Corixo - Revista de Extensao Universitaria

A VIDA POR UM FIO: NARRATIVAS E SIGNIFICA-

COES DE CRIANCAS EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

Claudenilde Lopes dos
Santos

Universidade Federal de Mato Gros-
so. Instituto de Educagéo. Departa-
mento de Psicologia.

Discente de Psicologia UFMT e
membro no Grupo de Pesquisa em
Psicologia da Infancia (GPPIN).

Av Fernando Corréa da Costa, 2367.
CEU-UFMT, Boa Esperanga, Cuiaba
— MT. Telefone: (65) 996268384,
claudenildelopes@gmail.com

Gabriel William Lopes

Universidade Federal de Mato Gros-
so. Instituto de Educagéo. Departa-
mento de Psicologia.

Discente de Psicologia UFMT e
membro no Grupo de Pesquisa em
Psicologia da Infancia (GPPIN).
Rua G4 Quadra 76 Casa 16. Parque
Cuiabd, Cuiaba - MT.

Telefone: (65) 981513140,
gabrielwlopes0@gmail.com

Dra. Daniela Barros da Silva
Freire

Universidade Federal de Mato Gros-
so. Instituto de Educagéo. Departa-
mento de Psicologia.

Doutora em Educagéo pela Pontificia
Universidade Catélica de Sao Paulo.
Docente do curso de Psicologia na
UFMT e coordenadora do Grupo de
Pesquisa em Psicologia da Infincia
(GPPIN). Av. Miguel Sutil, 9990;601.
Jardim Mariana, Cuiabd - MT.
Telefone: (65) 99729388, freire
freire.d02@gmail.com

RESUMO

O presente artigo apresenta resultados das intervengdes do
subprojeto “A vida por um fio”, desenvolvido no interior do Estagio
Basico I: Contextos socioeducativos. O mesmo esta vinculado ao pro-
jeto de extensdo “Rede de Apoio a Infancia: Interface com a Psicologia
e a Pedagogia”. Tal projeto busca privilegiar a ludicidade e a narrativa
enquanto ferramentas psicoldgicas que podem auxiliar os processos de
desenvolvimento e aprendizagem infantil. O objetivo do subprojeto foi
o de investigar o sentido da vida e da morte para criangas em tratamento
oncologico, levando em consideragdo a dificuldade dos pais e funcio-
narios de abordar a morte no dialogo com as criangas. O referencial
tedrico adotado foi a Teoria Historico Cultural (VIGOTSKI, 2010) em
dialogo com a Sociologia da Infancia (SARMENTO, 2007; SAYAO,
2002; CORSARO,2005). Metodologicamente, o estagio foi dividido em
dois momentos: observacdo participante e intervengdo. A intervencao
privilegiou a narrativa, sendo esta, um dos mecanismos que auxilia o
individuo no processo de significagdo da realidade, por meio da qual é
possivel interpretar a dindmica social e subjetiva. As narrativas foram
produzidas por meio da fala e do ato, do movimento, do desenhar com
o fio, utilizando como base uma folha de papel cartdo cortada em for-
mato retangular, ¢ um fio de barbante. A abordagem com cada crianga
ocorreu de forma individual, as entrevistas realizadas foram gravadas
e transcritas. As narrativas evidenciaram a posicao ativa da crianga nas
atribui¢des de sentidos e significados as experiéncias vivenciadas, a par-
tir de suas crencas religiosas. Todas as narrativas foram consideradas
na elaboracdo de uma narrativa coletiva intitulada: 4 vida por um fio.
Destaca-se os impactos positivos do subprojeto na formagao dos acadé-
micos de Psicologia.

Palavras-chave: Narrativas Infantis; Desenvolvimento Infantil, Vida e
Morte.

RESUMEN

El presente articulo presenta los resultados de intervenciones
del subproyecto “’A vida por um fio”, desarollado en el interior del be-

1



2 Corixo - Revista de Extensdo Universitaria

cario basico I: Contextos socioeducativos. El mismo esta vinculado al proyecto de extension “’Red de Apoyo a la Ninez:
interfaz com la psicologia y la pedagogia”. Este proyecto busca privilegiar la alegria y la narrativa como herramienta
psicologica que puede ayudar los processos de desarollo y aprendizaje de los nifios. El objectivo del subproyecto fue
investigar el sentido de la vida y la muerte para nifios en tratamiento oncologico, teniendo en cuenta las dificuldades de
los padres y funcionarios para abordar la muerte en el didlogo com los nifios. Las referencias teoricas adoptadas fue-
ron la “’Teoria Historico-Cultural” (VIGOTSKY, 2010) y en didlogo con la “’Sociologia de la Infancia” (SARMENTO,
2007; SAYAO, 2002; CORSAO, 2005). Metodologicamente el becario fue dividido en dos momentos: la observacion
participante y la intervencion. La intervencion se enfoco en la narrativa, como uno de los mecanismos que ayudan el
individuo en el processo de significacion de la realidad, o través de lo cual es posible interpretar la dinamica social y
subjetiva. Las narrativas fueran producidas a través del habla y del acto, del movimiento y del dibujo com hilo, usando
como base una cartulina cortada en formato rectangular, y com um hilo de cordel sobre las bases, los nifios representa-
ban la narrativa sobre la vida y la muerte. El abordaje con cada nifio fue de manera individual y las entrevistas reali-
zadas fueron grabadas y transcritas. Las narrativas se enfocaran en la autonomia y posicion activa de los nifios en las
atribuiciones del sentido y significado de las experiencias vividas de acuerdo com sus creencias. Todas las narrativas
fueron consideradas en la elaboracion de una narrativa colectiva titulada: A vida por um fio. Se destacan los impactos
positivos del subproyecto em la formacion de los académicos de Psicologia.

Palabras clave: Narrativas Infantis, Desarrollo Infantil, Vida y Muerte.
1. INTRODUCAO

O presente trabalho tem como pano de fundo o Estagio Bésico I: contextos socioeducativos, disciplina do Cur-
so de Psicologia, vinculada ao projeto de extensdo “Rede de Apoio a Educagdo Infantil: interface com a Psicologia e
a Pedagogia” desenvolvido pelo Grupo de Pesquisa em Psicologia da Infancia (GPPIN). Tal projeto busca privilegiar
a ludicidade e a narrativa enquanto ferramentas psicologicas que podem auxiliar nos processos de desenvolvimento e
aprendizagem de criangas.

No caso especifico do subprojeto 4 vida por um fio, destaca-se a atencgdo a dimensao subjetiva vinculada aos es-
pacos que, quando significados pelos usudrios, transformam-se em lugares falados, portadores de identidade que atuam
no desenvolvimento infantil orientando praticas de atencdo a saude, bem como delineando estruturas de oportunidades
que promovem processos de aprendizagem e desenvolvimento.

A justificativa orientadora do trabalho ora apresentado vincula-se aos seguintes principios:

1. O sentido de vida e morte orientam as vivéncias dos atores sociais inseridos na enfermaria pediatrica oncolo-
gica, sendo especialmente o contetudo relacionado a morte pouco anunciado nas trocas sociais restringindo-se a comu-
nicagdes especificas geralmente quando a crianca toma consciéncia, em um processo quase que solitario, da nogdo de
finitude;

2. As redes de significados compartilhados pelos atores sociais envolvidos, por meio de narrativas produzidas
neste contexto, podem ajudar as criangas, em tratamento oncologico, a nomearem a realidade e a criarem estratégias de
enfrentamento psicoldgico tanto para situagdes relacionadas ao tratamento, quanto aquelas vinculadas a morte.

O subprojeto A vida por um fio objetivou promover condi¢des favoraveis a producdo de narrativas de criangas
hospitalizadas em tratamento oncologico, seus acompanhantes e equipe de satde sobre o sentido da vida e da morte.
De outro modo, intentou-se promover vivéncias de estagio de modo que os graduandos, apoiados nos estudos da Teoria
Historico Cultural e nos debates da Sociologia da Infancia, pudessem assumir o papel de mediadores entre o0 mundo
infantil, seus diferentes contextos e a cultura.

As praticas assumidas no interior do estdgio basearam-se na representacdo da crianga como sujeito que produz
cultura por meio de narrativas proprias, mesmo quando vistas sob o ponto de vista das instituicdes (ANDRADE, 2016).
Tal processo ¢ caracterizado como exercicio de negociagdo entre singularidades infantis, produtoras de processos au-
torais, e o repertorio cultural (entorno pensante, cultura) identificado nos grupos de pertencimento e reconhecido como
marcos da tradi¢do que orientam a produgdo de modos de ser e estar no mundo.

Ao acolher a demanda do setor de Psicologia da Enfermaria Pediatrica Oncologica - falar sobre a morte com
as criangas - esforgos foram empreendidos no sentido de compreender as narrativas espontaneas que criangas elaboram
para a diade vida e morte. Tais narrativas foram produzidas a partir de entrevistas aberta e individual realizadas em con-
texto ludico com a ajuda de um barbante que acompanhava a verbaliza¢do a medida que era colado no papel definindo
formas articuladas plenas de sentido.

2. A INFANCIA ENQUANTO CATEGORIA PLURAL

Segundo a Sociologia da Infancia, a producdo de conhecimento sobre a infdncia continua seguindo uma logica
adultocéntrica. Em outras palavras, significa dizer que a busca pela compreensdo da infancia tem se baseado mais na

'Para efeitos deste trabalho serdo privilegiadas a analise das narrativas infantis.
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representagdo que adultos possuem sobre crianga do que na producdo de sentidos sobre a realidade pela propria crian-
ca. Tal aspecto tem sido nomeado como a invisibilidade cientifica da crianca (SARMENTO, 2007). Um dos principais
fatores que engendram esse fendmeno € a caracterizagdo da infincia como a idade da “desrazdo”, invalidando assim o
discurso infantil e as varias maneiras de expressividade desses sujeitos.

Uma das consequéncias direta deste estado de coisas ¢é a relagdo de poder entre ambas categorias (adulto-crian-
¢a). Os adultos sdo tomados como superiores ¢ mais competentes em comparagao as criangas, sobretudo porque domi-
nam a linguagem socializada e o raciocinio logico. Tal compreensdo impede que os adultos tenham acesso a dindmica
das interagdes infantis e suas respectivas significagdes atribuidas aos varios elementos e artefatos da realidade concreta,
limitando, portanto, a fonte de conhecimento sobre as mesmas.

De acordo com Sayéo (2002), para compreender o fendmeno da infancia deve-se entender que existem culturas
infantis, entendendo que, ndo seria possivel seguir uma logica universal, muito pelo contrario, cada cultura produz in-
fancias essencialmente distintas e em virtude disso, os contornos e modula¢des infantis também se alteram.

Sobre este assunto, Pinto (1997) acrescenta:

Ser crianga varia entre sociedades, culturas, e comunidades, pode variar no interior da fratria, de uma
mesma familia e varia de acordo com a estratifica¢do social. Do mesmo modo, varia com a duragio his-
toria e com a definigdo institucional da infancia dominante em cada época (p.17).

Portanto, se ha diferentes culturas infantis, inclusive dentro de uma mesma familia, torna-se necessario compre-
ender as vivéncias das criangas, a partir dos seus proprios relatos.

Tal compreensao assume a crianga como ator social e como fonte de influéncia social (ANDRADE, 2016) e, por
consequéncia, sujeito que produz simbolicamente em um exercicio de agir e refletir sobre a realidade recriando-a por
meio de muitas linguagens e diferentes logicas.

Andrade e Nienow (2015) apresentam as narrativas como uma das modalidades discursiva por meio da qual a
crianga interpreta a realidade, atribuindo-lhe sentido. Ao contar uma historia, historias de vida ou historias societais, a
linguagem age como ferramenta da memoria e da “capacidade de compreender e explicar elementos para organiza-los
em uma cadeia légica na dire¢do de uma construcdo da vida intelectual e social” (ANDRADE, NIENOW; 2015).

A narrativa ¢ um dos mecanismos que auxilia o individuo na compreensio da realidade, ou seja, por meio dela
¢ possivel interpretar toda uma dindmica social e subjetiva. De acordo com Aquino, Conti ¢ Pedrosa (2014), o ato de
narrar representa uma forma em que o individuo encontra para dar sentido e organizar todas as suas vivéncias em estru-
turas de enredo. Isso se deve pelo fato de na narrativa estd presente muitos contornos sociais € mesmo nao sendo uma
reprodutora passiva desses referenciais, ela é elaborada pela relagdo dialética que o sujeito estabelece entre seus pares e
com todos os objetos, artificios e espagos culturais que estdo presentes no seu meio.

Dessa maneira, a narrativa funciona como uma atividade que guia o desenvolvimento infantil, pois “ao narrar
seja por meio do movimento, seja por meio da fala, o ser humano revela suas singularidades no espago publico da
partilha em condi¢des comunicacionais favoraveis a construg¢do do conhecimento ¢ do Eu.” (ANDRADE; NIENOW,
2015, p.127). Aquino et al. (2014) ainda colocam que nas doengas graves, como o cancer, a narrativa desenvolve um
papel importantissimo, tendo em vista que tanto a crianga quanto os familiares sujeitam-se as mais variadas condigdes,
como problemas financeiros, mudanga abrupta na rotina de todos os membros envolvidos, dor, tristeza, sofrimento, as
frequentes internacdes, alteragdes repentinas no quadro de satde da crianga, além das terapéuticas que costumam ser
agressivas e dos varios procedimentos invasivos ao corpo da crianga. Jovchelovitch (2002 apud ANDRADE, NIENOW;
2015, p.125) “acrescenta: Contar histéria implica estados intencionais que aliviam, ou mesmo tornam familiares, acon-
tecimentos e sentimentos que confrontam a vida cotidiana normal”. Nesse sentido, a narrativa auxilia no processo de
significagdo dessas experiéncias, de compreensao ¢ leitura do novo ambiente. Em outras palavras, ¢ um modo de orga-
nizar o caos que ¢ acarretado pela doenga.

A morte é um dos possiveis desdobramentos que podem surgir junto as demais narrativas de criangas com can-
cer. O tempo de permanéncia no hospital associado em muitos casos isso ocorre, pois, segundo Vieira e Aratjo (2006),
“aceitar o morrer da crianga torna-se dificil e mais dificil ainda € o ajuda-la a enfrentar a morte, como se a ocultagéo e
a interdicdo pudessem poupa-la do sofrimento”. Sendo assim, as referidas autoras reconhecem que abordar o tema da
morte é também dizer sobre a vida, enfrentando-a como um processo normal e que faz parte da existéncia humana.

Vivéncia, linguagem e pensamento sdo, portanto, categorias tedricas indispensaveis para a compreensdo do
desenvolvimento infantil na perspectiva historico-cultural.

3. NOTAS SOBRE O DESENVOLVIMENTO INFANTIL NA PERSPECTIVA HISTORICO-CULTURAL

Uma primeira nogdo que deve ser abordada ¢ a concepgdo de desenvolvimento, que, segundo Vigotski (2010)
deve ser compreendida como o movimento dialético entre o eu e a cultura. Em outras palavras, o autor assinala que as
formas de interagdo que o individuo (nesse caso, a crianga) realiza com seu meio social e cultural sdo fatores determi-



4 Corixo - Revista de Extensdo Universitaria

nantes para compreender o processo do desenvolvimento humano.

Segundo a lei geral do desenvolvimento cultural proposta por Vigotski (2010) o desenvolvimento humano se da
em dois niveis. Inicialmente no nivel interpsicologico e posteriormente no nivel intrapsicoldgico. Sendo assim, € possi-
vel dizer que em um primeiro momento as criangas se apropriam dos conhecimentos sociais que lhes sdo apresentados
por meio das praticas de cuidado, dos objetos e artefatos e mesmo pelos discursos que lhes atravessam. Os mesmos ja
estao postos socialmente em contextos de interacdo social. Posteriormente, as criangas internalizam tais vivéncias e por
fim, podem atribuir novos sentidos a realidade. No entanto, admite-se que as mesmas podem aderir a algumas significa-
¢Oes mais hegemonicas.

Nesta dinamica observa-se que o desenvolvimento se caracteriza pelas dimensdes da adaptacao/reprodugao e
da criacdo. A primeira dimensao refere-se a tradigdo ¢ a memoria social, dedica-se a conservagao do que ¢ socialmente
compartilhado, j& a segunda dimensao refere-se a capacidade de atribuir novos sentidos a realidade social.

A unidade regente em torno do qual se da o processo de significacdo da realidade pelo ser humano ¢ a vivéncia,
aspecto que permite a interpretacdo do vivido levando-se em consideragao as singularidades do meio e as singularidades
da pessoa.

Ao considerar as vivéncias infantis ao longo do tratamento oncoldgico pode-se dizer que o meio da crianga pas-
sa a destacar discursos e significados socialmente compartilhados relacionados aos cuidados em satde, a vida e a morte.
Deste modo, a crianga passa a elaborar suas hipdteses em didlogo com seu grupo de pertencimento — familia e equipe
de satde. Nesse processo sua narrativa se apoia tanto nos significados compartilhados como no seu processo criativo e
singular operando para a constru¢do de sentidos.

4. A VIDA POR UM FIO

O subprojeto A vida por um fio foi desenvolvido a partir de observagdes realizadas no espago destinado as
familias das criancas internadas e na brinquedoteca de um hospital especializado em tratamento oncoldgico. Apds ob-
servacdo participante, desenvolvida ao longo de quatro semanas, foi identificada a demanda, especialmente do setor de
Psicologia e demais profissionais da ala pediatrica do hospital — falar com as criangas usudrias do servico sobre a vida e
a morte.

Deste modo, buscou-se investigar o sentido atribuido a vida e a morte para criangas e adolescentes em tratamen-
to oncoldgico, visto a dificuldade de falar sobre esse assunto, principalmente com as criangas. Os adultos também foram
envolvidos no processo tendo participado alguns pais e membros da equipe de saude.

O objetivo geral foi o de privilegiar a narrativa e a ludicidade na sua articulagdo com os espagos destinados a
infancia, como elementos facilitadores do processo de desenvolvimento e aprendizagem infantil, destacando como ques-
tao norteadora a ideia de autorias infantis sustentada na representagdo da crianga como um sujeito que também produz
narrativas proprias.

A abordagem junto as criangas orientou-se pela nocao de adulto atipico (CORSARO, 2005) evitando direciona-
mento e controle da comunicacdo em prol da dialogicidade em uma atmosfera ludica.

A medida que as narrativas eram elaboradas e verbalizadas foi possivel desenhé-la com a ajuda de um barbante
colado em um papel-cartdo de modo a privilegiar a fala, o movimento e gestos objetivados nas metaforas identificadas
nas imagens produzidas.

As narrativas foram gravadas e posteriormente transcritas. Ao final, organizou-se um banco de dados a partir
do qual foi possivel, pela analise das recorréncias, construir uma narrativa coletiva intitulada A vida por um fio. Foram
produzidas 9 narrativas por criangas, 4 por pais e 4 por membros da equipe de satde.

5. NO FIM DA NARRATIVA

Serdo apresentados dois casos a titulo de exemplificacdo. Na sequéncia apresenta-se as principais categorias de analise
com as interpretagdes correspondentes.

5.1 Caso 1:

“... eu fiz uma montanha para representar a minha & em Deus.”

A narrativa foi 0 nosso método principal para produzir junto com as criangas as significacdes e sentidos de cada
um, e o desenho por sua vez, atuou como representacao desses sentidos e significados. Serdo apresentados a seguir os
dialogos com duas criangas que sdo diagnosticadas com leucemia e que ja estdo em tratamento a cerca de dois anos.
Utilizaremos a letra E para identificar os estagiarios e C1 e C2, respectivamente, para as criangas.

No desenho da crianca C. de 10 anos, ela nos conta como ¢ a vida desde o seu nascimento (inicio do fio), o fio
segue uma linha ascendente que representa o seu crescimento, quando essa linha de crescimento faz a primeira curva, C.
simboliza o inicio do cancer, aos 4 anos. Esse processo, conforme a crianga é marcado por muito sofrimento e picadas
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(agulhadas). Registrou-se abaixo esse dialogo.

C1 —Quando a gente descobriu que eu tinha cancer, foi aos 4 anos. Ai foi muito sofrimento, tia. Eu e minha mae
sofremos muito.

E — Vocé quer me contar mais sobre esse sofrimento?

C1 — Tia, sofrimento! Foi muitas picadas, eu tomava injecao todo dia, era muito ruim, ainda é né, que ainda
tomo. (Risos)

E — Como vamos representar isso aqui no fio entdao?

C1: —Nao sei

E — Nem eu, vamos ter que arrumar um jeito. Vocé€ falou do sofrimento e das picadas nao foi? Como falar disso
no fio?

C1 — Huuum, deixa eu ver (mexendo no fio). Ahhh, um no tia, um n6 da né? Tipo assim, um nod na garganta, que
fica aqui (apontando pra garganta) e doi, € sofrimento né?!

E — N3o sei, é?

C1 — E sim. Mas esse né ndo quer fazer (mexendo no fio). Tia passa a cola que eu fago o né.

E — Pronto, e agora?

C1 — O outro que eu falei eram as picadas ndo era? Da pra fazer uns “ndzinhos” pequenos, porque ¢ sofrimento
também, s6 que menorzinho.

Paralelo a isso, na narrativa de C., mesmo com todo o sofrimento, ela diz que teve um lado bom, que no caso
seria, as voluntarias que ela conheceu, os amigos, varias pessoas que a ajudaram no hospital e em casa durante o trata-
mento.

E — Como a gente vai falar dessa parte boa aqui no fio entdo?

C1 — Al tia, ndo sei.

E — Nem eu, vamos pensar.

C1 — (mexendo no fio) Um corag@o? Sera que d4 pra fazer? Eu ndo sei fazer, mas acho que ¢ legal né?

E — N3o sei, é?

C1 — E sim, vocé nunca sabe das coisas né?!

E — (Risos) Nao sei, €?

C1 — Me ajuda a fazer esse coracdo, ndo fd
saindo bonito, tia.

E — Ajudo.

Ao final do coragdo feito, C1 continua e
conta que ja ¢ a terceira vez que volta ao tratamen-
to, que o cancer esta rescindindo.

C1 — Teve a primeira vez, quando eu tinha
quatro anos, ai depois eu fiquei boa, ai voltou, eu
fiquei boa de novo e agora voltou pela terceira vez,
mas todas as vezes a gente teve fé, sempre confian-
do em Deus. Ai agora eu vou ter que ir fazer trans-
plante 14 em SP, e vou ficar boa de novo.

E — A gente? E tu e quem mais?

C1 — Eu e minha maée, a gente sempre confiou em Deus, passamos por tudo isso juntas s6 que confiando em
Deus, né?

E — Entendi, e como a gente pode colocar isso no fio?

C1 — Vamos ver.

Nesse momento eu me ausentei da sala pra pegar uma caneta, quando retornei C1 ja tinha feito.

E — Ja fez? Me conta como ficou.

C1 — Tia eu fiz uma montanha para representar a minha fé em Deus.

E — Huuum, uma fé que ¢ do tamanho da montanha? Que legal!

C1 — Nao, minha fé é maior que a montanha, tia.

E — Ahhhh entendi. Ficou muito boa. E agora?

C1 —E, eu também gostei. Nao sei.

Continuando a estimular a narrativa de C1, ela conta que em breve vai precisar viajar para fazer um transplante,
quando perguntei sobre a continuag@o da historia, ela retomou esse caso, que estava ali, hoje, para tomar as injegoes e
conversar com o médico, porque ela iria internar naquele dia, e isso era uma preparacdo para ir a Sdo Paulo fazer um
transplante. Ela representou isso no fio, fazendo uma volta com o barbante, dizendo que era uma estrada, a estrada que
representava viagem. Para C1, a historia terminava assim, ela ia fazer essa viagem para transplantar e em seguida ficaria
curada e, bem e nao precisaria mais internar s6 tomar umas inje¢des de vez em quando, por fim ela iria crescer, casar e
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ser feliz pra sempre.

E — C1, vamos pensar assim da forma que voceé disse, vocé vai ficar bem e feliz pra
sempre, mas algum dia vocé vai morrer, ndo é?

C1 — Vou, mas vai demorar. (risos)

E — Sim, vamos pensar assim que vai demorar. Mas que tal representar essa morte aqui no fio?

C1 — A morte, tia?

E — E, a morte. Porque todos vamos morrer um dia, ndo é?

C1 —E, todos ndés vamos morrer.

E — Como vocé pensa a morte?

C1 — Acho que tem dois lados, tia. Tem o lado ruim, que as pessoas choram, porque ninguém quer perder as
pessoas que a gente ama, e isso ¢ muito ruim, as mae chora, os pai chora, todo mundo chora, porque doi né?! A gente
gosta das pessoas, a gente ndo quer que ela morra.

E — E o outro lado qual é?

C1 — Ah, as vezes a pessoa tava sofrendo demais aqui, sofrendo muito e ai ela vai pro céu, morar com o criador,
viver do lado do criador, ai ela ndo vai sofrer mais. Vai ficar bem la.

E — Huuum entendi, interessante.

C1 — Mas, eu, se eu puder escolher eu quero ficar aqui (nesse mundo), porque aqui também tem muita coisa
boa.

E — Serd se a gente consegue falar disso aqui no fio?

C1 — Mas eu morrendo? Mas ¢ né porque eu sou o fio. Vou fazer essa parte aqui, (fio linear) que significa que
eu sigo a vida e depois eu subo pro céu, ai eu vou viver esse mundo 14 em cima do céu, com Deus (faz uma volta com o
fio, s6 que ndo fecha), e aqui tem um monte de anjinhos, que vive 14 também comigo.

E — E agora?

C1 — agora acabou, e eu vou ficar vivendo 4.

E — A gente corta o fio entdo?

C1 —E, acabou ja. Deixa eu cortar.

Ao final, ela corta, a gente reconta a histdria depois de concluida, agradeco a participagao
dela, disponibilizo trés canetas e peco pra que ela coloque o nome e a idade, ela usa as trés
canetas disponiveis, e saimos para a area principal.

5.1 Caso 2

“... Eu espero voltar pra casa!!”

Inicialmente, o estagidrio pergunta ao menino de 10 anos qual a sua patologia e a mesma responde com muita
tranquilidade que € leucemia. Logo apo0s, o estagiario o questiona sobre como era a sua vida antes de descobrir a doenga,
ele afirma que podia fazer muitas atividades que gostava e representa isso no fio como uma linha crescente antes do no,
este, por sua vez, esta relacionado a todas as restricdes que lhe foram impostas quando comecou a fazer o tratamento
contra a leucemia. Como ¢ elucidado o didlogo a seguir:

E — Como que era antes?

C2 — Ahh, era legal, vocé podia sair, comer o que quisesse.

E — O que mais vocé podia fazer?

C2 — Eu podia beber o leite da vaca puro, agora tem que pegar o leite, ferver...

Entendendo o processo de escolarizagdo como uma vivéncia fundamental e que perpassa por boa parte das pes-
soas, o estagiario agora volta sua aten¢do para esse momento da sua vida. A crianca diz que ndo era muito envolvida com
os estudos e em virtude disso ela desenha apds o primeiro n6 uma inclinacéo para baixo. Como se segue na conversa:

E — Como que era na escola?

C2 — Legal (ele disse isso com uma voz um pouco ironica). Eu ndo era muito fa de estudar ndo.

E — Ah ¢, por qué?

C2 — Porque ndo, eu nunca gostei.

E — Vocé nao gostava de estudar nada?

C2 —... (ndo responde)

Outra coisa que C2 diz que gostava de fazer era brincar, mas que em virtude da leucemia e seus efeitos ficou um
pouco impossibilitada, representando essa ruptura pelo segundo n6 e a outra linha decrescente. Dando continuagdo ao
dialogo, o estagiario pergunta como foi para ele quando ele soube que tinha leucemia, como ¢ ilustrado no diadlogo que
se segue:

E — Como que foi quando vocé descobriu a leucemia?

C2 — Foi chato, ai o0 médico falou que eu ndo podia sair, que ndo podia ter contato com cachorro, com muita
gente.
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E — O que vocé sentiu?
C2 — Nao senti nada, ndo doeu nada. Eu pensei que eu podia sair, mas depois que ouvi o médico dizendo que
eu ndo podia, ficou meio chato. E de vez em quando que eu saio, mas quando vou sair tenho que ir com a mascara, é
sufocante - nesse momento ele desenha o terceiro e quarto no.
Seguindo a conversa enquanto ele continua
desenhando com o fio, o estagiario pede para que
ele fale sobre como era o dia-a-dia dele:
C2 — Eu fico trancado no apartamento 14, o
dia inteiro... (C2 faz uma linha decrescente e dese-
nha os proximos trés nos que seguem)
E — Vocé nao sai muito?
C2 - S¢6 de vez em quando que eu vou fazer
caminhada com a minha mae, ai eu pego a mascara
e vou.

E — Como que vocé tem lidado com todo o Erm—
processo de hospitalizagdo, de ficar aqui?

C2 — E bem chato quando interna, porque ai
a gente so fica deitado na cama la.

A forma que a crianga encontra para representar esse periodo de internagdo ¢ através de duas ondulagdes e
um pequeno n6 (um desenho que se assemelha a uma cama). Logo, o estagiario pergunta para C2 sobre como foi esse
momento para sua familia, a crianca relata que foi algo dificil. Ademais, a crianga também diz que quando iniciou o tra-
tamento tinha que tomar injegdo trés vezes por semana e isso o incomodava muito e causava muita dor. Posteriormente,
a crianga ¢ questionada novamente sobre o momento da descoberta, todavia, como foi que a mae disse para ele sobre a
patologia, como mostra o dialogo:

E — E como foi quando sua mae conversou com vocé?

C2 — Ai que eu fui entender a causa, o que era. Minha mae me explicou direitinho que era tipo um bicho do mal
que estava no meu sangue, que estava demais. Dai ela explicou pra mim que ia demorar para a gente voltar pra casa.

No decorrer da intervencao ele prossegue falando das restricdes alimentares que eram impostas e sobre as fre-
quentes internagdes, quando perguntado se isso era ruim, o mesmo responde:

C2 —E, a gente fica em um lugar chamado isolamento, que fica s6 vocé e sua mae, mais ninguém no quarto.

A crianga descreve sobre o espago do isolamento como sendo muito pequeno, que o incomoda ficar preso la e
ndo ver mais ninguém. No momento em que ele é questionado sobre outras coisas que ndo gosta no hospital, ele comple-
menta dizendo que a comida ndo ¢ boa. Por outro lado, ele afirma que o que mais gosta de fazer quando esta no hospital
¢ frequentar o espago destinado a familia. Ele segue modelando o fio, quando o estagiario solicita que ele fale sobre suas
perspectivas para o futuro, como ¢ evidenciado pela conversa:

E — Como vocé espera estar daqui a alguns anos?

C2 — Eu espero voltar pra casa.

Ele segue falando da relagdo com sua familia. C2 cita seu irmao mais velho e diz que eles ndo conversavam mui-
to, mas que com sua mae era sempre bom. Apds isso o estagiario introduz a tematica sobre a morte, buscando identificar
primeiramente qual o conceito dele sobre isso, como € exposto no proximo didlogo:

E — Algum médico ja falou algo para vocé sobre a morte?

C2 — Nao, de morrer assim?

E — Sim.

C2 — Nao.

E — Como vocé acha que ¢ isso? Nao vocé€, mas independente de qualquer pessoa. Como vocé representaria essa
morte pelo fio?

Para representar essa morte ele desenha um n6 e faz uma grande abertura na extremidade esquerda do papel e
desenha uma brusca descida com a linha. O didlogo continua:

C2 — FEla ¢ assustadora, eu nunca pensei em morrer nao, assim no tratamento.

E — Nao por causa do seu tratamento... (o estagiario ¢ interrompido)

C2 — Mas tem muita gente que morre, tem uma menininha que morreu porque o pai dela dava tudo que ela que-
ria e por isso ela morreu com uma infec¢do no estomago.

E — O que mais vocé pensa sobre ela? Porque vocé sabe que todo mundo um dia vai... (o estagidrio ¢ interrom-
pido novamente)

C2: —Para o céu, nao é?

E — Sim. E como vocé representaria esse céu?

Quando a crianca comega a desenhar o céu ele primeiro faz uma linha para o alto e em seguida faz uma nuvem.
Por fim, o estagiario pergunta o que ele gostaria de fazer quando ficasse maior, ele responde:



8 Corixo - Revista de Extensdo Universitaria

C2 — Eu estou querendo fazer faculdade de culinéria, operador de escavadeira e de agougueiro.

E — Mas sera que existe faculdade para tudo isso?

C2 — Eu acho que tem sim, porque minha mae fala que tudo precisa de um cartéo la.
Esse futuro € representado pelo fio por meio de uma linha que sai a nuvem e atravessa todo o desenho até a outra extre-
midade do papel.

6. ANALISES DA NARRATIVA

A analise do material produzido levou em consideracdo as recorréncias das formas e o contetido das narrativas.

Sobre as narrativas que foram recorrentes, identificou-se:

1. A vida antes da doenca representada como uma linha ascendente.

2. O diagnostico representado como um no ou linha na descendente.

3. O tratamento representado como um zig-zag, redemoinho ou um turbilhdo.

4. A morte representada como uma linha ascendente.

Com relagdo a linha ascendente inicial, observou-se relatos associados a leveza e alegria de uma vida saudavel
interrompida pela angustia objetivada na forma de um né — o diagndstico.

A oscilagdo do tratamento caracterizada por dias dificeis e mais tranquilos, a dor, o isolamento, os medos, a
tensdo, a espera e o apoio recebido dos novos amigos e toda a familia (destaca-se a figura da mae) € representada pela
linha cheia de contornos fazendo lembrar um zig-zag, turbilhdo ou mesmo um redemoinho.

A maioria das criancas nao abordou espontaneamente a tematica da morte, no entanto ao serem convidadas a
considera-la em sua narrativa, a partir de uma ideia genérica, apoiaram-se no discurso religioso anunciando a ideia de
céu, paraiso e anjo da guarda. Tal dado revela que nos discursos encontrados a representacdo da morte se da, na maioria
dos casos, pela influéncia da cultura judaico-crista.

7. CONSIDERAGCOES FINAIS

Os diferentes processos de significacdo analisados a partir das narrativas produzidas pelas criancas revelam a
existéncia de duas vidas cuja marcagdo se da no antes e depois do diagndstico. Inicialmente a vida ¢ significada a partir
de brincadeiras e uma dieta livre. Por sua vez, ap6s o diagndstico a vida passou a ser significada como mais restritiva,
dificil tanto para o brincar como para a alimentagao.

O novo que angustia — nd — também ¢ responsavel por vivéncias surpreendentes, tais como novos amigos,
aproximacao de familiares distanciados, uma nova cidade para morar. Tal evidéncia revela que ndo ha rupturas no de-
senvolvimento de criangas em tratamento oncoldgico, sendo possivel notar a continuidade das aprendizagens de modo
incondicional.

A rede de apoio que se apresenta a crianga € caracterizada com toda sua relevancia, com destaque para a figura
materna, os médicos e enfermeiras, passando pela voluntaria, cozinheira e secretaria deixando ver a existéncia de um
acolhimento humanizado.

O espaco destinado as familias das criangas internadas pode ser anunciado como a objetivag@o dessa dimensao
humanizada da hospitalizagdo em contraposi¢ao a imagem do isolamento como clausura.

As narrativas sao, por sua vez, delineadas por sentidos atribuidos & um projeto de vida que, ao ser interrompido
pelo adoecimento acaba por ser ressignificado. Novas expectativas sdo anunciadas, a aprendizagem escolar da lugar para
aprendizagens outras igualmente importantes e a crianga se langa para o futuro enfrentando o presente. A morte fica ao
longe, como uma possibilidade comum a todo ser humano, imprevisivel e contornada pelo universo religioso.

Ao objetivar a vida por meio do fio as criangas oferecem a analise um percurso cheio de altos e baixos, am-
biguidades vivenciadas com esperanga, medo, resignacdo e coragem, Nesta dindmica, revelam a vida e a morte como
antinomias constituintes do humano que assim o ¢ porque sdo produtos de um processo de significacao que ao ser com-
partilhado ganha o status de cultura, humanizando-se na mesma medida que se singularizam.

O subprojeto 4 vida por um fio, inserido no projeto de extensdo Rede de Apoio a Infancia: interfaces com a Psi-
cologia e Pedagogia, anuncia o potencial do trabalho com narrativas, tomando-a como mediadora do desenvolvimento
infantil. Mais especificamente, partiu-se da dificuldade da equipe de saude e educacdo da ala pediatrica do hospital,
familiares e das proprias criangas no que se refere a abordagem do sentido da morte. Em certa medida a propria equipe
de extensao (estagiarios e orientadora) foi desafiada a mediar contetidos considerados dificeis de serem abordados com
criangas.

Neste sentido, analisando os impactos do projeto, pode-se destacar que, do ponto de vista da comunidade atendi-
da (criangas, familiares e equipe de saude), romper o siléncio e enfrentar o tema morte, sempre na relacdo com o sentido
da vida, mostrou-se uma vivéncia propicia para o processo de elaboragdo psiquica na mesma medida em que contri-
buiu para a ruptura da cultura do siléncio sobre tal assunto. Vida e morte, nas narrativas produzidas, foram anunciadas
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considerando os processos de singularidade dos sujeitos (seus medos, suas expectativas, suas formas de enfrentamento
psicoldgico), como os mesmos negociam suas historias de vida pessoal e/ou profissional (no caso da equipe de saude),
bem como seus pertencimentos culturais (religido, inser¢ao familiar, formacao profissional).

Neste exercicio, foram produzidos dois livros 4 vida por um fio, uma versao intitulada método e outra versao
sintese. A primeira versao objetiva evidenciar a metodologia adotada para a abordagem dos participantes com o intuito
de socializar e permitir replicacdo. A versao sintese trata-se de um livro de literatura infanto-juvenil que podera mediar
dialogos entre equipe de saude, criancas e familiares, sobre o tema no contexto da enfermaria pediatrica e fora dele.

Do ponto de vista académico, considera-se que a vivéncia deste estagio impactou na construgao de saberes asso-
ciados a intima relagdo teoria e pratica, sem negligenciar a complexidade e as singularidades dos fendmenos garantindo
uma leitura psicossocial, na qual a dimensao social ndo se divorcia da dimensao individual em um processo no qual se
da a construgao de saberes autorais de criancas e adultos sobre a realidade. Além disso, a atuagao multidisciplinar, junto
a equipe de satude e da educagdo do hospital, possibilitou, aos estagidrios, maior reflexao sobre os dilemas e os processos
de elaboracdo do luto vivenciados por estes profissionais.
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