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Expressao da dor na crianca com cancer:
uma compreensao fenomenolégica

Pain expression in children with cancer:
A phenomenological comprehension

Hilze Benigno de Oliveira Moura SIQUEIRA'
Manoel Antonio dos SANTOS?
Rodrigo Ramon Falconi GOMEZ?
Simone SALTARELI®
Fatima Aparecida Emm Faleiros SOUSA*

Resumo

A abordagem fenomenoldégica, descritiva e exploratéria, foi utilizada para compreender a experiéncia de dor em criancas
com cancer. Participaram do estudo 17 criancas, tratadas no servico de oncologia pediatrica do Hospital das Clinicas
de Ribeirdo Preto, da Universidade de Sao Paulo, entre janeiro e dezembro de 2010. Foi aplicada entrevista feno-
menoldgica com o consentimento dos pais ou familiares. A andlise e a discussao foram realizadas pelo modelo proposto
por Martins e Bicudo e referencial fenomenolégico de Merleau-Ponty, respectivamente. A experiéncia dolorosa mostrou
as dimensoes: dor e paradoxo da vida e da morte, apegando-se a espiritualidade na vivéncia da dor, percebendo a dor
emocional da familia, experimentando a dor na temporalidade da hospitalizacdo e compreendendo a dor corporal
positiva e negativamente. As criancas foram capazes de entender a dor multidimensionalmente, comunicando-a de
modo sofisticado. Tal compreensao pode ser influenciada pela intersubjetividade, histéria de vida, aspectos psicossociais
e, especialmente, pelo entendimento adquirido durante o adoecimento.

Palavras-chave: Dor; Crianca; Fenomenologia; Neoplasias.

Abstract

A descriptive, exploratory, and phenomenological approach was used to understand pain experience in children with
cancer. Seventeen children that were being treated at the pediatric oncology service of the “Clinics Hospital of Ribeirao
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Preto of the University of Sao Paulo” (University hospital) participated in this study between January and December
2010. A phenomenological interview was conducted with parental, legal guardian, or responsible relative consent.
Analysis and discussion were carried out according to the model proposed by Martins and Bicudo and the
Merleau-Ponty’s conceptions of phenomenology, respectively. The experience of pain evidenced the dimensions: pain
and paradox of life and death, turning to spirituality when dealing with pain, realizing the emotional pain of the
family, experiencing pain in the during the hospitalization period, and understanding the body pain positively and
negatively. These children were able to understand their pain through a multidimensional approach, communicating
their understanding in a sophisticated way. Such understanding can be influenced by intersubjectivity, life history,
psychosocial aspects, and, especially, by the understanding achieved while dealing with the disease.

Keywords: Pain; Children; Phenomenology, Neoplasms.

Anualmente, em todo o mundo, milhdes de
pessoas em diferentes etapas do ciclo vital perdem
a vida devido ao cancer. As neoplasias tém afetado
criancas tanto em paises desenvolvidos quanto em
desenvolvimento. No Brasil, estimativa recente do
Instituto Nacional de Cancer (INCA) mostrou a
incidéncia de 11 530 casos novos de cancer em pes-
soas de até 19 anos. Este dado, que se refere ao
biénio 2012/2013, ndo inclui os tumores de pele
do tipo ndo melanoma (INCA, 2012). O cancer in-
fantil repercute também no sistema familiar, poden-
do desencadear nos membros saudaveis envolvidos
nesse contexto o medo da dor, do sofrimento, da
mutilacdo e da iminéncia da finitude (Cardoso,
2007).

A dor é um dos fendbmenos mais temidos
no cenario do cancer, devido a possibilidade de seus
sinais aparecerem em todo o processo do adoecer,
desde o momento do diagnéstico até situacdes de
aplicacao de procedimentos terapéuticos altamente
invasivos e dolorosos, e em decorréncia dos efeitos
adversos do tratamento cirdrgico, quimioterapico
e radioterapico (Sakiroglu, Wood, & Cunin-Roy,
2009). A dor também é uma experiéncia que acom-
panha os casos de recidiva ou metastase a distancia,
e é proporcionalmente mais intensa na medida da
progressao do tumor. Os aspectos psicolégicos en-
volvidos na dor também tém papel de destaque na
configuracao geral do fenémeno. A caracteristica
multidimensional da dor requer uma compreensao
integral sobre a fisiologia humana em consonancia
com a histéria de vida, antecedentes familiares, pro-
cessos de aprendizagem, ambiente sociocultural,
dentre outros (Frutuoso & Cruz, 2004).

A literatura cientifica sobre crianca e dor tem
tido um crescimento significativo (Correia & Linha-

res, 2008), bem como os estudos que se dedicam a
compreender o cancer infantil e seus aspectos psi-
cossociais (Kohlsdorf, 2010; Menezes, Passareli,
Drude, Santos, & Valle, 2007). No entanto, apesar
do interesse em investigar esses dois fenébmenos
separadamente, pode-se destacar um menor avan-
co cientifico na conjugacao entre “cancer infantil”
e “dor” (Bueno, Neves, & Rigon, 2011; Menossi,
Lima, & Corréa, 2008; Sakiroglu et al., 2009). Esse
fato sugere que essa tematica ndo esta saturada e
gue ainda hd um longo caminho a ser trilhado para
gue se obtenha uma compreensao mais ampla des-
se campo, tendo em vista a complexidade dos dois
fenémenos.

Compreender a dor no cancer e sua multidi-
mensionalidade apresenta-se como um imenso
desafio, pois ndo basta conhecer sua etiologia, mas
é preciso estar atento ao sofrimento humano a partir
da percepcao e expressao de quem vivencia a expe-
riéncia dolorosa (Sasdelli & Miranda, 2001). Por isso,
para abordar a dor, o pesquisador e o profissional
de saude necessitam desenvolver uma atitude em-
patica, sensivel e apropriada a capacidade cognitiva
e emocional da crianca para, assim, compreender
o ser “sofre-dor” em sua totalidade. No entanto, a
literatura ainda é escassa no que tange a compreen-
sdo da interface dor e sua expressao subjetiva no
cancer infantil. Para investigar esse bindmio na
perspectiva da crianca gue o vivencia, foram pro-
postas as seguintes perguntas de pesquisa: Como
a crianga percebe essa experiéncia? Que tipo de
dor expressa e como compreende essa dor?

Considerando o exposto, o objetivo deste
estudo foi compreender como criancas com cancer
expressam a experiéncia dolorosa no decorrer do
processo da doenca. Propde-se desvelar a dor do




cancer na experiéncia da crianca a partir da leitura
fenomenoldgica fundamentada em Merleau-Ponty
(1945/2011), a fim de abrir possibilidades para incor-
porar diferentes modos de ser e de fazer na atuacéao
multiprofissional e interdisciplinar da Psicologia,
Enfermagem, Medicina e 4reas afins, para que se
possa alcancar a meta de melhoria do manejo clinico
da dor.

Método

Trata-se de um estudo exploratério descritivo
gualitativo, fundamentado na perspectiva fenome-
nolégica. A Fenomenologia ¢ uma abordagem
descritiva e compreensiva dos fendmenos vividos;
configura um campo do saber constituido por varias
perspectivas filoséficas, que sdo marcadas por diver-
géncias tedricas, metodoldgicas e, principalmente,
por desafios a pesquisa. Entre as perspectivas mais
conhecidas figuram a proposta de Husserl, consi-
derado o introdutor da Fenomenologia, e de
Merleau-Ponty. A primeira proposta parte da cons-
ciéncia como intencionalidade e concerne a uma
fenomenologia transcendental, de compreensao
mais idealista e busca da esséncia, ao passo que a
segunda, apesar de influenciada pelo pensamento
do mestre Husserl, propde uma releitura dessas
bases filosoficas e defende uma Fenomenologia
Existencial, de compreensao mundana, no quadro
de um pensamento eminentemente critico. Esse
aspecto diferencia a abordagem de Merleau-Ponty,
o qual considera que a busca das esséncias nao pode
se desvincular da existéncia ou da facticidade do
mundo vivido (Moreira, 2004).

Trata-se, portanto, de uma Fenomenologia
compreensiva que, ao recolocar a esséncia na exis-
téncia do homem em um mundo pré-dado, possibi-
lita explorar alguns temas existenciais, como per-
cepcao, temporalidade, corpo e intersubjetividade
(Merleau-Ponty, 1945/2011). Dessa maneira, abre-
-se a possibilidade de convidar essa abordagem a
emergir no mundo vida relacionado ao processo
de adoecimento-tratamento, em particular na vivén-
cia da dor na crianca com cancer. Na Fenomenologia
Existencial de Merleau-Ponty a metodologia é
traduzida pela triade: descricdo - reducéo - interpre-
tacdo. Esta triade aparece, ora como inspiracao

tedrica para analise dos dados, ora como inspira-
cao técnica estrita para a conducao das analises
(DeCastro & Gomes, 2011).

Merleau-Ponty considera que a crianca com-
partilha o mesmo mundo do adulto no sentido de
ver, perceber, viver e conviver, em sua propria pers-
pectiva, sem recusa de seu mundo infantil (Merleau-
-Ponty, 2006). Nesse mundo compartilhado, o ser
e sua expressividade - palavra, linguagem, mo-
vimento, gesto, presenca e corporeidade -, sdo
dimensdes valorizadas a partir da ideia de ser pre-
senca ativa no mundo, com capacidade de sentir,
comunicar e criar. Ao privilegiar todas as formas de
expressao, o método fenomenoldgico possibilita
compreender, por meio de entrevista fenomeno-
l6gica, a expressdo da dor na crianca com cancer,
nao podendo fragmentar a soma de palavras e
estruturas gramaticais descritas. Esse tipo de lingua-
gem busca novos sentidos a partir do movimento
paradoxal e criativo de retoma-la e deforma-la inces-
santemente (Merleau-Ponty, 1945/2011).

Para Martins e Bicudo (2011), a descricao
tem o significado de des excrivere, isto é, de algo
gue é escrito para fora. A descricdo de um fe-
ndémeno requer uma diferenciacdo de outro,
apontando seus atributos, elencando suas especi-
ficidades. Para isso, o momento da descricdo nao
pode ser compreendido como um procedimento
mecanico, mas como um encontro social, uma rela-
cao efetiva entre o pesquisador e o pesquisado,
caracterizada pelo conhecimento, empatia, intuicao
e imaginacao. Neste estudo, o método descritivo
fenomenoldgico foi privilegiado nao na busca de
uma suposta esséncia das patologias, mas na tenta-
tiva de desvelar o significado, compreender a expe-
riéncia por quem a vivencia. Os significados se tor-
nam inteligiveis apenas na relagdo com o mundo
do ser humano, sua historia, trajetéria existencial e
a cultura a qual pertence (Merleau-Ponty, 1945/
2011). Acredita-se, assim, que esse é um modo ade-
guado de compreender o significado da experiéncia
dolorosa da crianca com cancer.

Participantes

Participaram do estudo criancas de ambos
0s sexos que atenderam aos critérios de inclusao:
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ter idade entre 7 e 11 anos e estar em tratamento
oncolégico, independentemente da fase do mesmo
e do tipo de neoplasia. Foram excluidos aqueles
gue ndo apresentavam condicoes fisicas e de com-
preensao para executar as tarefas solicitadas. O
numero de participantes do estudo foi determinado
pelo critério da saturacdo dos dados (Fontanella,
Ricas, & Turato, 2008). O estudo foi desenvolvido
no periodo de janeiro a dezembro de 2010 junto
ao ambulatério e a Enfermaria de Oncopediatria
do Departamento de Puericultura e Pediatria de um
hospital universitédrio de um municipio de médio
porte do interior paulista.

Procedimentos

Primeiramente, foi solicitada autorizacao dos
pais ou responsaveis legais por meio da assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Os dados foram obtidos mediante entrevista
aberta, audiogravada, realizada individualmente,
em ambiente reservado da instituicdo, com duracao
média de Th30m. Apds o consentimento dos pais,
conversava-se com a crianca informalmente para o
estabelecimento do rapport. Esse contato inicial foi
realizado no Ambulatério, em local mais reservado.
Quando se percebia que a crianca estava mais a
vontade, era feito o convite para participar do estu-
do, fornecendo-lhe as explicacdes necessarias. Caso
consentisse, dava-se continuidade a coleta com a
entrevista pautada na questdo norteadora: “Gos-
taria que me contasse se vocé sente algum tipo de
dor e como vocé compreende essa dor”. A partir
desses questionamentos buscou-se esclarecer, junto
aos participantes, os significados descritos a fim de
possibilitar a compreensao do fendmeno sob inves-
tigacdo. As criancas, no contexto ambulatorial, mos-
traram-se participativas e sem dificuldades para res-
ponder a tarefa solicitada.

O material obtido foi, posteriormente, trans-
crito na integra e literalmente. Os resultados foram
analisados segundo o modelo de andlise de pesquisa
qualitativa proposto por Martins e Bicudo (2011),
cujas caracteristicas podem ser sintetizadas da
seguinte maneira: (1) Descricao: leitura completa e
exaustiva do material com vistas a delinear a des-
cricdo da experiéncia dolorosa das criancas com

cancer com maior aproximacao da vivéncia dos par-
ticipantes; (2) Reducao e identificacdo das unidades
de significado: retomada da leitura das descricoes
de forma mais cuidadosa e atenta, identificando as
“unidades compreensivas de significado” desve-
ladas nas peculiaridades da experiéncia algica rela-
tadas pela crianca frente a situacdo oncolégica; (3)
Interpretacado e sintese das unidades de significado:
construcdo das categorias de significado pelo pes-
quisador, na qual se desvelou a leitura compreensiva
associada aos fendémenos dor e cancer.

Fundamentado na Resolucdo n°® 196/96 para
pesquisa com seres humanos, o estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
da Universidade de Sao Paulo, Processo n°® 3926/
2009. Todos os participantes assinaram um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido antes de sua
inclusao na pesquisa. E importante ressaltar que os
nomes dos participantes foram identificados com
codinomes referentes a pedras preciosas, a fim de
garantir o anonimato.

Resultados e Discussao

Participaram deste estudo 17 criangas em
tratamento oncolégico, com idade entre 7 e 11
anos. Destas, 11 eram do sexo feminino e de nivel
escolar fundamental incompleto; as seis restantes
eram do sexo masculino e com o mesmo nivel de
escolaridade.

Ao conhecer o universo das experiéncias
algicas de criancas com cancer, percebeu-se que a
dor foi associada a fatos vivenciais que emergiram
em cinco tematicas: (1) vivenciando a dor como pa-
radoxo vida-morte; (2) apegando-se a espirituali-
dade na dor; (3) percebendo a dor emocional da
familia; (4) vivenciando a dor na temporalidade da
hospitalizacao; (5) expressando o corpo dolorido de
forma positiva e negativa.

Vivenciando a dor como
paradoxo vida-morte

Nesta categoria de andlise fenomenoldgica,
a dor foi associada a possibilidade de finitude da




vida, de encontro antecipado com a morte. A morte
constitui o fato mais assustador da vida, tendo em
vista a falta de previsibilidade ou controle sobre esse
evento. Na infancia, esse fendmeno, além de car-
regar o estigma socialmente construido de fatali-
dade, é revestido de especial crueldade, pois o ser
em pleno processo inicial de desenvolvimento é
sindbnimo de alegria, crescimento e futuro (Santos
& Goncalves, 2008). Essa condicdo infantil remete
ao ser-no-mundo da crianca, no inicio do seu desen-
volvimento humano, que quando afetado pode
trazer instabilidades e gerar incoeréncias no vivido.
Assim, a crianca debita ao mundo suas percepcoes.
Nesse momento, essa percepcao implica em organi-
zacao e projecao ativa de um campo sobre os esti-
mulos percebidos, ou seja, sobre o mundo que
captura todas as experiéncias (Merleau-Ponty, 1945/
2011).

As criancas expressaram sentimentos de
terror em relacdo a dor. Esse terror inominado se
mostrou intimamente associado ao sentimento de
iminéncia da morte. Tal sentimento aciona a imagi-
nacao infantil, associando a ideia do fendémeno do-
loroso com algo monstruoso, capaz de deixa-la
paralisada, entorpecida ou desmaiada.

Quando penso na dor, penso que eu vou
morrer e sinto tanto medo [pausal, ai eu
pPEenso em um monstro, parece que eu vou
desmaiar ... (Topazio, 7 anos, masculino).

Para mim dor é tipo morrer, entendeu?
Quando vem a dor, eu sinto que me da von-
tade de [pausa], assim [pausal, sinto sufo-
cada, acho que vai doer muito e eu vou
morrer, entao fico quieta, sem reacao (Rubi,
11 anos, feminino).

Ao associarem a dor ao medo da morte, as
criancas relatam suas experiéncias configuradas
pelas fantasias criadas pelo pensamento mégico ou
imaginario, préprios da fase do desenvolvimento
infantil. Dor e morte também foram apresentadas
como sindnimos, sendo representadas pela sen-
sacao corporal de sufocamento e de intensidade
da dor. Consequentemente, essa sensacao realca a
questado da finitude, deixando a crianca sem reacao
e, portanto, sem condicao de articular uma resposta

frente a experiéncia dolorosa. Por outro lado,

observou-se que a crianga maior consegue con-
ceituar a dor vinculada a morte, esbocando uma
melhor compreensdo do fenémeno algico como
resultante da resposta sensitiva a dor.

A construcdo do conceito de morte nas
criancas é influenciada pela idade, pelas diferentes
percepcdes provenientes de seu meio social e pela
cognicdo, modificando-se conforme o desenvolvi-
mento do pensamento e da linguagem (Borges et
al., 2011). Nesta investigacdo, a dor foi concebida
de forma ambivalente, paradoxal, ora como um
incomodo gerador de uma sensacdo de profundo
desconforto psicolégico, ora como um sinal vital
gue pode levar a crianca a cuidar melhor de si mes-
ma e da vida.

Eu penso assim: “Hoje eu ndo vou aguentar”
e fica parecendo que eu vou falecer, assim,
tipo morrer (Agua Marinha, 7 anos, femi-
nino).

A dor me incomoda, mas ela cuida. ...
Quando doi ndo fico s6 com medo de
morrer, tento falar, da vontade de dizer logo
onde ta ruim, ai [pausa] falo pra minha mae,
pro doutor, pra meu pai. A, no lugar de
morrer, eu acho que vou ficar boa e viver
muito (Rubi, 11 anos, feminino).

No que concerne ao fenémeno doloroso,
percebeu-se que houve uma alteracdo nas formas
de pensar da crianca e de considerar determinados
aspectos, como suportar a dor ou desfalecer e su-
cumbir diante dela. Nessa vivéncia ambivalente os
sentimentos simultaneos de luta e fuga puderam
ser desvelados, assumindo muitas vezes a sensacao
de desanimo e fadiga, o que contrasta com a atitude
de buscar readquirir a almejada saude e preservar
a linha de continuidade da vida.

Apegando-se a espiritualidade na dor

Esta categoria fenomenolégica menciona a
espiritualidade como fonte de esperanca e de forca
para a crianca suportar a vivéncia da dor e as inu-
meras restricdes impostas pelo tratamento onco-
l6gico. A mesma permite pensar na possibilidade
de experienciar a dor por meio do cultivo da espiri-
tualidade.
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Derivada do latim spiritus, a palavra espiri-
tualidade pode denotar a parte essencial da pessoa
gue controla a mente e o corpo; o que pode ser
entendido como sendo tudo aquilo que traz signi-
ficado e propdsito para a vida das pessoas. A espi-
ritualidade tem seu papel reconhecido na saude e
na manutencdo da qualidade de vida das pessoas
(Rizzadi, Teixeira, & Siqueira, 2010) e pode (ou nao)
ser associada a pratica religiosa.

A gente frequentava uma igreja, tinhamos
uma religido, era bom, mas a gente nunca
mais foi la... . Eu sentia tdo bem! Ficava com
vontade de viver (Agata, 11 anos, feminino).

E, hoje eu ndo vou aquentar. E fica pare-
cendo, assim, que ndo vou suportar. Quando
doi, doéi muito, ai eu ndo consigo respirar.
Ai'eu sé digo assim: “Oh, Jesus, faca alguma
coisa”. Eu penso nisso. Foi num dia que eu
fiquei internada por 10 dias, ai aconteceu
isso: fiquei forte e parei de gritar (Agua Ma-
rinha, 7 anos, feminino).

A espiritualidade se mostrou marcante na
vida das criancas com experiéncia dolorosa. Em de-
corréncia das graves alteracdes biopsicossociais a
que foram expostas as questdes espirituais, emo-
cionais e culturais se entrelacam, formando um to-
do, uma unidade indissoltvel. Desse modo, segundo
os relatos, a dor intensa, expressa como desgastante
e limitante, muitas vezes levou a crianca a perder o
félego e as forcas e a pensar em uma possibilidade
para alivia-la.

Em uma revisao integrativa, investigou-se a
producdo cientifica no periodo de 1990 a 2011
sobre espiritualidade de criancas/adolescentes com
cancer. A partir da selecao de 21 estudos foram ca-
tegorizadas tematicas relacionando dimensao
espiritual a: qualidade de vida, recurso terapéutico,
enfrentamento e transformacdes existenciais.
Constatou-se que a espiritualidade esta presente
nas diversas fases da doenca, de acordo com a idade
e desenvolvimento cognitivo (Espinha & Lima,
2012). Tal revisao corrobora com o relato das crian-
cas do presente estudo, o qual desvelou que, nos
momentos de desespero, a espiritualidade ou busca
por auxilio divino emergiu como fator importante
permitindo recuperar as forcas e o equilibrio emo-

cional, necessérios ao enfrentamento do sofrimento
no periodo de internacdo devido ao tratamento
oncolégico.

Nessa busca da espiritualidade, frequentar
uma igreja e ter uma religido foram percebidos
como experiéncias favorecedoras do sentimento de
bem estar e vontade de viver da crianca com cancer.
Permeando o caminho fenomenoldégico, entende-
-se gque a busca da espiritualidade ou do vinculo
religioso, pode estar estreitamente relacionada a
necessidade ontoldgica ou ao modo de compreen-
der o mundo que é inerente ao ser. Estudos revelam
gue o recurso da espiritualidade desencadeia efeitos
positivos ao lidar com a dor (Rizzadi et al., 2010).
Alguns estudiosos entendem que os efeitos da reli-
giosidade e da espiritualidade influenciam na
melhora clinica dos pacientes com dor crénica, pro-
movendo bem estar fisico, mental e social (Peres,
Arantes, Lessa, & Caous, 2007). A busca pela espiri-
tualidade das criancas com cancer tem um papel
relevante no presente estudo, pois vem a tona como
modo de alivio de suas dores.

Minha fé é grande, eu penso em Deus...
[pausa] ndo vejo, né! Mas eu sei que ven-
cerei, eu ja venci [pausa] (Rubi, 11 anos,
feminino).

Gosto quando escuto musicas de Deus, elas
me acalmam e tiram a minha dor. Peco as
enfermeiras, mas elas dizem que posso
escutar outras musicas que acontece a
mesma coisa. Ja tentei... tentei outro dia e
56 diminui e passa quando escuto no meu
radio aquelas musicas de Deus, da um
negocio no meu coragdo... ndo sei explicar
(Peridoto, 11 anos, masculino).

Do ponto de vista etimolégico, espirituali-
dade pode ser entendida como imaterialidade, o
gue pode ser aproximado da nocao de invisivel em
Merleau-Ponty. Ele se refere a um “algo mais” per-
cebido, mas nao quantificavel. Um “vento”, um
movimento que transcende o objeto em si quando
mergulhado na relacdo com o sujeito (Merleau-
-Ponty, 1964/2003). Assim, essa imaterialidade e a
nocao de invisibilidade e de movimento transcen-
dente descrita por Merleau-Ponty (1964/2003),
confluem na fala ou modo de pensar sobre a espiri-




tualidade da crianca com cancer; e ndo se esgota
no ruido material, mas alcanca o siléncio que brota
na expressao vivencial auténtica de ser tocado pela
presenca alentadora da fé, da musica sacra e da
oracao. Isso proporciona um encontro com o Divino
transcendente, cuja experiéncia traz esperanca e
alento para a crianca que, ao contrario dos adultos,
nao tenta explicar em termos racionais, mas tao
somente sobreviver a dolorosa vivéncia suscitada
pelo cancer e seus tratamentos. Como descrevem
Espinha e Lima (2012), “a trajetéria do cancer gera
importantes repercussdes na dimensao espiritual de
criancas e adolescentes, e suas formas de expressao
podem variar de acordo com a idade e o desenvol-
vimento cognitivo” (p.164).

Expressando a dor emocional da familia

Esta categoria compreende as falas que des-
velam que a crianca tem uma compreensdo sutil
da dor desencadeada pelo sofrimento e pela reper-
cussao de sua doenca na familia. Diversas e impre-
visiveis sdo as reacoes das familias frente a doenca
e a hospitalizacdo de seus filhos. Medo, insegu-
ranca, culpa, ansiedade pelo diagnéstico, pela cura.
Por outro lado, a crianca necessita de apoio para
minimizar os possiveis danos irreversiveis e a desor-
ganizacao emocional (Dias & Mota, 2004). Esses
danos podem se refletir na relacdo mae-filho, con-
forme transparece no relato que se seqgue: “Ah! Eu
penso em sofrimento [pausal. Tipo, quando eu
soube que eu estava com leucemia, eu vi minha
mde chorando muito e eu senti um aperto no co-
racdo [chora]” (Safira, 11 anos, feminino).

Na expressdo da crianca, seu sofrimento é
evidenciado ndo diretamente pela consciéncia de
sua doenca, mas de forma indireta, ao perceber o
estado de fragilidade da méae ocasionado pelo
diagnostico do cancer. Nesse sentido, a expressao
da dor advém do fato de a crianca sofrer ao se per-
ceber provocando, inadvertidamente, sofrimento
nos outros, sobretudo em seus entes queridos como
a mae.

Frequentemente, a mae é a figura parental
gue mais compartilha um conjunto de ocorréncias
no processo de hospitalizacao, sofrendo junto com

o filho com cancer em todas as etapas do adoecer,
do diagnodstico ao tratamento. Em consequéncia
dessa exposicao macica aos eventos estressores,
também padece mais com esse adoecer, ao ponto
de afetar-se emocionalmente com reacoes depres-
sivas ou de ansiedade. Por sua vez, essas reacoes
repercutem na vida emocional do filho acometido
pelo cancer (Silveira, Angelo, & Martins, 2008).

Na facticidade do mundo vivencial, a crianca
com cancer parece ter consciéncia de que a dor
percebida toca a outros e toca a si mesma. Toca o
mundo-vida do outro quando sua dor altera o es-
tado emocional de sua mae ou repercute na dina-
mica das relacdes familiares. Toca a si mesma no
momento em que percebe o sofrimento materno
ou quando vivencia a auséncia de familiares e entes
queridos, e se sente solitaria em sua experiéncia de
dor. Isso lembra os postulados filosoficos de
Merleau-Ponty, quando afirma que o corpo doente
da crianga é alinhado a expressao e linguagem, o
gue permite resgatar a dimenséo do vivido, do mun-
do intersubjetivo (a relagdo com a mae, por exem-
plo) e do universo privado na intersecdo com o
coletivo (Moreira, Nogueira, & Rocha, 2007).

Nada do que se vivencia deixa de repercutir
no outro, pois o ser humano é ser de relacdo, ou
seja, interrelacao, que afeta e é afetado pelo outro
com o qual interage e que, portanto, necessita
aprender os caminhos da expressdo de sua subje-
tividade pela via da intersubjetividade. A expressao
coloca em comunicacdo o si mesmo, os outros, o
mundo, pois “é dentro do mundo que a comuni-
cacdo se efetua, através daquilo que a vida tem de
articulado” (Merleau-Ponty, 1942/2012).

Dessa forma, para adquirir o significado que
permite dar contorno simbodlico a dor, a linguagem
é o meio privilegiado que permite a crianca com
cancer expressar-se como relacional, ou seja, um
ser-no-mundo capaz de perceber melhor a presenca
de sua vida, ou experimentar vividamente os de-
talhes da mesma ao vé-la contrastada com a possibi-
lidade da morte. A vivéncia da dor pela crianca com
cancer também envolveu o sentido de vazio e soli-
dédo devido a ruptura representada pelo distan-
ciamento do contexto familiar no processo da doen-
ca. O relato a seguir revela essa vivéncia de desam-
paro:
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Penso no nada... um lugar vazio, sem fami-
lia, sem ninguém (Citrino, 11 anos, femi-

nino).

O que vem na minha cabeca quando penso
na dor? Tristeza e solidgo... eu, em um lugar
terrivel... sem meus pais e irmaos (Esmeralda,

9 anos, feminino).

Esses excertos sugerem o esforco dos parti-
cipantes em atribuir um significado a dor persistente
gue acompanha o processo de tratamento. Na com-
plexidade de ser-no-mundo e de ser-com-o-outro,
a crianca maneja sua dor de ser/existir-com-cancer
por meio da concepcao sobre o vazio, a solidao, o
desterro, e o lugar figurado como “um lugar ter-
rivel”, “um lugar vazio, sem familia, sem ninguém”,
dominado pela paralisante sensacdo de estar s6 e
nao poder contar nem mesmo com os pais e irmaos.
Esse sentimento de desamparo e orfandade se exa-
cerba no contexto de se ver lancado sozinho e doen-
te no mundo.

Souza et al. (2012) buscaram compreender,
em estudo qualitativo, os sentimentos vivenciados
por seis criancas com cancer. Por meio do Brinquedo
Terapéutico, as experiéncias vividas foram expressas
associadas ao adoecimento, hospitalizacdo, dor,
medo da morte, tristeza, angustia, incertezas, den-
tre outras repercussdes emocionais. De maneira
analoga, ao compreenderem os fendmenos existen-
ciais como sindbnimos de sua dor, as criancas parti-
cipantes da presente investigacdo depararam-se
com uma forma de dor mundana, expressdo que
se movimenta em direcdo aqueles entes préximos
a si, como mae, pai e irmaos, a fim de alterar sua
condicao emocional (tristeza, solidao, desamparo),
0 que evoca a expressdo multidimensional da
propria dor.

Nessa direcao, um estudo descritivo abordou
a atuacao psicoldgica frente a complexidade dos
problemas do tratamento oncolédgico e a impor-
tancia de nao se direcionar a atencao somente aos
aspectos clinicos. Destacou que é importante incluir,
também, fatores sociais, psicoldgicos, espirituais e
econdmicos no cuidado e na reabilitacao integral
(Scannavino et al., 2013).

Vivenciando a dor na temporalidade da
hospitalizacao

Esta categoria concerne as lembrancas peno-
sas do tempo despendido com hospitalizacoes e
procedimentos invasivos, como o tratamento qui-
mioterapico e a radioterapia. As expressoes de dor
acompanharam a crianga em outras situacoes ou
momentos idealizados. Segundo Santos et al.
(2011), a hospitalizacdo em criancas com doenca
crbnica, como O cancer, remete as questoes exis-
tenciais da temporalidade. Devido ao impacto
advindo do diagnéstico e do tratamento, que gera
consequente invasao e dor, além do prognoéstico,
todas essas experiéncias tornam-se estressantes e
potencialmente disruptivas para quem as vivencia.

Dor é a lembranca de que vou ficar inter-
nado aqui, eu queria era ter alta... voltar
pra minha casa... ufa! ndo poder voltar é
muuuuito doido (Peridoto, 10 anos, mas-
culino).

Vou ficar internado aqui [hospital], eu queria
era ter alta e voltar pra casa (Turquesa, 8
anos, feminino).

O que vem na minha mente quando penso
na dor? Penso em ficar no hospital, mas
depois que eu melhorar ndo quero mais
passar em frente (Opala, 11 anos, feminino).

As experiéncias vividas no cenario do cancer
infantil interceptam a histéria da crianca e de sua
familia, e envolvem sobrecarga que se reflete em
um excesso temporal, que se sobrepde ao tempo
da hospitalizacdo. O tempo adquire, assim, um sen-
tido encarnado. Dolorosamente encarnado em cada
instante, o corpo exprime a existéncia e o pulsar do
tempo. Merleau-Ponty propde o conceito de tem-
poralidade inerente aos fendmenos vivenciais e a
totalidade das partes, sejam espaciais ou temporais,
campo das experiéncias e das facticidades humanas
(Merleau-Ponty, 1945/2011). Temporalidade de
criangas que se encarnam na (con)vivéncia com o
processo salide-doenca atravessado pelo trata-
mento oncoldgico (Souza et al., 2012).

A restricao concreta da liberdade e do pensa-
mento também foi apontada pela crianca quando




se queixa da repeticdo daquilo que nao Ihe da satis-
facao, dilatando sua percepcao subjetiva de insegu-
ranca no mundo, isto é, de estar lancado no mundo
sem nenhuma garantia.

Eu penso quando eu estava aqui dentro
[referindo-se ao hospital], lembro das qui-
mioterapias (Citrino, 11 anos, masculino).

Ja sofri bastante. Ah, lembrei, ja senti dor
de cabeca e, principalmente, dnsia de vo-
mito. Foi na quimio, eu ficava vomitando
nos lugares e sentia vergonha das pessoas,
sabe? (Zircado, 10 anos, masculino).

Lembro-me do sofrimento por causa das
minhas cirurgias, pois desde 2005 venho
sofrendo com essa doenca. Quantos anos...?
[pausa] Cinco, ndo é mae? Fiquei muitos
dias internada, mas eu ficava feliz quando
vinham os palhacos aqui no hospital [pausal
(Jade, 10 anos, feminino).

Souza et al. (2012), apontam que, entre os
fatores vinculados a hospitalizacao e ao tratamento
oncoldgico, estao as restricoes e limitacdes impostas
pela doenca. Inserida nesse mundo, a crianca viven-
cia alguns movimentos em uma cadéncia espaco-
-temporal, o que faz lembrar os postulados merleau-
-pontianos (Merleau-Ponty, 1945/2011). Assim, a
expressividade da crianca (palavra, linguagem, ges-
to, presenca e corporeidade) movimenta-se na
internacao, no processo da hospitalizacao, no fato
de se submeter a procedimentos invasivos e dolo-
rosos e, as vezes, ser compelida a sequir regras
severas.

Esse movimento é que pode levar a crianga
a apresentar uma presenca do vivido, capacitando-
-a a sentir, comunicar e criar, além de remeté-la a
experiéncias de incerteza e inseguranca, que acen-
tuam o temor da morte. No transitar, que se da por
via de mao dupla, hd uma troca do mundo com a
crianca e da crianca com o mundo. Entende-se que
é no espaco-tempo (Merleau-Ponty, 1945/2011) que
essas trocas possibilitam a crianca doente, paula-
tinamente, consequir perceber a amplitude de sua
enfermidade, devido ao convivio didrio com a doen-
ca, o adoecer e a hospitalizacdo. Conforme as pala-
vras de uma participante, as fichas caem aos poucos.

Dessa maneira, 0s aspectos, antes nao identifica-
dos, passaram a ser incorporados ao seu viver, com
possibilidade de simbolizacdo e elaboracao que
levam a apropriacdo subjetiva do vivido.

Expressando dor no corpo de forma
positiva e negativa

Esta categoria mostrou que, para as criancas
gue participaram do estudo, a dor pode ser expressa
tanto positiva quanto negativamente. A experiéncia
da dor afetou profundamente o modo das criancas
relacionarem-se com seu préoprio mundo e com o
seu corpo. Recordaram, emocionadas, momentos
em que a dor foi intensa, mas que foi sequida de
alivio.

Quando a dor vem em mim, as vezes, eu
penso que ndo vai melhorar muito rapido
porque é forte, mas tem algumas dores que
eu sinto que passam rapido mesmo e aliviam
meu corpo [chora] (Turmalina, 7 anos, femi-
nino).

A dor me incomoda, mas ela cuida [pausa],
faz eu cuidar direito em mim (Rubi, 11 anos,
feminino).

Fazendo um paralelo entre esses dois relatos,
percebeu-se que a dor foi compreendida como um
fendmeno que surge ou desaparece no corpo, de
modo rapido ou lentamente. O incdbmodo gerado
no corpo pelo quadro algico pode ser visto como
um sinal vital, cujo propésito natural é facilitar para
gue se possa cuidar melhor de si mesmo. Ao com-
preenderem a dor como algo efémero, passageiro,
os participantes puderam, segundo os relatos, en-
frentar a dor no corpo com mais tolerancia. Distin-
guir entre dor fisica e emocional também foi um
dado encontrado; no entanto, essa distincao é ténue
e ndo implica uma real compreensao das razoes da
experiéncia dolorosa nem dos efeitos provocados.

Na perspectiva merleau-pontiana, o corpo
é expressao da experiéncia de estar no mundo como
ser encarnado. O corpo reflete a subjetividade e é
por meio dele que o sujeito existe e a historicidade
do sujeito é perpassada por sua condicdo corporea.
Nessa mesma lente fenomenoldgica, pesquisadoras
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alertam para a necessidade de valorizar a comuni-
cacao e as demais expressoes corporeas das crian-
cas em estudos futuros, ja que as mesmas refletem
o mundo da infancia e a concepcéo de corpo como
condicao de aprendizagem e de vivéncia do mundo
proprio (Merleau-Ponty, 1942/2012; Souza & Rojas,
2010).

O corpo dolorido, segundo os relatos, pro-
vocou desconforto e desanimo, podendo levar a
crianca ao isolamento e a falta de vontade de reali-
zar até mesmo atividades que lhes sao prazerosas.

... 0 meu corpo logo sente e eu logo fico
amoadinha, calada, sem querer ver ninguém
(Agata, 9 anos, feminino).

Eu penso na parte do corpo doendo e na
sensacdo ruim que dé, ndo sinto vontade
de fazer nada do que gosto (Jade, 10 anos,
feminino).

Nos relatos que se seguem, a crianca associa
a dor a uma experiéncia negativa, ruim, chata, des-
crevendo o fendbmeno como um problema que
provoca mal-estar e prejudica o cotidiano de sua
vida.

E uma coisa muito ruim (Espinélio, 9 anos,
masculino).

E tdo ruim sentir dor, sabia? ... Ndo quero
nem assistir televisdo (Agata, 9 anos, femi-
nino).

Dor é muito ruim, chata. Teve uma vez que
eu passei a noite inteira com dor... . Nao
consequia dormi, deve ser algum problema
(Fluorita, 9 anos, feminino).

A dor ndo é sé ruim, eu consigo, as vezes
aguentar, pois ela me ensina também
(Agata, 9 anos, feminino).

Seja simplesmente tolerando ou percebendo
a dor como experiéncia que mescla componentes
positivos e negativos, é importante que as criangas
sejam acolhidas e respeitadas em seu direito de
receber informacdes. Isso pode amenizar sua an-
siedade e atenuar suas duvidas relacionadas a doen-
ca e a dor (Borges et al., 2006). Nesse cenério, a
linguagem de dor expressa por essas crianca pode
ser associada a descricdo de Merleau-Ponty (1945/

2011, p.351): “A carne do corpo nos faz compreen-
der a carne do mundo”, pois a manifestacao da
doenca neoplésica apresenta uma operacionalidade
de interacdo sensivel gerada no corpo doido das
criancas. Essa interacdo com a interioridade cor-
poral, em primeira instancia nao visivel, permite
capturar a percepgao sobre o contexto vivido.

Para compreender a experiéncia de dor na
crianca com cancer é preciso compreender o movi-
mento que se dé na relacdo corpo-mundo. E nessa
inter-relacdo que a existéncia pessoal toca uma exis-
téncia fisioldgica e essa fluidez representa o principio
de insercdo no mundo (Furlan & Bocchi, 2003).

A vida de uma crianca que enfrenta a dra-
matica realidade de um cancer tem muito a expres-
sar e a revelar. Este estudo mostrou que essa crianca
consegue falar sobre a dor que sente, sinalizando
aspectos sofisticados envolvidos nesse fenémeno
gue extrapolam uma simples lesdo fisica ou corporal.
Seu modo de estar doente no mundo leva-a a refletir
sobre a questao da dor e a movimentar-se ampla-
mente nas dimensdes cognitiva e afetiva do feno-
meno algico. Compreende-se que a expressao de
dor nas criancas é consistente com a leitura merleau-
-pontiana, que a entende como um modo de lingua-
gem, que se desenvolve por meio do movimento
corpo-mundo. Essa compreensado possibilitou captu-
rar vivéncias singulares, bem como a criacao de
significados atribuidos a experiéncia.

Observou-se que ao relatarem suas expe-
riéncias, as criancas compartilharam com a pesqui-
sadora suas dores e desvelaram a dor associada as
dimensdes existenciais, como vida, morte, espiri-
tualidade, familia, temporalidade, entre outras, tra-
zendo a luz o mundo singular e doloroso que mobi-
liza forcas poderosas, no afa de preservar sua inte-
gridade e continuidade no continuo tempo-espaco.
No corpo, na consciéncia emocional ou como acoes
reflexivas, a dor expressa pela crianca com cancer é
compreendida nao apenas como um sinal vital, ou
de natureza sensitiva, corporal e unidimensional,
mas de modo abrangente, revestindo-se de signi-
ficados negativos, mas também de conotacdes posi-
tivas, que envolvem outras dimensoes além da
materialidade fisica. Esta expressao de dor pode tam-
bém receber influéncia da intersubjetividade, da




histéria vivida em sua breve trajetéria de vida e,
evidentemente, do tipo e grau de estadiamento da
doenca.

Acrescenta-se que a sofisticacdo da expres-
sdo e da subjetividade das criancas com cancer em
relacdo a dor pode ser associada, principalmente,
ao fato delas e de seus pais inserirem-se no mundo
da doenca e do adoecer. Essa insercdo exige um
contato didrio com informacoes, estimulos dolo-
rosos e, consequentemente, captura e aprendiza-
gem precoce durante o enfrentamento da doenca.

Espera-se que esta investigacao cientifica
possa trazer reflexdes, que permitam problematizar
questdes como: a expressao de dor da crianca com
cancer esta sendo considerada ou tem sido subes-
timada? Os profissionais de saude fazem uso de
suas proprias concepcdes do mundo-vida adulto?
Eles conseguem avaliar e manejar adequadamente
a experiéncia algica oncopediatrica em suas multi-
plas dimensbes?

Em suma, entendemos que os resultados
deste estudo podem contribuir para desmistificacao
de uma série de pressuposicoes da capacidade de
compreensdo, percepcao e expressdo das criancas
com cancer em relacao a sua dor, fortalecendo a
implementacao de estratégias de avaliacdo algica
por meio do autorrelato. Essas estratégias, quando
combinadas com outros manejos inovadores (medi-
camentoso, nutricional, fisioterapico, psicolégico),
possibilitam uma aproximacao da real dimenséo de
dor que a crianga com cancer vivencia, podendo
direcionar a intervencao para o melhor manejo
possivel em cada caso, minimizando a tendéncia
de subestimacao da dor oncopediatrica, evitando
assim custos desnecessarios e facilitando o trabalho
dos profissionais de saude.
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