Unico dia, que apren-
deu a distinguir um Mercedes de uma Scania antes mesmo de apren-
der a falar direito, que faz amizades eternas com pessoas que sabe
que talvez nunca mais vai encontrar por esse munddo afora...

Olho para o pér-do-sol dourado batendo no péra-brisa e me
lembro de vocé dando gracas a Deus porque a gente é caminhonei-
ro e que sé caminhoneiro sabe o valor de um bom companheiro de
viagem. Pois &, choro muito cada vez que penso que fiquei longe de
vocé no trecho mais dificil que vocé j& enfrentou; mas sua mae
andou me contando do fanto de companheiros de viagem que vocé
i@ fez por ai. E de vocé dizendo que é igual na estrada, uns ficam,
outros véo, a gente nunca sabe se vai se encontrar de novo...

Filhéo, tive noticia de que seu tratamento estd indo
bem e que em trés semanas vocé deve estar bom. Até
l6, o colheita da soja vai ter acabado e eu vou poder
estar perto de vocé pra gente continuar juntos por
esse estraddo cheio de curvas e surpresas que é a vida.

Fica com Deus,

Galedo
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Jempruca, 04 de juntis de 2007
Chicéo,

Como véo as coisas por ai¢ Escrevo essa carta porque nosso
time perdeu mais uma... Aqueles pernas-de-pau do Recreativo &
estdo de gozacdo com a gente s6 porque tem trés jogos gue a
gente ndo ganha. Logo eles, que eram “fregueses”. Engragado a
falta que vocé faz: brigava com todo mundo, vivia xingando quem
fazia corpo mole, corrigia os piores e néo perdiamos uma. Ld de
tras, no gol, parecia que vocé via o jogo igual a um técnico e, o
principal: ndo deixava bola nenhuma entrar! Agora temos o coi-
tado do Nelinho no gol, mas ele é um frangueiro, s6 sabe chora-
mingar por qualquer coisa e reclamar que ninguém estd marcan-
do direito. Espero que vocé fique bom dessa tal de leucemia logo
para poder ajudar a defender a gente aqui pra ndo ter vexame
maior. Ah, outro dia teve até um cara bem-vestido por aqui per-
guntado por vocé. Deve ser empresdrio! P6, Chicéo, quando vocé
ficar bom e for pra Europa e ficar rico, néo vai ficar igual a
alguns craques por ai, hein? E ndo se esqueca dos amigos, por-
que a gente nunca se esquece de vocé por aqui.

Abracdo,

Cocada
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Lels Horigonte, 28 de mais de 2008

Qi Doutora,

Me lembro que em Novembro de 2005 vocé investigava em
mim uma enfermidade ainda sem nome. Cogitavam-se inUmeras
hipéteses e minha cabega ficou a mil. Imaginava vérias doencas,
consultava varios outros médicos para tentar entender o que es-
tava acontecendo comigo. Imaginava como preparar meus pais e
meus irméos para o pior pois, como menininha da casa, sabia
por antecipacdo que sofreriam muito mais do que eu.

Estava ansiosa pelos resultados dos exames que seriam dados
na primeira semana de Dezembro/2005. Nem dormia mais direi-
to e eram inUmeras noites acordada, escondendo de todos a
minha angUstia. Até que chegou o dia, fui co seu consultério
para saber o resultado.

Vocé estava tranquila e brincalhona como sempre, pegou os exa-
mes e quando leu, sua fisionomia mudou por completo. Comecei a
ficar tensa, até que quebrei o siléncio da leitura e disse em voz alta:
- Doutora é algum tipo de cdncer? E vocé se assustou e disse:
- Como vocé adivinhou? Tinha ido ao seu consultério preparada
para o pior, me concentrei, e decidi que se fosse isso mesmo, seria a
melhor de todas as pacientes e a mais corajosa de todas. Iria vencer.

Vocé me disse para ser corajosa a partir daquele momento, e
que estaria ado meu lado como médica e amiga. Comecei @
chorar como se minhas energias estivessem se acabando, vocé
me abracou e me pediu para buscar forca, pensar que tudo ia
dar certo.

Bem, fiz o que vocé me pediu e hoje trabalho e faco faculdade
de psicologia. Sempre que me levanto agradego. por mais um dia
de vida e peco por aqueles que me deram a chance de seguir em
frente. Penso em vocé em cada conquista e rezo para que possa
continuar ajudando aqueles que passam por situagdes como a
minha.

E para vocé que também foi diagnosticado com céncer,-uma

mensagem: Lute e seja o vencedor desta batalhal

Meincia /.

140



Rie Casea, 25 de abiil de 2008

Pai,

Eu e a mamée acabamos d
6timas noticias! Se correr tud
a duas semanas. Vocé le
Horizonte, que vocé falo
Marias quando pudesse me para ir com
vocé. Tem aquele molinete e e s6 ia usar
para pegar peixe bom. Trés Marias € um rio¢ or do que o
S@o Francisco? Olha, outro dia estava vendo televisdo aqui na
ma reportagem sobre o Rio Negro: cada
em dé pra enxergar a margem do outro
ito longe? Por que vocé néo leva o
agem falou que chega a dar peixe
peso! Olha, na préxima vez que a
gente for r junto, prometo que néo vou ficar reclamando
que ndo tem televisdo, td bom2 Acho que cansei desse negécio
de tanto ficar assistindo aqui.

Beijos,

Lucas
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Bels Horigonte, 05 de Junho de 2008
Oi Daniel,

Como vocé estd? Quanto tempo, né?! Néo nos falomos desde
a sua partida, que me deixou muitas saudades.

Sabe, quando vocé adoeceu, eu adoeci junto e quando
morreu achei que eu morreria também. Durante um bom
tempo eu acordei triste, com o coragdo apertado e sentia
pelo fato de néo poder fazer uma ligagdo para o Céu sé
para saber como vocé estava. As vezes, olhava para a porta
de casa e sentia que vocé poderia voltar a qualquer momen-
to. O tempo foi passando e vocé néo voltou! Ja se passaram
muitos anos, e neste tempo, aprendi a deixar partir os mo-
mentos dificeis, de dor e a minha culpa por ndo ter conse-
guido cuidar melhor de vocé. Em sonhos te pedi desculpas,
pois sempre achei que eu ndo deveria ter me afastado de
voce nem um minuto enquunio voce estava doenie Mus

estiver s

Um dia desses li que saudades é quando o momento ten-
ta fugir da lembranca e nao consegue. Felizmente, sGo mui-
tos os momentos que vivi com vocé e que quando me véem
a lembranca me trazem saudades. Saudades de te ver jo-
gar Capoeira, de ter que dividir com vocé o prato de bri-
gadeiro, das nossas risadas quando vocé contava uma pia-
da engracada, dos dias em que eu ia sair e te perguntava
se eu estava bonita, de te ouvir tocar uma musica no tecla-
do, de chegar da escola e almocarmos juntos e até mesmo
das nossas pequenas brigas e de fazer as pazes no mesmo

dia.
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Querido irméo, hoje sei que toda a nossa histéria ndo morreu,
mas continua viva e bem viva dentro de mim. Posso te escutar, te
ver e te sentir fodas as vezes que penso em vocé e isto me dé
forcas para seguir em frente na minha vida.

Muito obrigada pelos anos em que fomos companheiros!

Até o nosso préximo encontro,
Com saudades,

Sua irmd,

Marina
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PRels Horigente, 04 de selembro de 2007

Bilu,

Acabei de sair do hospital e 1 aqui na portaria esperando a Kom-
bi que me leva com outras criangas para a cdsa de apoio. Nada
mudou por aqui, acho que 16 acostumando com essa rotina. Mas
mudou muita coisa nesse primeiro fim-de-semana que eu passei em
casa desde o inicio do fratamento, porque néo foi como eu esperava.

Eu j& estava muito tenso na viagem... como seria recebido¢ O
motorista da prefeitura néo finha feito uma cara muito feliz pra mim
e eu percebo que, cada vez que a mamée me olha, ela fica tao
triste... Também, olhe sé6 pra mim, pdlido, magrinho e careca, né¢l
Néo devo estar mesmo muito bonito.

Quando chegamos a Resplendor, foi estranho, parecia que ds pes-
soas fingiam que ndo me viam, acho que elas, na verdade, ndo
sabem como chegar até a mim, como agir. D& pra notar que estdio
com pena e é muito estranho saber que alguém tem pena de vocé.
Fomos andando até em casa e eu morrendo de medo do pessoal de
I6 também me tratar assim, meio @ disténcia, meio sem saber o que
fazer, o que dizer.

Mas, ai, chegamos e vocé veio correndo para me receber! N&o se
importou com o que eu tinha, ndo ficou cheio de dedos, s6 quis me
mostrar como estava feliz por eu estar de volta. E, amigéo, quando e
vi ali, abanando o seu rabo e me enchendo de lambidas, a gente
ignorando os xingos da mamde, que s6 sabia falar que néo podia,
senti que tinha forcas pra continuar nessa luta que parece que ndo
tem fim. Até fui feliz hoje para a quimioterapia s pra ter a sensacdo
de que o tempo vai passar mais rapido pra gente poder voltar a
correr juntos, nadar no rio, brincar de bola...

As vezes fico pensando que é uma bobagem ficar te escrevendo
isso tudo... e

Néo, ndo é porque vocé ndo sak
mesmo que alguém leia pra vocé;

genfe entende sem preg p@a ‘

Do seu amigdo,
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Minas Novas, 07 de novembrs de 2007

Sara,

Como vocé esta? Eu e as meninas ficamos sempre querendo
saber como é a vida ai em Belo Horizonte. Dizem que as ruas s@o
enormes e que tem carro pra todo lado. Quando vocé ndo estd
no Hospital, dé pra aproveitar alguma coisa? Tipo ir ao Shop-
ping, ver os gatinhos, e tudo mais? Ah, lembra daquele médico
bonitinho do PSF o Dr. Guilherme? Pois €, nds ficamos sabendo
que ele vai ficar mais um ano aqui na cidade. Ali, ele é tdo sério,
mas da vontade de apertar ele todinho, né? A Jéssica até chegou
o marcar uma consulta com ele sé pra poder conversar sozinha,
pode? V&, se um doutor gato igual a ele vai ficar dando bola
para umas meninas de treze anos¢ Bom, de qualquer forma, ele
sempre pergunta por vocé. A Jéssica me contou que ele ficou
muito triste quando descobriu seu cdncer, mas ele explicou pra
ela que, se vocé tratar direitinho, ele some e nunca mais aparece.
Ele falou também que o Hospital das Clinicas é muito bom e que
j6 trabalhou na equipe ai quando era do internato e que a von-
tade dele & fazer residéncia ai. Ndo entendi bem, seré que ele
quer morar no HospitalZ Hummm, acho que até eu ia querer
ficar internadal Bem, vou ficando por aqui. Estamos com muitas
saudades e doidas pra pér as fofocas em dia (ah, fiquei sabendo
que o Carlinhos roubou um beijo da Bel e eles estdo “meio” que
ficandol!ll).

Beijos,
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Bels Horigonde, 25 de de

Como vocé esta? Estou feliz em saber que vocé estd ai em casa
com papai e Carina. Aqui na casa de apoio estd tudo 6timo e a Tia
Marcia estd cuidando muito bem de mim. Pode ficar sossegada e
s6 volte depois que descansar, viu?

Fiquei preocupado com vocé na Ultima semana que passou aqui.
A psicéloga daqui da casa falou que é normal a pessoa ficar um
pouco estressada, e que muitas vezes a mée sofre mais que o filho
que estd doente. Vocé estava to nervosa e chorando tanto por causa
da minha doenga... Fiquei muito assustado, mas queria te dizer que
nem precisa ficar assim, viu? Eu estou achando que vou ficar bem.

Sabia que eu nem estou me sentindo tGo mal assim por causa do
céncer. As vezes vocé fica triste achando que eu estou sofrendo, mas
na maioria das vezes eu estou 6timo, querendo brincar, e nédo estou
sentindo nada. S6 depois dos remédios é que eu fico meio enjoado e
desanimado, mas é igual quando comi aquela torta estragada na
casa do Tio Davi, lembra2 E rapidinho eu sarei.

Mae, sabe onde eu fui ontem? No consultério do Dr. Ronaldo.
Ele falou que eu estou melhorando e que enire uma etapa e outra
do tratamento eu vou poder ficar uns dias em casa. Aproveitei e
perguntei pra ele aquele negécio de eu ter ficado doente porque
ndo comia direito ou se foi porque vocé brigava muito comigo
quando eu era novinho porque eu era encapetado. Sabe o que ele
respondeu? Que o céncer ndo aparece por causa de nada de
errado que a gente faz, e que ndo tem jeito de nenhuma mée
impedir o céncer do filho, que néo tinha nada que vocé pudesse
fozer pra evitar isso. Mas ele disse que agora eu tenho que comer
direito para eu ficar mais forte e melhorar rapido. Mée, prometo
que a partir de hoje eu vou comer tudinho, viu2 E quero que vocé
também prometa que quando voltar, vocé vai ficar bem e vai ser a
mde mais corajosa do mundo pra me ajudar a sarar.

Um beijo pra todo mundo ai,
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el Horigonte, 27 de margs de 2008

Caminhos infinitos

Eu precisaria de uma vida inteira para entender o que de fato
aconteceu naquele dia.

Sempre quis ser mée e perder vocé assim, num dia em gque
marcaria para sempre a minha vida...

Lembra das fotos que tirei de vocé? Como explicar que mo-
mentos depois vocé estaria a caminho do hospital sem os sinais
de vida?

Revelei estas fotos dias depois do seu sepultamento, vocé tinha
acabado de ganhar aquela camisa da sua avé. Um dia desses,
olhando a frase em inglés escrita nesta camisa, descobri que sig-
nificava “Caminhos Infinitos”.

Algumas vezes me pergunto porque ndo acompanhei vocé até
ao hospital. Se eu tivesse te pedido pra ficar comigo, se te aper-
tasse, abracasse forte... Serd que mudaria os fatos?

Me lembro dos seus Ultimos momentos, sua avé te pegando no
colo e levando vocé para o hospital. Pedi a Deus: Salva meu
filholll Mas uma voz me respondeu :__ Isso ndo vai ser possivel, e
entdo eu pedi __ Me dé forcas para passar por isso.

Percebi a dor para me falarem o que eu ndo queria ouvir.
Como ouvi do seu médico: "Néo pude fazer nada, eu também
tenho duas filhas, e faria tudo que pudesse para salvé-lo”. Néo
sei falar da dor que senti e, mesmo assim, quis ver vocg, dar
aquele abrago que eu néo consegui quando vocé estava mal, ver
se vocé ainda poderia me ouvir, mas vocé estava lé como um
anjo, dormindo sem me responder... Como eu quis um dltimo
abraco, um sorriso, uma Unica palavra... Tenho certeza que acom-
panhou todo o resto daqueles momentos que seguiram, a dor de
todos que conviveram com VoOcé.

Aliés, eu ndo tinha nogéo das pessoas que conquistou e que
amavam tanto vocélll Néo dava pré saber quem eram os parentes
tamanha a comogdo no seu velério. E eu continuava com a sensa-
cdo de que levantaria e me diria: Voltei, isto € um pesadelo.

Mas vocé néo acordou, e os dias foram passando e o mais dificil
era voltar pra casa e néo te encontrar. Era uma dor indescritivel.
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Os meses foram passando e Deus me presenteou com o Xan-
de, seu irméo lindo!!! Uma pessoinha maravilhosa, meigo, preo-
cupado, sensivel. Logo depois veio o Dudu, uma peca raralll
Auténtico despachado, corajoso, amoroso...Tenho a sensacdo de
que eles conhecerqm vocé.

) con,slgo dizer que ’renho 2:f11hm 05, gmpre arru-
tcxlui' cfe vocé, da nosscf h1 fo ia rgue udorurlu

Mas .‘quem ﬂgradecer por ier hubﬂ&da»ﬂ’ie»_ «vehire fer feito
parte da minha vida. Umauni% morou perm'fl'roﬁ“de “mim-e tive que

“Mée aqui todo mundo 'r
mmha mas preciso te mu&ﬁ- endi que precisaria continuar
caminhando, segunr minha 3 %fﬁorque vocé era do mundo e o
a

seu nascimento @ tinha sido Uma béngdo na minha vida e néo
poderia continuar sendo egoista te querendo sé pra mim. Acredi-
i_te libertar...
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/1 de mais de 2008

Mamae,

Aproveito a data do dia das mées para escrever esta carta em
lugar de dar a vocé um cartéo de loja. Ja fazia um tempo que eu
estava querendo te falar uma porcéo de coisas, mas como falar é
muito dificil, resolvi te escrever, e como hoje é seu dia, acho que vou
chegar mais perto do seu coragdo.

Primeiro eu gostaria de te agradecer por todo carinho e cuidado
que vocé teve comigo desde o diagnéstico do meu cdncer. Passamos
por poucas e boas, néo foi2! As idas constantes ao hospital, a espera
dos resultados de exames, o tumor que ora diminuia e ora crescia de
novo, os tufos de cabelos que apareciam no fravesseiro... ndo foi nada
facil pra gente. Mas pelo menos isso serviu para nos unirmos, nos
tornarmos mais amigas e, principalmente, para valorizarmos a vida e
as pessoas que estdo ao nosso lado. Aqueles choros, sentimento de
culpa, medos... fudo parece téo irreal agora que passou, ndo é2

Outro dia estava escutando no radio uma musica que dizia “Nada
do que foi serd de novo do um jeito que ja foi um dia, tudo muda o
tempo todo no mundo” e fiquei pensande em como a vida é fragil e
como alguns nOmeros num exame pode fazer nosso mundo acabar e,
alguns anos depois, trazer esperanca e alegria. E depois de viver
sentimentos intensos como estes néo tem como continuar sendo a
mesma pessoa mesmo nédo, porque as descobertas que a gente faz
sobre a vida séio muitas.

Descobri que a felicidade é um momento, que as pessoas sdo anjos
colocados na terra para nos ajudar a crescer e sermos pessoas melho-
res, que podemos ter esperanca mesmo quando néo temos mais nada
e que sonhar pode ser a Unica forma de ndo enlouquecer e de néo se
render a doenca. Alids, foram inOmeros os sonhos que tive com mo-
mentos como este, livre do céincer, e que se tornaram realidade.

Agora néo vou continuar simplesmente “vivendo” a minha vida.
Quero aproveitar o méximo cada dia e fazer da minha vida uma
oracéo de agradecimento

Obrigada por ter ficado ao meu:lado o tempo todo,
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Rels Horigonte, 29 de maio de 2008

Cris,

Ja faz uma semana que eu e maméae chegamos a Belo Hori-
zonte para comecar o tratamento. Eu estava com muito medo de
tudo, da cidade, do tratamento, de néo poder te ver mais. Olha,
irmézinha, queria te pedir desculpas pelo tanto que fui chato
nesse Ultimos tempos. Acho que exagerei naquele dia em que
taquei uma pedra no Guto enquanto ele te dava um beijo na
pracinha, né? Sabe, Cris, o médico conversou muito comigo e
com a mamde e disse que eu tenho um negécio ruim no sangue;
parece que ele fabrica muito uma célula branca chamada leucs-
cito (ja aprendi esse nome). Falou que eu tenho que fazer um
tratamento que vai me deixar bem fraquinho porque ele tem que
matar essas células ruins para o meu sangue ficar bom de novo.
E que, nesse periodo, eu vou ter que ficar internado no Hospital e
morando nesta Casa de Apoio aqui na cidade. Até que é legal,
tem muitas outras criangas com problemas parecidos e a gente
acaba conversando muito e aprende umas palavras novas, como
leucemia, quimioterapia, fumor. Olha, néo vou mentir pra vocg,
tem hora que da uma vontade danada de chorar porque a gente
vé muita tristeza. O engragado é que as criancas néo me parece-
ram tdo fristes quanto os médicos e os adultos que ficam com os
outros meninos. Vai ver que o tratamento néo déi tanto assim,
ndo & mesmo?¢ Olha, vou te mandando noticias. Peca desculpas
pro Guto ai e fala que, quando eu voltar, quero ter uma “conver-
sinha” com ele, viu?

Beijo,

G
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Rels Horigonte, 07 de fevereins de 2008

Querido Henrigue,

Vocé era ainda um bebezinho e eu jé acompanhava sua luta:
os exames, o diagnéstico, a radioterapia e todas as complicacées
da doenca... Algumas vezes, quando a nossa esperanca jG estava
pequena, olhévameos para vocé e viomos aquele sorriso e o brilho
dos seus olhos nos dizendo: “Néo desista de mim, tia, sou muito
forte”. Vocé surpreendeu toda a equipe por sua vontade de viver!
E valeu a pena! Vocé venceu bravamente todos os obstaculos que
apareceram!

Quero desejar a vocé e a seus pais muita alegria, sadde e paz
na sua volta para casa.

Vocé € uma licGo de vida para todos nés!

Beijinhos da sua “tia”,

Jliana
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PARANDO DE CAMINHAR

Parando de caminhar
perdida no tempo

sem ter com quem conversar
vivia presa go pensamento

Tinha minhas duas méos

mas ndo tinha nada para segurar
Ficava na iluséo

guerendo enco

Até que um ¢
alguém me
Ela ndo sabia
s era obra de Deus
mdos me segurou
ou a caminhar
implesmente me mostrou
que eu tinha asas para voar

los da vida
me ou a vitéria:
é nunca desistir
E que para as ofensas

6, sempre tem um amigo
Jminhas maos.

Edmar Chagas da Silva - 17 anos. Casa de apoio Beairiz Ferraz
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Bels Horigonte, 03 de setombro de 2007

Aos que ficam e aos que estdo chegando,

Estou indo. Mas antes de partir, queria dividir alguma coisa
com vocés. Queria dizer que, apesar das dificuldades, cresci mui-
to aqui na companhia de cada um. Minha histéria talvez seja
muito parecida com a de vocés; talvez seja diferente por causa de
um detalhe que, hoje, ndo representa mais nada: meu mundo
era diferente do da maioria de vocés antes de eu ficar doente.
Descobri que tinha leucemia viajando com minha familia; meus
pais vinham achando que eu estava triste e desanimado, por isso,
resolveram fazer uma viagem de sonho comigo e com meu ir-
méo, mas deu tudo errado. Meus pais brigavam o tempo todo,
meu irm@o sé sabia reclamar de coisas que os amigos ganhavam
e que ele ainda ndo tinha. Nossal Como eram diferentes os nos-
sos valores! L na praia, logo nos primeiros dias, eu passei muito
mal e me levaram no médico que deu a noticia: eu estava, mes-
mo, muifo doenfe. Meus pais resolveram voltar comigo para Belo
Horizonte porque a gente ndo tinha condicées de ficar la. Che-
gando aqui, descobrimos que o lugar que oferece o melhor tra-
tamento € um hospital piblico e, logo no inicio, achavam que
era melhor eu conviver com vocés, meus amigos, que sofrem da
mesma dor, das mesmas angUstias e incertezas. Mas, foi convi-
vendo com cada um de vocés que aprendi que o universo é muito
maior de gue joguinhos de video-games e mochilas de marcas
legais. Aprendi umas coisas sobre as quais eu nunca tinha para-
do para pensar: que, para ser bom no futebol, ndo é sé driblar
bem, tem que saber correr em diagonal; que um caminhédo tem
mais de dezesseis marchas; que chupar laranjo é muito mais gos-
toso de que fomar suco de caixinha; que um carrinho de rolimé
gue a genfe mesmo constréi pode ser muito mais divertido do
que um mini-buggy; que as meninas querem simplesmente cari-
nho e respeito, € ndo se sentirem troféus nas mdos dos meninos
quando lhes dao um beijo. Sabe, gente, quando penso nisso tudo,
sinfo que valeu. Vocés, com suas simplicidades e seus jeitos tdo
diferentes do meu de ver a vida me ensinaram muito mais do que
eu poderia aprender em uma vida inteira naquele meu mundi-
nho. Sinto que, gragas a vocés, minha familia estdé melhor, que as
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pessoas estdo gostando de ir |6 em casa de novo, de conversar...
uatorze anos e descobrir o valor imensurd-

sei de onde para seguir em frente.

Fiqguem com Deus,

Matews
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Menizs Clarss, 9 de selombre de 2007

Querida Vé,

Hoje eu tive a minha primeira sessGo de quimioterapia e pen-
sei no nosso encontro do domingo passado o tempo fodo. Sabe,
ir com vocé na catedral foi muito importante para mim. Eu sem-
pre fui assim, meio atéia, vocé lembra das minhas idéias de fic-
¢o cientifica, sempre lendo tudo de ciéncia que caia em minhas
maos, desde pequena. Claro que ir com o Vé na biblioteca pu-
blica era um passeio pelo mundo e as conversas com ele me
atraiom para os pensamentos agnosticos (palavra chique né, como
ele gosta tanto de dizer que é). E como ele sempre fala, em
compensacdo, vocé reza e tem fé pelos dois, ou melhor, por toda
a familia. Sé que agora, diante do meu problema, em meus 16
anos, comeco a abrir um lugar na minha cabeca para a fé, nada
além dela pode me dar esperancga.

Vejo a dificuldade da ciéncia diante da minha doencga, os pro-
prios médicos afirmam suas dividas. A medicina ainda tem mui-
tos desafios e eu preciso acreditar em algo que me dé forgas.
Agora, jal Preciso muito, sabe vé! Eu sei que vocé mais do que
ninguém sabe e reza com aquela energia que parece entrar na
gente pelos seus olhos, pelas suas méos. E pelas suas mdos entrei
na igreja no domingo, vendo tudo como se fosse a primeira vez.
Parecia escutar uma sinfonia ao passar pelas portas enormes,
como se da rua eu tivesse adentrado uma outra dimensdo. Os
CDs de musica classica do V& enchiam os meus ouvidos, e a luz
do pér-do-sol nos vitrais criando aqueles feixes coloridos, atra-
vessando por sobre nossas cabecas, eram como fios de esperan-
ca. Lembra que apertei tanto a sua méo v6, e aprendi, enquanto
repetia com vocé, as oragdes que antes nunca quis aprender. Mas
olha, ver vocé ali do meu lado, nés duas sozinhas naquele templo
enorme, de uma altura celestial, me déd uma sensacdo diferente
aqui no hospital. Durante a sesséo, eu me fixei na musica prefe-
rida do V8, acho que é a nona sinfonia, via seu rosto rezando,
lembrei do clima da igreja e me senti bem, forte para enfrentar
qualquer coisa. A mamée até estranhou a minha paz, ela que sé
conhece o meu lado agitado, falante, sempre inquieta, curiosa e
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mesmo rebelde. Sei que nunca fui uma crianga facil e uma ado-
lescente ainda mais dificil. Mas, desde domingo tem algo diferen-
te acontecendo dentro de mim. Hg imagens, sons e idéias reme-
xendo, provocando reviravoltas em meu pensamento e em meu
coragdo.

E com tudo isso, veio essa vontade de escrever, tem até poesia
brotando, qualquer dia vou te mandar um poema. Também que-
ro ler-muitos, pede ao vé para conseguir na biblioteca aquele
livro de poemas que ele tanto queria recitar algumas vezes para

mim. Acho que é “Os cem melhores poemas brasileiros do século”
ou algo parecido. Ele aluga por um més na biblioteca e manda
junto com algumas oracées V6, que eu vou rezar aqui para refor-

gar as suas oragdes, pois ve vocé estd rezando ai.

Com todo carinho, de sua neta do coragéo (que eu sei que
sou), ¥ ol

Auna

FS. Agora, da janela, vejo os galhos verdes de umg grande drvore, eles dancam no
venfo e eu me sinto em um filme, numa parte que passard rdpido, para depois seguir
um rumo comprido e cheio de personagens inferessantes. Quem sabe escrevo um

roteiro enquanto estou aqui e vou mandando para vocé, assim a gente fica ligadal
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Alvindpolis, 2 de junbe de 2008

Querida Jdlia,

Quando vocé estava aqui na Casa de Apoio conversando com
a gente foi muito legal. Vocé lembra que eu nédo terminei um
desenho e acabei nédo contando a histéria toda para vocé sobre o
que estava desenhando? Entdo, agora que eu estou de volta, em
minha casa, mando para vocé o desenho e um resumo da histé-
ria que de tGo comprida néo ia caber nem em um caderno. Mas
eu encurtei bem e acho que vocé vai gostar. Sabe, vocé lembra
que perguntou o que eu gostaria de ser? Acho que descobri isso
na Casa de Apoio. Eu quero ser escritor, para a vida toda. Vé ai
se eu levo jeito.

Olha, vai seguindo o desenho viul Té vendo a menina, ela estd
fantasiada de pierrd. Tem um lenco de cetim cor de rosa amarra-
do na cabeca, combinando com a camisa da mesma cor e uma
grande gola branca plissada. A calca é de cetim amarelo com
bolas vermelhas. Ela estd dentro de um barco verde com remos
alaranjados. Ela tem uma mala alaranjada dentro do barco e
segura uma vara de pescar. Mas sabe o que ela pescou? Uma
bota, a bota dela mesma que balanca no ar. E uma bota de sete
léguas que vai levar a menina com o barco e tudo pelo mundo
afora. Ela fard viagens maravilhosas para encontrar criancas de
muitos paises e com eles vai escrever histérias que vao sendo
emendadas até ndo caber em todos os cadernos do planeta. Sabe
por qué? Por que se a gente estd longe ou néo estd nesse mundo,
a gente se encontra nas histérias. Até os peixinhos que eu dese-
nhei dentro da dgua, embaixo do barco, vao viajar com ela. E
depois ela vai chegar numa casa linda, no alto de uma monta-
nha. Quando ela chega lg, veja ai o desenho, ndo estd mais com
a roupa de pierrd, agora ela é uma bailarina e tem um cabelo
comprido igual da Rapunzel. Em seu cabelo ha flores e borbole-
tas coloridas. E no terceiro e Gltimo desenho ela estd dancando
na ponta dos pés, junto com outras bailarinas e bailarinos, sabe
onde? Em volta do planeta Terra, ela junto com todas as criancas
que leram as histérias das viagens de quando ela era o pierrd e
agora fazem um circulo gigante. Onde eles dancam nascem ér-
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vores, fazendo o planeta ficar mais verde do que nunca. Verde
para viver muito e fazer muita crianca feliz.
EntGo JOlia, gostou do meu desenho-histéria?
Procure vocé no Ultimo desenho, eu fiz vocé no meio da crian-
€ tem um livro nas

RS. Néo conta para ninguém, mas o menina da minha histéria é a Clara. Lembra dela
na Casa de Apoio? Nio sei se vocé percebeu, eu fiquei doido por ela. Mas ela foi

embora para sempre, sé que ndo para mim e para as minhas histérias.
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Adriana Mohr!

No dificil periodo do tratamento conversar, escutar, permitir a expresséao
e responder as duvidas das criancas e jovens sdo acées importantissimas e
deveriam fazer parte da rotina dos profissionais de satde e da educacéo
envolvidos.

Partindo deste pressuposto sugerimos a utilizacdo deste livro como moti-
vador de didlogos e reflexées. As atividades sugeridas abaixo séo algumas
das numerosas possibilidades que este livro pode gerar dependendo do
contexto de sua utilizacéo e leitura.

Elas podem ser desenvolvidas nos grupos de estudo e capacitagdo de
profissionais de satdde em hospitais e casas de apoio, por educadores nas
classes hospitalares e por professores e colegas da crianca ou jovem distan-
te de sua escola para o trafamenio.

Sugestdo de atividades a partir da leitura do livro para

CRIANCAS E JOVENS EM TRATAMENTO

— Qual destas cartas vocé gostou mais?2 Por que? O que mais vocé
escreveria nela?

— Agora imagine que esta carta é destinada a vocé. O que vocé escreve-
ria em resposta?

— Yocé @ escreveu uma carta? Escreva uma para alguém com gquem
vocé gosta de conversar muito.

— Vocé jé fez um didrio? Um didrio é um caderno onde, a cada diq,
anotamos acontecimentos, o que fazemos, o que sentimos, entre outras
coisas. O didrio é um escrito pessoal e geralmente sé o autor do didrio lé o
que estd escrito nele, a nédo ser que o autor deixe outra pessoa ler. O que
vocé acha de comecar um didrio?

Sugestdao de atividades a partir da leitura do livro para

PROFESSORES E COLEGAS DE ESCOLA

— Yamos escrever uma carta para a colega que estd longe por causa da
doenga? Vocés podem fazer uma carta coletiva (onde todos escrevem um
pouco) ou podem fazer vérias cartas (cada um escrevendo uma) e colocan-
do todas no mesmo envelope.

— E quem sabe, além da carta, fazer desenhos também?2

— Vamos fazer um didrio das atividades que estamos realizando na es-
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cola para poder contar ao colega?

— Vamos contar para ele ou ela o que estamos aprendendo cada dia ?
Quem sabe assim, sabendo o que vocés estdo estudando o/a colega possa
acompanhar os estudos mesmo fisicamente longe da turma?

Sugestéo de atividades a partir da leitura do livro para

PROFISSIONAIS DE SAUDE

— a partir da escolha de uma das cartas, listar agées e atitudes que vocé
possa adotar em seu cotidiano profissional para ajudar o autor da carta o
superar/melhorar a qualidade de vida neste periodo.

— Imagine-se no lugar do autor da carta. O que vocé gostaria de per-
guntar ao profissional de satde que o atende? Como gostaria que ele lhe
respondesse?

ESTUDOS E SITES DE INTERESSE

Resolucéo n° 41 de Outubro de 1995 (DOU 17/10/95). Conselho Naci-
onal dos Direitos da Crianca e do Adolescente. Direitos das Criancas e Ado-
lescentes Hospitalizados: http://www.ufrgs.br/bioetica/conanda.htm

Grupo de Estudos e Pesquisas Processos de Escolarizagéio em Ambientes
Hospitalares:http://dgp.cnpg.br/buscaoperacional/
detalhegrupo.jsp2grupo=0043708ZT2AIV4

Setor de Pedagogia do Hospital Infantil Joana de Gusmdo: http://
www.saude.sc.gov.br/hijg/pedagogia/principal.htm

Céncer infantil: o viver, o sentir e o tratar. Dissertacéio de Mestrado de
Jolia Dias Santana Malta. Programa de Pés-Graduacgdo em Educagéo em
Saude, Instituto de Pesquisa René Rachou- FIOCRUZ (contato:
juliadias@cpgrr.fiocruz.br)

Ensino-aprendizagem de matemdtica em classe hospitalar: uma andlise
da relagdo diddtica a partir da nogéo de contrato diddtico Dissertagéo de
Mestrado de Joceli A. A. Foggiatto.. Programa de Pés-graduagao em Edu-
cacdo Cientifica e Tecnolégica, Universidade Federal de Santa Catarina. 2006.
disponivel em: hitp://www.ppgect.ufsc.br/dis/28/Dissert.pdf

O ensino de ciéncias na classe hospitalar: um estudo de caso no Hospi-
tal Infantil Joana de Gusmaéo, Florianépolis/SC. Dissertac@o de Mesirado de
Caroline Zabendzala Linheira. Programa de Pés-graduagéo em Educacéio
Cientifica e Tecnolégica, Universidade Federal de Santa Catarina. 2006. dis-
ponivel em: hitp://www.ppgect.ufsc.br/dis/41/dissertacao.pdf

Classe hospitalar e escola regular: tecendo encontros. Dissertagéio de
Mestrado de Maristela Silva Darela. Programa de Pés-graduagéio em Edu-
cacéo, Universidade Federal de Santa Catarina. 2007. disponivel em: http:/
/www.ppge.ufsc.br/

Aprendizados adquiridos no hospital : andlise para um ensino de ciénci-
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as na classe hospitalar. Dissertago de Mestrado de Débora dos Santos.
Programa de Pés-graduagdo em Educagdo Cientifica e Tecnolégica, Univer-
sidade Federal de Santa Catarina. 2008. disponivel em: http://
www.ppgect.ufsc.br/disse.htm

Apoio & Crianga com Cancer - Natal/RN: http://www.gaccrn.org.br/
index.php

Associagdo de Apoio a Crianga com Céncer: http://www.aacc.org.br/

Casa de Apoio a Crianga com Céancer Santa Teresa — Rio de Janeiro/Rl:
http://www.caccst.org.br/home.asp

Casa Durval Paiva de Apoio a Crianca com Céncer - Natal/RN: http://
www.aacc.org.br/

Centro de Estudos sobre Recreagéo, Escolarizagéo e Lazer em Enfermari-
as Pedidtricas: http://www.cerelepe.faced.ufba.br/

Grupo de Apoio a Crianca com Céncer - Bahia: http://
www.gaccbahia.org.br/

Grupo de Apoio & Crianca com Céncer - Ribeirdo Preto/SP: http://
www.eerp.usp.br/gacc/

Grupo de Apoio a Crianga com Cancer - Sergipe: http://gacc-se.org.br/

Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianga com Cancer:
www.graacc.org.br

Grupo de Assisténcia a Crianca com Céncer — Séo José dos Campos/SP:
http://www.gaccrn.org.br/index.php

Hope: apoio a crianga com céncer: http://www.hope.org.br/site/
default.asp

Nicleo de Apoio & Crianga com Céncer — Recife/PE: http://
www.nacc.org.br/home/index.shtml

! Adriana Mohr é licenciada em Ciéncias Biolégicas pela UFRJ, mestre em Educacdo
pelo IESAE/FGV (1994) e doutora em Educagéo: ensino de Ciéncias Naturais pela Univer-
sidade Federal de Santa Catarina (2002) com doutorado-sanduiche na Université de Rouen
e no Institut National de Recherche Pédagogique, Franga (1997-1998). Atualmente & pro-
fessora adjunta da Universidade Federal de Santa Catarina. Sua experiéncia na drea de
Educagéo inclui pesquisas e orientagdo de alunos de pés-graduagéio na classe hospitalar.
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Do inicio ao fim, através de palavras sinceras escritas com delicadeza,
afeto e emocdo, esta obra nos contagia pela beleza e simplicidade. Apesar de
todo o sofrimento que cerca o ambiente do adoecer, as cartas nos convidam a
momentos de reflexdo. Uma reflexdo de contetdo impar, ja que se apresenia
numa imensa vontade de compreender mais, de colaborar, criar e buscar
sempre o melhor para a vida daquele que adoece, no intuito de amenizar suas
dores e aflicées.

Acredito que esta leitura nos proporciona um outro olhar diante da vida,
revelando o quanto pode ser especial, trabalhar, conhecer, conviver, participar
e principalmente aprender neste universo de dificuldades. Um aprendizado
que te desafia a todo instante e que te traz muito mais do que imaginall

E gratificante pensar na possibilidade que o trabalho possui. A
transformacao do pesado em leve, do real em fantasia e criatividade, e do
desconforto em conforto.

Parabenizo a toda equipe que coniribuiuv para a concretizagGo deste
projeto e que ele seja instrumento para muitas conquistas.
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