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Resumo: Este estudo tem por objetivo compreender o significado de ser-mée-de-um-
filho-com-cancer para uma mulher da etnia indigena marubo. Foi utilizado o método
fenomenoldgico de pesquisa em psicologia, fundamentado no pensamento de Martin
Heidegger. Trata-se de um estudo de caso, que teve como participante Ushinka, uma
etnia do Estado do Amazonas. Foi utilizada entrevista aberta a partir de uma questdo
norteadora. Encontrou-se que o momento do diagnostico desencadeou dor, angUstia e
sofrimento. Diversas modificacfes ocorreram desde entdo, com intensas repercussoes
familiares, pessoais e sociais ap6s a comunicacao. O enfrentamento se deu por meio do
experienciar a solidariedade e apego a fé. Conclui-se que ser-mde-de-um-filho-com-
cancer é uma experiéncia permeada pela possibilidade de perda, mas também por
crescimento e aprendizagem.

Descritores: cancer infantil; relacdo mée-filho; enfrentamento.

BEING-IN-THE-WORLD WITH A CHILD WITH CANCER: A
PHENOMENOLOGICAL STUDY

Abstract: This study aimed to understand the significance of being-mother-of-a-child-
with-cancer in a woman of the Marubo ethnic group. The phenomenological method for
research in psychology, based on the thoughts of Martin Heidegger, was used. This was
a case study, the participant being Ushinka, an ethnic group from Amazonas Brazilian
State. An open interview was used as from the leading question. The diagnosis was
found to unleash pain, anxiety and suffering and various changes subsequently
occurred, with intense family, personal and social repercussions. Facing the situation
resulted from experiencing solidarity and clinging to faith. It was concluded that being-
mother-of-a-child-with-cancer was an experience in which the possibility of loss was
constantly present, but also growth and learning.

Descriptors: child cancer; mother-child relation; coping.
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INTRODUCAO

O cancer € um conjunto de patologias que incidem sobre o organismo,
duplicando células diferenciadas de modo desordenado. Atinge uma variedade de
estruturas teciduais e, dependendo do tecido, apresenta uma variedade de tipos, além

de acometer as mais variadas faixas etarias, da infancia a fase adulta.

Vérias sdo as modificacdes inerentes a vivéncia do cancer, da surpresa inicial
no momento do diagnoéstico a transformaces pessoais e sociais. Uma das
manifestacBes mais dramaticas do cancer ocorre quando as vitimas sdo criangas. O
cancer infantil, apesar de ser muito mais raro do que do adulto, nem por isso deixa de

constituir um problema de saude publica.

Estudos tém destacado a incidéncia crescente do cancer na infancia, tanto no
Brasil (INSTITUTO NACIONL DO CANCER, 2007) como no contexto
internacional (DREIFALDT, CARLBERG & HARDELL, 2004). Ao analisar os
artigos relacionados a tematica do cancer infantil publicados neste periddico nos
ultimos anos, percebe-se que a literatura cientifica recente tem se ocupado com o0s
aspectos psicossociais relacionados ao impacto da doenga e do tratamento para o
cuidador familiar da criangca com cancer (COSTA & LIMA, 2002; CAVICCHIOLLI,
MENOSSI & LIMA, 2007).

Se encarada de forma inadequada, a facticidade da descoberta do cancer
infantil pode suscitar reagcdes emocionais intensas, desde sentimentos de culpa e
impoténcia nos pais quanto traumas psicologicos nos filhos acometidos. Apesar da
carga negativa, estima-se que 70% das criancas que recebem tratamento apropriado
se curam (INCA,2007). Atendimento especializado e o apoio da familia aumentam

sensivelmente as probabilidades de recuperacéo.

Diante do diagndstico de cancer em um filho, as atividades rotineiras da
familia sdo abruptamente interrompidas, produzindo ruptura do cotidiano e um
desligamento em relagéo ao mundo habitual. Perde-se a nogédo de realidade e se
vivencia o dia de hoje sem olhar para o futuro, uma vez que, quando se pensa no

devir, este se apresenta demasiadamente obscuro e sombrio. Além disso, 0
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diagndstico de uma doenca potencialmente fatal como o cancer ainda é percebido
socialmente como condenacdo velada, isto €, como sentenca de morte, 0 que
favorece a estigmatizacdo do doente. Por essa razdo, do ponto de vista dos pais, 0
periodo do diagndstico se caracteriza por sofrimento intenso, angustia, duvida e
medo diante da possibilidade de morte do ente querido (VON DER WEID, 2006).

O diagndstico €, geralmente, um momento estressante, marcado por tensdes e
incertezas, que pode desencadear um processo doloroso na vida familiar. Exige que
0s pais da crianga acometida aprendam a conviver com a doenca e seus significados,
enfrentando as vicissitudes de um arduo, longo e penoso tratamento, além das
preocupacOes em relacdo ao futuro e do medo da morte. A confirmacéo do cancer
infantil determina mudancas significativas na dindmica das relac6es familiares, além

de afetar dimensdes externas a familia (VALLE, 1997).

Algumas reacdes iniciais podem ser observadas na experiéncia dos pais
durante o cancer da crianca, tais como incredulidade, questionamentos sobre a
validade do diagndstico, que podem leva-los a procura de outros médicos para nova
bateria de exames, o que implicard, certamente, na demora para aceitar o diagndstico,
na busca de confirmacéo da doenca ou de reverséo da realidade adversa (HELSETH
& UILFSAET,2005).

Do ponto de vista existencial, vivenciar uma doenca grave como o cancer é
passar a habitar um mundo in6spito e amedrontador, que ndo foi escolhido pelo
sujeito. Nesse mundo ndo familiar ocorre a perda progressiva de sua liberdade,
autonomia e querer proprio. O individuo acometido deixa de ser ele mesmo para
confundir-se com todos, tornar-se inauténtico em meio a um sistema de salde
impessoal, tendo em vista que passa a ser dominado pelo mundo da doenca
(VALLE,2002).

Ao analisar os artigos relacionados a tematica dos significados atribuidos por
mées ao cuidar de um filho com céancer, publicados neste periddico nos ultimos anos,
percebe-se que a literatura cientifica recente tem se ocupado com o0s aspectos
psicossociais de maes de criancas com cancer (KLASSMANN, KOCHIA,
FURUKAWA & MARCON, 2008; MOREIRA & ANGELO, 2008; MISKO &

BOUSSO, 2007). No entanto, os trabalhos ainda sdo mais voltados para mées oriundas
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de &reas urbanas e das regides sudeste e sul do pais, havendo lacunas de publicacdo que
focalizem a realidade sociocultural de regides afastadas dos grandes polos de
desenvolvimento econdmico, como a Amazonia. Por essa razdo, pesquisas que abordam
a condicéo psicossocial sdo requeridas, para conhecer as especificidades e necessidades
de cada contexto, de maneira a contribuir para a producgéo do cuidado.

Considerando a experiéncia de ser mde de uma crianga gravemente doente uma
questdo significativa de estudo, inerente a existéncia humana e merecedora de um olhar
de natureza compreensiva, propde-se nesta investigagdo a compreensdo do significado
doado a essa situacdo de vida na perspectiva da pessoa que a vivencia, buscando dar
subsidios para a préatica do profissional de satde. Por outro lado, o universo cultural dos
pais retratados pelas pesquisas € tipicamente de pessoas de zona urbana. Habitantes de
areas rurais e regides distantes dos grandes centros urbanos dificilmente séo incluidos
nas investigagdes. Particularmente, hd escassez da literatura no que concerne a
experiéncia de mées de criangas com cancer oriundas do universo étnico-cultural
indigena. O presente estudo se justifica considerando a necessidade de se lancar um
olhar diferenciado para populacdes vulneraveis, como o0s povos indigenas, e suas
implicacOes para a pratica em saude.

O presente artigo tem por objetivo compreender a vivéncia de ser-mae-com-
um-filho-com-cancer de uma descendente de etnia indigena, utilizando o método

fenomenoldgico de pesquisa em Psicologia.
METODO

Este estudo é de natureza qualitativa, conduzido de acordo com a abordagem
fenomenoldgica e analise fundamentada a partir do existencialismo heideggeriano.
Privilegiou-se o estudo de caso (PERES & SANTOS, 2007) considerando a
especificidade do contexto investigado e a necessidade de langar luz, por meio de um
estudo exploratorio e em profundidade, sobre universo pouco conhecido das
pesquisas. Buscou-se compreender esse universo a partir da experiéncia vivida pela
pessoa, tal como ela se mostra nas suas relagdes com sua consciéncia e se expressas

em suas emocdes e sensacoes.

Participante
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Ushinka (“rosa”, na lingua Marubo), 51 anos, pertence a etnia Marubo. Este
nome foi escolhido para designar a participante neste estudo. Tem escolaridade
equivalente & quarta série do ensino fundamental. E separada e tem quatro filhos. A
filha cagula, uma menina de 13 anos (na ocasido da coleta de dados) havia recebido
diagnostico de linfoma n&o-Hodgkin havia cinco anos.

Ushinka € oriunda de Atalaia do Norte, municipio de pequeno porte do
Estado do Amazonas, distante de Manaus cerca de 1370 km e com via de acesso
exclusivamente fluvial. Devido a distancia, 0 acesso ao sistema de salde nesse
municipio é bastante limitado. Para que o atendimento em especializa¢gdes médicas
seja realizado, é necessario o deslocamento até as cidades de Cruzeiro do Sul e Rio
Branco, no Estado do Acre, e de |4, de avido, até a cidade de Manaus, como foi 0

caso de Ushinka.

Os critérios de inclusdo adotados neste estudo foram: ser mée de crianga com
cancer, diagnosticado ha mais de um ano e ainda sob tratamento; estar hospedada no

Lar de Apoio; consentir em participar voluntariamente do estudo.
Contexto sociocultural: Cenarios das vivéncias

A Amazénia brasileira é uma regido do norte do pais, constituida pelos Estados
do Amazonas, Para, Rondbdnia, Roraima, Amapa e Acre. Além de sua extensdo
territorial de dimensfes continentais, caracteriza-se pela diversidade étnico-cultural de
sua populacdo, constituida por caboclos (do tupi caa-boc, “procedente do mato”),
ribeirinhos, indigenas, quilombolas e migrantes. A maior parte da populacdo enfrenta
situacbes extremas de sobrevivéncia, em decorréncia da cheia periddica dos rios. A
populacdo ribeirinha constroi suas casas sobre marombas (construcdo de madeira em
estacas, que propiciam elevar o piso das casas na época das cheias), desafiando as aguas
gue sobem. Utiliza-se a area anteriormente alagada para o plantio durante a seca,
produzindo seu sustento nas varzeas, igapés e na terra firme.

E, portanto, um povo que, frente as adversidades decorrentes das torrenciais
chuvas que perduram anualmente de outubro a abril, enfrenta a correnteza do rio em
pequenas igarités (canoas), voadeiras (canoas pequenas movidas a motor), barcos de

recreio que transportam a populacdo ribeirinha e alimentos, por regides em que apenas
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0s rios, igarapés, paranas, furos e lagos formam as estradas de agua, por vezes tdo
ddceis, por vezes tdo perigosas.

A populacdo da Amazdnia é composta por aglomeracdes indigenas. E
considerada a maior concentracdo de indigenas em nosso pais: 103.066 pessoas
distribuidos em 65 etnias, sendo que o municipio de S&o Gabriel da Cachoeira detém o
maior numero: 23.000 (BRASIL, 2002).

Dentre as diversas etnias, encontramos a etnia Marubo, a maior do Vale do
Javari. Marubo é um nome dado para um determinado coletivo pela histéria da relagao
com os invasores brancos e peruanos. O que se chama de sociedade marubo formou-se
em meados do século XIX na regido das cabeceiras dos rios Curuca e Itui, a partir de
remanescentes de povos falantes de linguas pano. Estes remanescentes, dizimados por
conflitos internos e, progressivamente, pela pressdo das exploragcbes econdmicas na
regido, reuniram-se sob a influéncia de um poderoso xamé (romeya) e chefe (kakaya)
chamado Jodo Tuxdaua. No final do século X1X e comec¢o do XX, Jodo Tuxaua passou a
reunir os povos dispersos sob a perspectiva do parentesco e do xamanismo. Fez com
que as pessoas deixassem de guerrear entre si e as estimulou a adotar um modo de vida
baseado no trabalho em grandes rocados, na elaboracéo de grandes festivais (saiki) e no
aprendizado de um vasto conhecimento mitolégico e xamanistico. Os nomes
provenientes de antigos grupos tribais transformaram-se, entdo, em segmentos de uma
nova morfologia social, como Povo-Azuldo (Shanenawavo), Povo-Sol (Varinawavo),
Povo-Jaguar (Inonawavo), Povo-Japé (Rovonawavo), Povo-Arara (Shawanawavo),
entre outros. E assim que o sistema social acaba guardando, de maneira particular, 0s
vestigios da diversidade anterior (CESARINO, 2008).

Os Marubo vivem no alto curso dos rios Curuca e ltui, da bacia do Javari, no
municipio amazonense de Atalaia do Norte, onde reside Ushinka. E uma regido repleta
de pequenas colinas, com cimos ndo raro ligados por cristas entre si, coberta pela
floresta amazo6nica. A populagdo atual é de 600 pessoas. A denominacdo de Atalaia
justifica-se por ser a localidade o mais extremo nucleo do Oeste, a guarita da marcha
para o Oeste, tendo surgido a partir de um povoado construido no seringal Cameta no
ano de 1943.

Uma das praticas sociais dessa tribo é a poligamia. O homem pode se casar com

varias mulheres e cada uma delas ocupa um espago bem definido na maloca. Para a
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mitologia marubo, a doenca é resultado da aproximacéo de espiritos perversos. Para a
cura € realizado um ritual de magia, por meio de rituais e canticos xamanicos cujo
objetivo € a invocacao de seres e qualidades que entrardo no corpo do enfermo, dentre
eles o espirito feminino Shoma, curando-o da enfermidade (CESARINO, 2008).

A cremacdo fazia parte dos antigos costumes desses indios. Eles comiam as
cinzas com mingau para que 0 morto pudesse continuar entre eles. Por influéncia dos
missionarios, hoje 0s mortos sdo sepultados em cemitérios. A Unica exce¢do ocorre com

as criancas de colo, que sdo enterradas geralmente entre as arvores.

Procedimento

A coleta de dados foi realizada nas dependéncias do Lar de Apoio do Grupo de
Apoio a Crianga com Cancer em Manaus, com uma das mées ali hospedadas, cuja filha
havia sido diagnosticada com cancer.

O estudo foi realizado em novembro de 2008. Os dados foram obtidos por meio
de entrevista aberta, audiogravada, realizada em ambiente reservado da instituicdo, com
duracdo média de 1h30. Partiu-se da seguinte questdo norteadora: “Gostaria que
descrevesse para mim como foi, para a senhora, 0 momento do diagnéstico de cancer de
sua filha e o que sentiu ao receber a noticia”.

A entrevista foi transcrita na integra e literalmente. Posteriormente, 0s
resultados foram analisados de acordo com o referencial fenomenoldgico, proposto
por Martins e Bicudo (2005), seguindo-se 0s seguintes passos: (a) leitura flutuante e
releitura do material transcrito; (b) identificacdo das unidades de significado; (c)

construcdo das categorias de analise.

Cuidados éticos

Este estudo deriva de um projeto de pesquisa de doutorado, aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Fundacdo Centro de Controle em Oncologia do
Amazonas — FCECON, que recebeu numero de registro 130572 e obteve parecer
favoravel em 18 de setembro de 2007. A participante assinou o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido, formalizando sua anuéncia com a pesquisa.
DISCUSSOES
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Focalizando o objeto de estudo pelo vértice fenomenologico, buscou-se
privilegiar um referencial sensivel a diversidade, capaz de apreender o ser humano

em sua integralidade, abarcando suas vertentes sociais, culturais e psicologicas.

A partir da analise dos dados foram construidas categorias e subcategorias. A
primeira categoria “o diagnostico” foi constituida pelas subcategorias: “a comunicagdo
do diagnoéstico: momento de angustia, surpresa e desespero”, “a dor da comunicagdo: o
siléncio que grita”, “da surpresa inicial a busca pelo tratamento: vivenciando a
possibilidade da autenticidade”.

A segunda categoria “repercussdes familiares, pessoais e sociais” foi composta
pelas subcategorias: “a dinamica familiar: transformagdes”, “o impensavel: a
possibilidade da morte do filho” ¢ “aprendendo com o processo”.

A terceira categoria “o enfrentamento” foi constituida pelas subcategorias
“solicitude para com o outro: a solidariedade na préatica” e “a fé como suporte diante da
situacdo nova”.

1. O diagnéstico

O céncer, além de ser uma enfermidade cronica que ameaca a vida, simboliza o
desconhecido e o perigoso, que podem despertar sentimentos intensos relacionados ao
sofrimento e a dor, como culpa, medo e ansiedade. Quando a pessoa que padece de
cancer é uma crianga, essas reacfes emocionais tendem a ser intensificadas,

principalmente nos pais.
1.1 A comunicacdo do diagndéstico: momento de angustia, surpresa e

desespero

Devido ao estigma relacionado ao cancer, que ainda é concebido como veredicto
de morte, 0 momento da comunicacdo do diagndstico remete imediatamente a
possibilidade da perda do filho: “(...) Eu fiquei pensando assim: minha filha vai morrer,
minha cabeca ficava assim e eu pensava sO nela, assim, morrer, vai morrer, vai
morrer...”

O momento da comunicacdo do diagndstico reveste-se de extrema angustia,
pesar, dor, sofrimento e surpresa. O mundo de Ushinka parece sofrer uma ruptura, as
reagcOes emocionais sdo intensas e estdo presentes a incredulidade, comogéo intensa,

profundo pesar e uma persistente sensacdo de perda. Nesse momento, percebe-se que
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estd presente o que Heidegger nomeia como inautenticidade (Heidegger, 2013),
caracterizada como suposicdo e temor: a méae supde a comunicacdo como veredicto e
teme que este seja designativo de morte, de perda da filha; em decorréncia disso, ocorre
o distanciamento de si propria, como se sentisse levada por um turbilh&o incontrolavel
de sentimentos, arrastada pelo destino para uma experiéncia cruel.

Ushinka ndo pode ser dissociada desse mundo existencial em que foi lancada
enquanto existente pela facticidade da doenca da filha. Ou seja, depara-se com esse
estar-lancada em um mundo ndo escolhido, que pode ou ndo vir a se revelar como
indspito (Heidegger, 2002). Assim, Ushinka foi langada em um mundo estranho,
marcado ndo s6 pelo universo da doenca, como pela necessidade de se deslocar de sua
terra de origem e vivenciar o0 modo de viver em uma capital, sem que lhe fosse

propiciada a possibilidade de escolha:

Dai n6s fumos pra Tabatinga [cidade do interior do Amazonas],

ai em Tabatinga eu passei sete dias internado, ai a doutora fez
um exame tudinho assim... Por que tu vai pra Manaus, tu vai pra
tua casa e arrumar tuas coisa... € eu vim em uma semana. [...]
nesse dia, assim... parece cabou a minha vida, eu ficava olhando
assim minha filha, eu chorava, ela [enfermeira] dizia: chora néo,
mae! chora ndo! Ai, ela tinha oito ano, né?... Eu fiquei assim...
que essa doenca num cura... D4 um medo muito grande de
perder minha filha, eu vou perder minha filha, eu ficava
pensando assim...

O ser-no-mundo é ser-para-a-morte, o que chama a atencdo para a finitude do ser
humano (Heidegger, 2013; Heidegger, 2010), para a qual aponta o discurso de Ushinka.
Percebe-se que, deflagrada a comunicacdo do diagndéstico, tornou-se evidente a
sensacédo de perda da filha, a possibilidade concreta da morte. Sabe-se que “a morte vem
ao encontro como um acontecimento conhecido, que ocorre dentro do mundo”
(Heidegger, 2013, p.35). No entanto, a morte de um filho, sobretudo crianga, é

inconcebivel porque remete a uma transgresséo da ordem natural das coisas.

1.2 A dor da comunicacéo: o siléncio que grita
Ushinka conta que, diante do acontecimento da doenca da filha, sua reacéo

imediata foi se calar. Silenciou e se recolheu a um mundo préprio, onde o sentido
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parece ter deixado de existir: “... Ai eu fiquei pensando assim, quieta no meu cantinho,
sozinha, pensando... sera que minha filha vai morrer? Fiquei quieta no meu canto...”

O ato de ensimesmar-se passou a fazer parte do quadro existencial que estava
vivenciando naquele momento. A linha de continuidade de sua existéncia parece ter
sofrido uma ruptura, na qual a dor, o pesar e a possibilidade concreta da morte passaram

a co-existir:

(...) sé chorava, ndo queria comer, eu ficava assim , eu num
cuidava, eu num queria nem me pentiar, eu num queria nada, eu
s0 chorava, eu vendo assim minha filha cabar assim na minha
frente, ai eu chorava, ai eu s6 chorava...

A doenca é identificada como dor irremediavel: “Eu chorava, eu perreava, que
vai ser? Doia meu coracdo... minha cabeca... coisa perturbava tudo...”. A dor emocional
é expressdao de um sofrimento pungente, que se nega a admitir a presenca de uma
facticidade que podera culminar na morte e, a morte, por sua vez, é vivenciada como
perda insuportavel. Essa possibilidade iminente de perda, de contato aspero com o
limite da finitude, surge como um “grito” lancinante que, paradoxalmente, se revela sob
a forma de siléncio: “Eu td aqui sozinha... ficava calada... quieta, num falava.”

Diante da suposi¢do da morte e, conseqlientemente, do temor paralisante, a pre-
senca se fecha em si mesma, “o estar-langado se fecha” (Heidegger,2013, p. 46) com o
silenciar e o ensimesmar-se frente ao que lhe vem ao encontro no mundo circundante,
no caso a facticidade do mundo-da-doenca. A linguagem é também o siléncio ou o que

se esparrama pelo pranto continuo.

1.3 Da surpresa inicial a busca pelo tratamento: vivenciando a

possibilidade da autenticidade

Conforme vimos anteriormente, para Ushinka a comunicacdo do diagndstico de
cancer da filha tornou o existir uma realidade dura, com a iminéncia da perda, que a
lanca em direcdo a algo que néo foi escolhido e com o qual teria, obrigatoriamente, que

se relacionar a partir daguele momento.
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Na busca de salvar a vida de sua filha, abragcou com veeméncia a situacéo
inesperada e tomou para si a responsabilidade total pelo tratamento, mesmo a expensas
de si mesma, de suas necessidades pessoais. Também sacrificou a atengdo ao restante da

familia, afastando-se dos demais filhos:

Foi tudo em uma semana... Ai eu cheguei em casa, arrumei as
minha coisa, dai a uma semana eu viajei pra ca. Ai eu fiquei
aqui na estrada, ne? Vim buscar a cura dela... eu t6 longe da
minha casa, dos meus filho... mas, é assim, eu ndo posso fazer
nada, né? Tem que enfrentar isso...

O ser-no-mundo habita 0 mundo. O mundo da pre-senca constitui-se sob varios
aspectos e um deles é o mundo circundante, que abarca tudo o que se encontra
concretamente presente nas situacdes vividas pela pessoa, em seu contato com 0 mundo
(HEIDEGGER, 2002). Nessa condicdo, o0 mundo circundante de Ushinka sofreu
profunda transformacdo, pois precisou deslocar-se de seu municipio de origem,
deixando filhos e conjuge: “bandonei meus filho, meu marido também ficou... ficou
tudo 14 em Atalaia do Norte...”

Ao mundo circundante dessa mée pertence a situacdo da doenca e tudo o que
nela esta implicado: a ruptura do dia a dia; o deslocamento de sua cidade de origem para
outras cidades, centros urbanos mais desenvolvidos, que oferecem maiores recursos e
acesso a servigcos de saude; o movimento de peregrinacdo na busca do tratamento; a
rotina médica. Essas mudancas na vida cotidiana perduram por um tempo que vai além
do diagnostico, atravessando o tratamento e mantendo-se no periodo em que sua filha
encontra-se na fase do controle, que decorre do segundo até o quinto ano pds-
diagnostico. Durante esse longo periodo Ushinka revela que se empenhou na tentativa
de normalizar e ajustar a vida. O mundo circundante significa ajustar-se a nova situacédo
e conviver com as mudancas inerentes ao processo da imersdo no mundo-da-doenca.

Outro modo de ser diante da facticidade que se apresenta diz respeito a tomar
para si a responsabilidade pela cura de sua filha. Esse modo de ser caracteriza a
autenticidade, compreendida como reconhecimento do sentido mais proprio
(HEIDEGGER, 2002). O modo de ser auténtico provoca inquietagdo, que por sua vez

possibilita que Ushinka ultrapasse o estagio da angustia e retome o destino em suas
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proprias maos: “...mas é minha filha, meu pedaco, ela s6 tem a mim, eu tenho de regacar

as manga e ser mée. E isso, né? E num abandonar seus filho...”

2. Repercussdes familiares, pessoais e sociais

A comunicacdo do diagnostico propicia grandes modificacdes em praticamente
todos os setores da vida de Ushinka, afetando intensamente a estrutura e organizacao
familiar, pessoal e social. Ao acompanhar a luta de sua filha para preservar sua vida,
deslocou-se de sua moradia, deixando o restante da familia em sua cidade de origem,

localizada no interior quase inacessivel da floresta amazo6nica.

2.1 A dindmica familiar: transformacdes

Como ja foi mencionado, a busca por recursos que viabilizassem a cura da filha
promoveu o deslocamento de Ushinka para Manaus. Esse fato obrigou-a a deixar seu
lar, seu companheiro e seus filhos. Ela relata que, em decorréncia do tratamento ser
prolongado, ocorreu a dissolucdo da relacdo conjugal, uma vez que seu companheiro
saiu de casa. Na compreensdo de Ushinka, essa atitude do marido parece natural. N&o se
nota em seu discurso nenhum ressentimento aberto ou condenacdo, mas aceitacao
resignada do ocorrido:

...al nos passemo um ano aqui, ai eu voltei pra casa, e a pai
deles ndo me esperou, ele me deixou, me bandonou, arranjou
outra mulher e ai nos ficamo ai s0, agora t6 sozinha, acompanho
ela sozinha, agora eu costumei. (...) Ele [o marido] ficou em
casa, mas, tu sabe né, aquelas mulher ficam em cima do homem,
e ele como homem ficou com uma, foi embora, e agora ele num
liga pra nés, ndo. Foi embora, casou, e eu fiquei com meus filho.

A postura de resignacdo € expressdo de um modo de ser inauténtico
(HEIDEGGER, 2002). Ushinka refere-se a facticidade — abandono por parte do marido,
apos seu afastamento do lar para cuidar de sua filha com céncer — com serenidade e

conformismo, seguindo assim os costumes de sua comunidade indigena.

2.2 O impensavel: a possibilidade da morte do filho
Permeando os sentimentos dolorosos que surgem com a comunicacdo do
diagnostico, percebe-se que um fenémeno se fez muito presente nos pensamentos de

Ushinka: a possibilidade da morte de sua filha.
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O fato de algo contrariar o que se pressupde ser a ordem natural das coisas — a
morte de um filho antes do falecimento dos pais — € um elemento que desencadeia
sofrimento e que, consequentemente, pode levar a situacGes de desespero diante da idéia

da morte:

Eu fiquei assim: que essa doenca num cura... Eu vi, assim, 1a na
CASAI (Casa de Apoio ao indio), o pessoal que vem de fora, da
outra etnia, essas coisa assim, eu vejo assim... gente morrer com
isso... € velho, crianga e tudo... eu digo: minha filha num vai
ficar boa ndo... que vai ser serd... Eu num sei que vai dar isso na
minha filha, eu ndo sei. Eu fiquei pensando assim: minha filha
vai morrer, minha cabeca ficava assim e eu pensava sé nela
assim... morrer, vai morrer, vai morrer. (...) Ai eu fiquei
pensando assim, sera que minha filha vai morrer? Tudo isso
vinha na minha cabeca. D4 um medo muito grande de perder
minha filha... eu vou perder minha filha, eu ficava pensando
assim.

Nota-se que, apesar de pertencer a etnia marubo, que compartilha da crenca de
que a doenca € causada por espiritos vagantes, Ushinka manifesta uma concepg¢édo do
cancer proxima a da populagdo geral — “cancer mata”, o que se justifica pelo seu
processo de aculturamento. Nesse sentido, ser acometido por cancer, uma doenga
cronica cuja representacdo prevalente € a morte devido ao numero de Obitos que
ocorrem nas mais variadas faixas etarias, faz com que essa mae pense continuamente na
possibilidade de perder a filha e questione como sera sua vida se isso ocorrer. O medo
da perda é bastante acentuado, como podemos depreender dos seus relatos.

Uma outra dimenséo que pode ser explorada nessa subcategoria é a questdo da
temporalidade. Podemos nos interrogar: como a comunicacdo do diagndstico, que
ocorrera havia cinco anos, € atualizada no discurso de Ushinka? A resposta a essa
questdo nos leva a postular que 0 homem experiencia o existir como um fluxo continuo,
em que a velocidade e intensidade se alternam de acordo com a maneira de
vivenciarmos as situagfes. Assim, 0os minutos podem parecer horas ou, ao contrério, as
horas parecerem segundos, conforme os instantes vivenciados tenham sido agradaveis
ou desagradaveis.

Temporalizar, desse modo, remete ao existir. Existir, por sua vez, do ponto
etimoldgico e existencial, significa sair de si mesmo, transcender. Considerados esses

aspectos, a vivéncia do tempo em nosso existir cotidiano imediato torna-se totalidade,
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uma vez que compreende um presente perene, que abarca tanto o ja vivido como o que
esperamos que venha a acontecer. Compreende-se, assim, que temporalizagdo “ndo
significa sucessao de ekstases. O porvir ndo vem depois do vigor de ter sido e este ndo
vem antes da atualidade. A temporalidade se temporaliza num porvir atuante do vigor
de ter sido” (HEIDEGGER, 2002, p.149). No momento em que se encontra com o
pesquisador, Ushinka atualiza o sofrimento vivenciado no instante da comunicagdo do
cancer da filha, remete a outras situacdes prévias a comunicacdo e potencializa seu

projeto ao sinalizar a possibilidade de cura da filha sobrevivente de cancer.

2.3 Aprendendo com 0 processo

Apesar do intenso sofrimento que a situagdo acarreta, desde as transformacoes
ocorridas no seio familiar a mudanca de cidade por um periodo de um ano, Ushinka
deparou-se com a possibilidade de se perceber existencialmente, no que diz respeito a

aprendizagem das diferencas entre antes e depois, a despeito da dor indescritivel:

Eu ndo sabia essas coisa assim, mas aprendi muitas coisas... que

nunca me ensinaram quando eu era pequena... 0s pessoal nunca
me falaram... eu aprendi muitas coisa aqui com esses pessoal [as
outras médes da Casa e a equipe de saude].

Nota-se que ndo somente a inautenticidade se faz presente no ser-no-mundo
(HEIDEGGER, 2002). A autenticidade também é um modo de ser. Percebe-se que,
frente a facticidade do mundo da doenca, a abertura ao fenémeno se da no sentido de
passar a ter consciéncia de si mesma e dos outros, e buscar valores que lhe permitirdo
determinar sua condicdo de existente. E um emergir a partir do mundo da doenca; “o
estar-ai se temporaliza como um si-mesmo, ou seja, como um ente que esta entregue a si
mesmo para ser (HEIDEGGER, 2010, p. 73).

O discurso de Ushinka, no que diz respeito ao perceber-se a si mesma antes e
depois da comunicacao do diagnostico de cancer de sua filha, demonstra a existéncia de
uma relagdo que a pessoa estabelece consigo mesma e que também sofre mudangas. Ao
adentrar o mundo da doenga, ela passa do desconhecimento acerca da patologia e tudo o
que a envolve, para a apropria¢do do novo, do que lhe vem ao encontro na cotidianidade

imediata a partir da facticidade que se apresenta. E 0 mundo pessoal (HEIDEGGER,
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2002, p. 56) também considerado como mundo préprio, que ‘“se caracteriza pela
significacdo que as experiéncias tém para a pessoa, e pelo conhecimento de si e do
mundo” (FORGHIERI, 2011, p.45).

3. O enfrentamento

A experiéncia da comunicagdo do diagndstico de cancer infantil resultou em dor,
sofrimento, sensacdo de desamparo e vivéncia de abandono. Passada a comogé&o inicial,
Ushinka foi guindada a condicdo de uma mae que busca, solitariamente, o tratamento e
a cura de sua filha. Ela tem consciéncia de que era preciso realizar o enfrentamento da
situacdo e buscou vérios modos de lidar com essa experiéncia, que serdo descritos a

sequir:

3.1 Solicitude para com o outro: a solidariedade na pratica

A magnitude do sofrimento que experiencia no dia a dia, observando e
acompanhando o sofrimento das outras méaes e criancas, remete-a ao seu proprio
sofrimento e a encoraja a enfrentar as vicissitudes do tratamento, a se posicionar de
forma positiva e seguir adiante. Quando indagada sobre o que diria a uma mée no
momento em que chegasse ao Lar de Apoio com seu filho com diagndstico recente de

cancer, Ushinka mencionou:

Eu diria assim: num vai aperrear, num vai chorar... Chorar a
gente chora, né... todo dia a gente chora. Pede a Deus e cré
assim em Deus, que a tua filha num va... hoje em dia tem oracao
pra fazer pra ajudar...

A dor do outro também é assumida como sua. Colocar-se ao lado daquela cujo
filho esta em sofrimento € um momento em que a solidariedade mais se expressa. E isso
se dd com o transmitir (“passar” para a outra) a necessidade de pensar positivo,
enfrentar o quadro de adversidades que estd vivenciando, ser firme e ndo desistir de
lutar. Solidariedade é também chamar a atencdo para o fato de que a resignagédo pelo
ocorrido deve ser um exercicio constante de paciéncia e se convencer de que 0
desespero ndo pode ser fomentado. E, também, partilhar da certeza de que Deus esta

presente, protegendo e amparando.
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Um aspecto percebido na fala de Ushinka é o mundo das relagdes, preconizado
como ser-com (HEIDEGGER, 2013), no qual ocorre o encontro e a convivéncia da
pessoa com seus semelhantes. O mundo de relacBes, no caso dessa mae, sofreu
transformacg0es abruptas, tendo em vista que, por um lado ela se distanciou de sua
familia e seus entes queridos; por outro lado, aproximou-se das demais maées, que
estavam hospedadas no Lar de Apoio, e estabeleceu novos vinculos com essas outras
mulheres e com os seus filhos.

Ushinka introduz um elemento fundamental: a solicitude, que é um modo da
preocupacdo e que consiste nagquela postura em que um ndo substitui 0 outro naquela
tarefa que lhe cabe desincumbir, mas se antepde, com o objetivo de coloca-lo diante de

suas proéprias possibilidades existenciais de ser (HEIDEGGER, 2013).

3.2 A fé como suporte diante da situacdo nova

Situacdes angustiantes de perda, soliddo, iminéncia de morte, dentre outras,
levam o ser humano a questionar a razdo de sua existéncia e os resultados desse
sofrimento. E quando busca o transcendental, inerente & sua condicdo de existente.
Dessa forma, a iminéncia do perigo e a possibilidade de fracasso, de perda de controle
sobre os acontecimentos e ante a impossibilidade de néo ter controle sobre as respostas
a seus guestionamentos, leva o homem a buscar algo mais poderoso do que ele proprio,
uma forga superior que pode ser personalizada em Deus, no intuito de suprir suas
deficiéncias e fragilidades: “Ele [Deus] ajuda a gente, né? Ele [Deus] faz tudo pra nos,
né? Entdo, vai curar, né? Vamo fazer tudo que tiver de ser feito.”

A fé e a confianga em Deus, a certeza de que Ele estd presente, cuidando e
protegendo, permitindo que a caminhada continue, sdo recursos de extremo valor para
Ushinka. Permite que o alento de saber-se protegida — assim como sua filha — torne-se
um elemento propulsor nessa trajetéria humana, na qual a dor e o contato com a
possibilidade da perda sdo companhias continuas e onipresentes.

A fé surge como fator de protecdo que resulta em modo de ser auténtico. A partir
dela, ocorre a abertura do ser ao novo, a facticidade. A crengca em um ser superior
propicia ir a busca da cura, em “fazer o que tiver que ser feito”.

Assim, a fala de Ushinka nos remete a captacdo de um fendmeno que caracteriza

0 ser-mae-de-um-filno-com-céancer, o Cuidado (HEIDEGGER, 2013) que define nosso
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modo de proceder com os entes envolventes no mundo. Cuidado no sentido da
solicitude, da preocupacdo que se antepde ao outro, com o objetivo de coloca-lo diante
das proprias possibilidades existenciais de ser: “essa preocupacdo, em sua esséncia, diz
respeito a cura (cuidado) propriamente dita, ou seja, a existéncia do outro e ndo a uma
coisa de que se ocupa; ajuda o outro a tornar-se, em sua cura, transparente a si mesmo e
livre para ela” (HEIDEGGER, 2013, p 174).

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo ofereceu uma compreensdo da vivéncia do ser-mae-de-um-filho-
com-cancer por meio do discurso sobre a experiéncia vivida pela pessoa que esta
lidando com essa facticidade. Nesse sentido, permitiu desvelar facetas desse momento.
Considerando o contexto nacional, marcado por contrastes regionais e ampla
desigualdade social, a assisténcia em salde deve considerar essas facetas, que podem
aproximar os profissionais dos cuidadores familiares, contemplando o seu sentir, suas
expectativas e necessidades.

A contribuicdo que este estudo traz para o conhecimento ja publicado neste
periodico é incorporar as vivéncias maternas em um contexto de diversidade étnica e
cultural. De forma analoga ao que a literatura apreende em contextos de mulheres
brancas e urbanas, a experiéncia do cancer infantil apresenta-se para Ushinka como um
verdadeiro cataclismo em sua vida e em seu universo familiar. O mundo cotidiano
desmorona abruptamente, junto com o casamento e o contato com os filhos saudaveis.
O sentimento intenso despertado pela possibilidade de perda da filha estimula vivéncias
de desamparo.

A facticidade, que se abate sobre a vida de Ushinka, traz um arsenal de
modificagOes no seu viver, desde a imersdo nesse fendbmeno novo e amedrontador que é
0 cancer até a descoberta da possibilidade de crescimento e estabelecimento de novas
redes sociais no decorrer do tratamento. A partir dessas experiéncias, ela pode
descobrir-se com capacidade de enfrentamento de uma situacéo liminar.

A fenomenologia, inspirada no pensamento heideggeriano, possibilitou
compreender a vivéncia de ser-mae-de-um-filho-com-cancer. Nas suas falas, pode-se
depreender que coexistem a dor e o desamparo, 0 novo e o0 saudavel. O que permite

concluir que, na amarga experiéncia do diagndstico de cancer de um filho, também

136



Revista AMAz6nica, LAPESAM/GMPEPPE/UFAM/CNPg/EDUA
ISSN 1983-3415 (impressa) - ISSN 2318-8774 (digital)-eISSN 2558 1441 — (On line)

estdo presentes sentimentos edificantes, como a esperanca e a fé. E, principalmente,
permeando esse longo vivenciar, emerge o Cuidado e o ser-com-0-outro, perspectivas
nas quais novos vinculos séo forjados e os lacos preexistentes, fortalecidos.

Aproximar-se das vivéncias da mée da criangca com cancer implica em valorizar
a relevancia da compreensdo da subjetividade para o agir no contexto assistencial, a
medida que contribui para fortalecer o vinculo profissional-cuidador, proporcionar
acolhimento e oferecer uma préatica voltada as necessidades e caracteristicas peculiares
da populacdo. A perspectiva é atuar a partir da visdo do cuidador como sujeito em
permanente transformacdo, capaz de desenvolver suas potencialidades e seus recursos
de enfrentamento, e ndo como alguém carente e dependente, que ndo consegue falar e
agir por si proprio. E preciso olhar o outro como sujeito social e historico, considerando
sua cultura e seu modo singular de existir e reagir as adversidades.

O objetivo principal do cuidar é oferecer apoio, buscando o melhor desempenho
possivel da pessoa, respeitando sua autonomia e dignidade, o que inclui seus valores
pessoais e culturais. Para tanto é preciso conhecer o contexto no qual essa pessoa Vive,
as transicOes que teve de enfrentar para viabilizar o tratamento, para que se possa servir
de parceiro para o outro na transformacdo de sua realidade.

Nessa vertente, essa investigacdo demonstra que, diante da dor e do sofrimento,
e das inimeras modificacGes que ocorrem em sua vida a partir do diagnostico, Ushinka
luta pela cura de sua filha, mostrando em sua aparente resignacdo a firmeza e a garra
caracteristicas dos povos da floresta, habitantes da patria das aguas, descendentes das

guerreiras Amazonas.
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